MyélodysplaSI 2021

Visioconférences Régionales pour les Patients et leurs Proches.

Zone Nord Quest - 26/06/2021 Zone Nord & Est - 09/10/2021
Zone Sud Ouest - 25/09/2021 Zone Sud Est - 20/11/2021

N’hésitez pas a vous inscrire @ une réunion qui ne correspond
pas obligatoirement a votre région d’origine

Demandez un dépliant explicatif a votre équipe soignante

Unis pour avancer mieux

Inscription gratuite mais obligatoire en ligne www.myelodysplasies.org

WEBINAIRES 2021 - Programme

Myélodysplasies :
un sujet d’intérét pour les patients et leurs familles

23 Novembre 2021

Fatigue et dépression dans les SMD, Yolunde Arhault,
IPC, Puscule Chemli, CCM

7 décembre 2021

SMD et soins de support, Aurelien Proux, IPC,
Puscule Chemli, CCM

11 Janvier 2022

Leucémie myélomonocytaire chronique (LMMC),
R. ltzykson, GFM, Jucqyueline Dubow, CCM

Les vidéos des webindires déjc programmeés g%,
sont visibles sur www.myelodysplasies.org &

Pour s’inscrire au programme :
hitps://eurobloodnet.eu/education-2/patients/
webinars/topic-on-focus-for-patients/

MISE EN PAGES ET IMPRESSION : WWW.COMPOGRAPHIE.FR - MONTELIMAR

VISIOCONFERENCES

Régionales pour les Patients et leurs Proches

La derniére Journée Réyionule auru lieu le 20 novembre
2021. Vous pouvez vous inscrire sur le site de CCM.

Vous pouvez égulement voir les trois autres Journées

Réyionales sur www.myelodysplasies.org ggé@
Contact : Canopeedeveloppement@gmail.com & -‘

Josyane Wurth

Nous venons d’upprendre uvec émotion le déces
de Josyune Wurth qui hous u quittés le 18 septembre
2021. Su dispurition luisse un grand vide et hous hous
ussocions ¢ lu douleur de su fumille.

Josyune s’est foujours buttue pour les autres, aussi
bien duns su profession d’enseighunte gu’en tant
que putiente. Nous gurderons le souvenir d’'une
battante au dynumisme exceptionnel gui savait
s’investir et avuit & coeur de fuire progresser lu cause
des putients utteints de Myélodysplusie.

Josyune étuit membre de CCM depuis 2009 et

elle u rapidement rejoint le CA duns les réles
d’administratrice, trésoriére et vice-présidente. De
2010 & 2018 elle u été Délégyué CCM pour |'Alsuce,
et d’octobre 2017 & juin 2018, elle fut vice-présidente
de I'ussociution, Josyune u égulement été membre
du comité de protection des personnes Est IV (CCP)
ou elle purticipuit 4 lu relecture et correction des
lettres de consentement des études cliniyues.

Au hom de fous les membres de CCM,
nous fransmettons hos plus sincéres condoléunces
d soh époux et G su fumille.

Les membres du Cohnseil d’Administration de CCM

ON NE PEUT RIEN SANS VOUS !

Votre adhésion & CCM permet & notre association d’agir en tant qu’association unique représentant les patients atteints

de Myélodysplasie en France.‘L’association n’existe que par ses adhérents et ses soutiens. Adhérez & CCM
POUR ADHERER ou FAIRE UN DON : hitps://www.myelodysplasies.org

Association CCM

127 rue Amelot 75011 PARIS
06 37 22 79 87 (du lundi au vendredi)
Emuail : associationccm@yuhoo.fr

Nous joindre

www.myelodysplasies.org

€) www.facebook.com/CCM.France

Publié avec le soutien institutionnel de

obbvie  Cegene | Bristol Myers Squibb
Company

) NOVARTIS SANOFI GENZYME \p

Logos a laisser ?
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Connaitre et Combattre les Myélodysplasies

Association régie par la loi de 1901

Le 6 octobre était la Journée Nationale des Aidants.
CCM leur consacre ce bulletin automnal.

CCM remercie Caroline Jacquier qui a participé

& la composition de I'ensemble des articles contenus
dans ce bulletin, y compris un témoignage relatant
son expérience personnelle d’aidante.

QUEST-CE QU'UN AIDANT ?

En France, 8,3 millions de personhnes veillent sur une
personne mulude, hundicupée ou dépendunte.
L’uidunt s’'occupe du proche en difficulté, le soutient,
|'accompuyne, |'ussiste, répond < ses besoins duns

les activités de lu vie yuotidienne comme les repus,

la toilette, les sorties ou encore les courses. Un didunt est
une personhe yui vient en dide < fitre hon professionnel,
pour pdartie ou totalement, & une personne dépendunte
de sonh entouruye pour une ou plusieurs uctivités de lu
vie yuotidienne » (Guide de I'uidant familial, ministére
du Travudil.)

On he nuit pus uidunt, on le devient. C’est la situation,
lu vieillesse, lu muludie, lu demunde d'un proche yui
conduisent < cette évolution.

Etre uidunt haturel, ¢’est donhc & | fois : une expérience

riche, difficile et risquée

e remplir une fonction liée < la réulisaution de tGches
yuotidiennes muis Qussi

e Ooccuper un statut,

e ussumer des responsubilités,

e suvoir s'udupter confinuellement aux changements :
rendez-vous, évolution de lu maludie, étre trés
réactif...

ASSEMBLEE GENERALE 2021

Samedi 11 décembre 2021
de 11 h & 12 h en visioconférence

Nous reviendrohs vers vous pur courriel ufin de vous préciser

|'agendu dinsi yue les modulités de connexion.
Cette unnonce tient lieu d’invitution.
Le conseil d’administration actuel est composé de 5 membres,
4 positions sont & renouveler au sein du CA d'ici lu fin 2021.
Si vous voulez vous enguyer et uider CCM,
merci de hous contucter & ussociutionccm@yauhoo.fr

e vivre une expérience morulement douloureuse :
lutter contre le repli sur soi, savoir gérer son stress
continuel, combuttre régulierement confre
le découragement, avoir confiunce en soi duns
ses choix, suvoir prendre soin de soi en s’ autorisunt
des uctivités sportives et culturelles,

e UVOIir une bonne connuissunce de |'administration
médicule et sociule.

Introduction

S’occuper de son purent, de son mari ou de su femme,
de son frére ou de su sceur, c’est pouvoir continuer a
I’'dimer, prendre purt G ce yui urrive, étre ucteur. Aider
c’est prendre le risyue de lu vie.

Aider est chronophuye.

e L'uidunt pusse en moyenne 29 h d uider son proche +
37 hs'il travdille.

e 11 millionhs de Francuis uccompugnent un proche au
yuotidien pour les plus de 60 uns

o - 47% travdillent

e - 33% sont retruités

e Moyenne d’Gye : 52 uns

e Ces citoyens permettent uu puys d’économiser des
sommes ustronomiyues, yrdce a leur dévouement :
11 milliurds d’euros en France.

Les didunts sont plus yue de simples uccompugnants.

lls sont lu colonne vertébrule invisible des systemes de
sunté. Chucun de hous u été, est, ou seru un jour uidunt,
ou uidé. Il est temps d’agir pour faciliter le yuotidien des
gidants en France : yuestion d’un conyé payé de 3 mois
unhe fois dans su carriere.

Il s’agit de se buttre contre I'invisibilité des uidunts et
foour leur reconnuissunce officielle cur étre didunt en
France est préjudiciuble pur rapport aux uutres puys.

T o G T ERA




En résumé tout au lony du purcours du putient :

¢ Assurer une coordinution des soins entre les multiples
intervenunts et le proche uidunt,

e Vdloriser le réle du proche didunt,

e Fuire un bilun de ses besoins pour upprécier su
disponibilité et les conséyuences prévisibles pour Iui.

e Vérifier s’il y o un entourage pour soutenir
le « soutenunt »,

e L'ussurer de lu disponibilité des soignunts et le mettre
en contuct d’emblée uvec les professionnels pouvant
lui proposer une duide uduptée.

o Etre purticuliérement uttentif uux proches uidunts
yue |I'on voit peu souvent yuund le putient est
enh uambulatoire.

e Déculpubiliser le proche didunt yui s’'autorise & uvoir
des uctivités pour lui, s’il le souhuite.

e Prévenir le proche uidant gu'il pourrdit rencontrer des
difficultés tout uu lony de lu muludie et Méme duns
|’aprés cancer. |l pourrdit étre fraversé de sentiments
variés et fluctuunts (tristesse/espoir, colére, unxiété,
confiunce, décourugement...) en déculuye purfois
uvec ceux du putient, celu est normail,

Source : hitps://www. dfsos.org/fiche-referentiel/
place-proches-uidunts/

TEMOIGNAGES :
Que signifie « Etre Aidant »

J'ui été uidunte nuturelle duns une frutrie de 8 enfunts,
célibutuire et en uctivité professionnelle, bibliothécuire
d’Etat & Puris,

J’di naturellement exercé cette mission durunt cing uns,
de décembre 2015 4 début mars 2021 uuprés de mu
mére, veuve, un peu uvunt le diaghostic de su maladie,
SMD, tout en hubitunt & Puris et mu mére & Bordeuux.
J'ui vécu des moments heureux en partageunt avec
ma meére des vacunces, des excursions touristiques

et des marches en montagne jusyu’d I'Gge de 92 dns,
pour corriger son anémie léyére. J'ui réulisé que mu
meére n’étuit pus éternelle et qu'il étuit importunt pour
elle et pour moi yue je purtuye avec elle des vacunces.
Mu meére udoruit ces temps de vucunces, de
découvertes, de ressourcement et d’émerveillement
devunt lu beauté de lu nuture et de lu créution,

les rencontres inuttendues en randonnées.

J'di éprouvé uussi des moments douloureux, de
décourugement fuce d I'incompréhension et &
I’adversité de mes proches yui étdient duns le déni de lu
muludie de mumun et de su futigue et contestuient tous
mes choix et positionnements, dés yu'ils ont su yue Ma
meére étuit utteinte récemment d’une leucémie uigué.

Ce que j’ai fait, réussi, proposé, subi, souffert

Mon objectif, duns mu relution d’vidunte uvec mumun,
u été de me centrer plutdt sur su qualité de vie et son
soufien morul, estimunt yue lu Muludie N'empéche pus
de vivre,

J'di demundé d mumun :

- de devenir uctrice de sa muludie, de he pus foujours
y ppenser muis uussi d’uccepter ses limites cur elle uvuit
tendunce U les dépusser et G s’ épuiser ;

- d’avoir un éyuilibre entre ses uctivités variées, pour
ne pus centrer su vie uniguement autour des rendez-
vous médicaux, comme lu lecture, les conférences uu
musée des Beuux Arfs de Bordeuux, les expositions que
maman ne ratdit en aucun cus d Paris, tout en dllant
voir son hémutoloyue, les rencontres bibliques du
mouvement MCR, Mouvement chrétien des retruités,
ou elle u été muryuée pur lu rencontre d’une femme
trés ouverte et humuine, mére de 8 enfunts comme
elle ; les promenudes du jardin public.

Dans ses moments de déprime, liés & son truitement,
jinvitais ma mere chague mutin au téléphone, d se
chunger les idées et je lu branchais sur des anniversuires
d’écrivuins ou de peintres pour relire par exemple

les volumes de lu Pléiude de I"écrivuin concerné.

Parfois, je devuis étre inventive fuce d des situations
complexes. Pur exemple, le 2 février 2020, mu meére u
été uyressée duns lu rue un dimunche pur un jeune

eh vélo, yui lui u urruché su montre collier. Ne pouvaunt
recourir & une uide psycholoyiyue < son Gye, j'ui ulors
Mis en pluce des soins infirmiers tous les jours pour su
toilette, sur les conseils d'une umie médecin, pour la
cohsoler de ce traumutisme psychiyue terrible. Ma mére
se réjouissuit tous les jours de |u visite de ses infirmiers
yui lu bichonnaient en lui mettunt aussi des cremes
corporelles sur le corps et uimuient diuloguer uvec elle.
Mau meére savuit aussi s’intéresser & eux et d leur fumille,
Ensuite elle u cessé d’avoir des cauchemars,

En ayunt vécu ces moments heureux et difficiles, j'di
upprécié d’avoir pu uccompugnher ma meére tout au
lony de su maladie et jusyu’d son dernier souffle.

Le donh d’uhe présence est le premier cadedu
iremplacuble. C’est uhe frés belle consolution.

J'dirédlisé les enseignements suivants :

1) L'uvidunt est confronté régulierement d ses richesses et
d ses limites, G ses positionnements purfois complexes :
il ne doit pus se substituer < I'autre, ni décider d su
place, suuf duns certuines situations, s'il  toute su
téte.

2) L'uidunt nest pus toujours reconnu et doit exercer
cette mission duns lu gratuité.

3) L'uidunt doit égulement pouvoir étre en phuse uvec
le personnel soignunt ufin que le putient ne souffre
pus de différents relutionnels.

4) Il doit donc tenir compte de ses limites physigyues,

comme le risque réyulier d’épuisement, et psychigues,

comme le risque d’isolement sociul, de hurcélement
au travdil et en famille.

Je ne suis jumuis restée isolée ou si je réulisuis yue je
le devenuis, je tGchuis de ne pus tomber duns cet
écueil, en purtageunt mohn expérience uupres de
proches, un cousin gériatre ex didant et ex directeur
d’E.P.H.A.D. et une cousine ex uidunte fumiliale, pour
Mme conforfer duhs mes choix par rapport & muman
qu’ils connuissuient bien.

J’di dU étre trés réuctive duns I'évolution de lu
muludie de ma mére vers lu leucémie uigué en

me formunt en permunence sur le plun Médicul

et humuin. Aussi en mettunt en pluce de muniére
urgente en plein COVID de junvier & début mars
2021, une uide d domicile et un roulement des
permanences fumilicles auprés de mu mere.

5) J'di d0 m’udupter d I'évolution de su maludie viu des
lectures et en fin de vie, lire un ouvrage sur lu fin de vie
de Christophe Fuuré pour identifier tous les symptémes
et studes de fin de vie et en informer mes fréres et
sCeurs, Pour Mieux uccompugner mu meére, en ayant
le souci de limiter su souffrunce et de fuvoriser son
confort,

Qu’est-ce qui a grandi en moi ?

Le don de soi, lu disponibilité et I'uccueil de lu fragilité
de mumun au fil de I'évolution de su maladie, I'exercice
du combut contre le découragement, lu confiunce en
moi.

Conclusion

Etre vidunt celu ne s’improvise pus Muis c’est une
relution yui se construit au fil du temps et demunde
beducoup d’amour, de disponibilité, de respect du
putient, d’écoute de ses besoins et de ses limites
physigues et psycholoygigues, de grutuité duns le service
rendu, d’emputhie par rapport d la gestion de lu grande
fatigue du putient atteint de SMD et de détachement.

Curoline Jucyuier

CONTACTS ET LIENS UTILES

Organismes

e CCAS : Centre Communul d’Action Sociule, contuctez
votre muirie

e PIF : Point Info Fumille, contuctez le centre sociul de
votre lieu de résidence
www.point-infofamille.fr

e CLIC : Centre Locul d’'Informution et de Coordinution
yérontoloyiyue, contuctez votre conseil générul
hitp://clic-info.personnes-agees.gouv.fr

e MDPH : Muison Dépurtementule des Personnes
Hundicupées, contuctez votre conseil généradl
http://dcalin.fr/mdph.html

e MSA : Mutuulité Sociule Ayricole
www.msa.fr

e CAF : Cuisse d’Allocutions Familiales
www.caf.fr - Téléphone : 0820 25 (?) 10
(?) votre numéro de département

e CPAM : Cuisse Primuire d’Assurance Muludie
www.amelie.fr - Téléphone : 36 46

o CNDR : Centre Nutionul de Ressources Soin Palliatif
Www.soin-palliotif.org

Association d’aide a la personne

¢ ADMR : Associution du service & domicile
www.admr.org

o Amiculement votre
www.amicalementvotre.eu

e Adessu : foute |'auide & domicile
http://adessadomicile.org/actualites-federales/presse/
fusion-approuvee-enire-adessa-et-a-domicile/

e UNA : n° 1 des services & domicile et services
d lu personne
www.una.fr

Réseau d’aidants

e e-uidunts : ce réseuu vous permettru de rencontrer
des uidunts, fumiliaux ou professionnels. Vous pourrez
vous soutenir et vous entraider les uns les autres. En
yuelques clics, vous pourrez envoyer une ulerte, vous
fuire remplucer ou trouver de I'uide pour un soin, un
uccompugnement ou une gurde. Vous pourrez choisir
les personnes les plus recommandées yui sont au plus
proche géogruphiyuement de votre uide...

Et celu en seulement quelqyues clics !
http.//www.e-aidants.com

Dans tous les cas, contactez I'assistante sociale de

votre quartier, elle saura vous conseiller et vous aider
dans vos démarches.

Source : https://aidantattitude. fr/

Autres liens utiles, une formation gratuite
ou des informations :

https://formation.aidants.fr/

https://www.fun-mooc.fr/fr/actualites/5-raisons-de-suivre-
le-cours-collaborer-enire-professionnels-et/

https://institut.amelis-services.com/aidants/aidant-familial-
un-engagemeni-a-prendre-ires-au-serieux/

https://solidarites-sante.gouv.fr/soins-et-maladies/

maladies/vivre-avec-une-maladie-chronique/article/
les-aidants-et-les-proches

https://www.pour-les-personnes-agees.qgouv.fr/solutions-
pour-les-aidants/trouver-du-soutien

https://www.qaidants.fr

https://www.qidants.fr/sites/default/files/fichiers_attaches/
liste_cafe des aidants_avec tel oct21.pdf

Ouvrage « Aidanfs, ces invisibles » Dr Héléne Rossinot
Paris : Ed. de I'Observatoire, DL 2019




