IWMF

NEWSLETTLER

AOUT 2014

TRADUCTION
M BASTIN ET |-C FAYER
WALDENSTROM FRANCE

DANS CE NUMERO

Médecin de garde ----- P1

Le coin du
Président ---------------- P4
ED Forum 2014 ------- P5

Diagnostic et gestion
de 'anémie ---------- P12

Nicole Bastin lauréate
du Prix Judith May

Bénévole 2014 ------- P 14
In Memoriam
Anne Greene --------- P15
In Memoriam
Michel Houche -------- P 15
Sur la scene
Internationale --------- P 16
Le plaisir de
donner -------mmmemmeem- P19

L’Association Ben Rude
Héritage --------------- P 20

Tour d’horizon
des nouvelles

médicales ------------ P 22
Lu sur la
Talk List -------------- P24

Dans la lumiére
De la Torche --------- P 26

MEDECIN DE GARDE : Dr JEFFREY V. MATOUS

GERER LES EFFETS SECONDAIRES DU
TRAITEMENT DE LA MW

Jeffrey V. Matous, M.D., est actuellement Direct®lédical du
Colorado Blood Cancer InstitutéAprés son diplome de I'école
de médecine de I'Université de Washington, il actffé son in-
ternat comme chef résident a I'Université du Cotlwrall com-
pléta ensuite son expérience en hématologie etegdef moelle
osseuse a I'Université de Washington et Fned Hutchinson
Cancer Research Center. Depuis 1994 |le Dr Matoegeacé en
privé a Denver, se consacrant principalement an sk patients
atteints de cancers hématologiques indolents. LeMAtous est
bien connu des lecteurs d@erch qui consultent les Nouvelles des
Groupes de Soutien, pour ses fréquents exposéslelamsupe
du Colorado.

Dans cet article le Dr Matous offre de nombreux s®ils pra-
tiques et efficaces aux patients MW concernantestign des

Le Dr Jeff Matous répond a ) ) ~ .
une question depuis le podin  €ffets secondaires des traitements de leurs synegtobes avis

du Forum Educatif IWMF
qui s’est tenu a Tampa.

qu’il offre sont issus de plus de vingt années ddique médi-
cale au bénéfice de patients ayant des cancers toéogajues
indolents.

Un professeur avisé de I'école de médecine m'aidifour que I'on peut étre le meilleur
médecin du monde, mais que si notre savoir n'esteffecace, son impact en est considéra-
blement réduit. En d’autres termes, les médecimgedb pratiquer I'art de la médecine en
vue d’aider leurs patients de facon optimale. @#tla est consacré a un important aspect de
la pratique médicale, appelé la gestion des eftendairegencore appelés effets indésirables
ou effets adversest), pendant le traitement de patients atteints dederoglobulinémie de
Waldenstrom (MW).

La détermination des effets secondaires chez lesna MW peut s’avérer assez difficile et
délicate, parce que beaucoup de difficultés épresig@r les patients MW a cause de leur
maladie sont similaires et recouvrent certainst®fecondaires du traitement.

Nous commencerons par une revue des symptdmesnteuieala MW puis nous interroge-
rons sur la fagon dont nous définissons les «sefetondaires » d’'un traitement. Puis nous
listerons les effets secondaires généralement igssacla MW (en notant que certains
d’entre eux ressemblent aux symptdomes de la MWegrens des propositions qui se sont
révélées efficaces dans notre pratique de la gedeaces effets secondaires. En conclusion
nous prendrons en considération les effets seamsdgui peuvent se produire lorsqu’un
patient est traité avec rituximab. Tout au longéeexposé nous insisterons de fagon répétée
sur la nécessité pour le patient de prendre Etiite des communications avec les médecins
et personnels infirmiers en charge du traitement.
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Les symptdbmes de la MW
Il existe certains problemes récurrents que leseiéd observent chez les pa-
tients MW :

De la fatigue, résultant souvent - mais pas togjeafune anémie

Des sueurs nocturnes

Des céphalées et des vertiges (hyperviscosité aisggsement du

sang provoqué par un exces d’lgM)

Des troubles visuels variés

Des douleurs, engourdissements, ou picotementsxdesnités

Des saignements anormaux du nez et des gencives

Une dilatation des ganglions lymphatiques, de tie, idu foie

Des troubles liés a 'amylose (voir I'article du Biampaolo Merlini

dans le n° 14.2 d&orch (Avril 2013) pages 1 a 4 de la version fran-

caise).
Qu’est-ce exactement qu’'un « effet secondaire » ?
La FDA (Food and Drug Administration) définit I'« effeecondaire » de fagon
tres spécifique. Cette définition est large et gleh en conséquence elle en-
traine une importante responsabilité du patientrecende I'équipe soignante
(personnel infirmier, médecin) dans le maintien nd'ucommunication réci-
proque ouverte. Selon la FDA, un effet secondaite e
« ... toute manifestation inappropriée survenant alrepatient ou un partici-
pant & une recherche clinique recevant un prochatrpaceutiqueet qui ne
doit pas nécessairement avoir de relation causalesec ce traitement.Un
effet secondaire (AE, Adverse Event) peut ainst &t signe défavorable et
non désiré (par exemple un résultat de laborassigemal), symptéme, ou ma-
ladie temporairement associé a I'emploi d’'un maudient, qu’il soit ou non
considéré comme lié au médicament ».
A mon avis, le point important a noter est quepatents MW devraient infor-
mer leur médecin ou infirmiére de tout problemeayéret les laisser le régler.
Communiquer. Méme si nous, médecins, avons souwenhaute opinion (par-
fois exagérée) de nos talents, nous ne lisonsipasdians les pensées, et il est
indispensable que les patients s’informent sur healadie, leurs traitements, et
gu'ils recherchenttout possible effet secondaire puisiefiorment leur équipe
soignante. Mon mentor en lymphome, le Dr OliversBreavait I'habitude de
dire a ses patients en traitement (et il pourreenhgre sa retraite si je I'avais
payé a chaque fois que j'ai utilisé cette phrasél @es années), « Si vous avez
un probleme maintenant que vous n'aviez pas augatag’est probablement
moi qui I'ai provoqué.»
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A propos de la fagcon de communiquer efficacement devrait I'étre pour tout traitement. Cela s’appelie« con-

avec votre équipe

Une fois que vous savez ce que va étre votre rimaitg
réunissez autant d’informations que possible a sgat.
Quels sont les médicaments ? Comment sont ils dghn
Quel est le programme ? Quels sont les effets sat@s
possibles ? Quand dois-je appeler ? Ces informatfari-
vent étre notées par écrit a chaque fois que pessible.
Consultez de bons sites web www.iwmf.com,
www.lymphomation.org/, www.lIs.orgtc). Si possible,
emmenez quelqu’un avec vous aux réunions d’'infaonat
sur le traitementTenez un journal ou un bloc notesie
vous fiez pasa votre mémoire. Lorsque des informations
compliquées sont recues rapidement, c’est comniiersi
buvait avec une lance d’incendie. Demandez a \djugpe
comment anticiper et gérer les effets seconda#eplus
fréquents.

Bien, mais tous les traitements sont-ils des « chiothé-
rapies » ?

En gros, je définis la chimiothérapie comme unestarire
autorisée que I'on introduit dans I'organisme pessayer
de tuer les cellules cancéreuses. Les types deathéma-
pies changent, et les effets secondaires desnexitis sont
treés différents de I'une a l'autre. Les chimiotipées ont
énormément évolué au fil des décennies. La preovese
gue nous utilisons encore certains médicamentsryjuété
utilisés depuis cinquante ans pour traiter la M\W'atitres
lymphomes (prednisone, cyclophosphamide, vincristine,
doxorubicine). Il y a quelques années seulemeninédi-
cament appelé fludarabine (approuvé au début desean
1990) était un médicament de base du traitementade
MW. Les produits standards de chimiothérapies quesn
utilisons maintenant comme le rituximab (utiliséglement
depuis la fin des années 1990), Velcade/bortez@utilsé
depuis 2003) et bendamustine (utilisé depuis 2088)les
profils d’effets secondaires différents de leurgdéces-
seurs. En 2014 nous sommes a l'aube d’'une ére chi-la
miothérapie va prendre de facon croissante la fodme
pilules ou de capsules !

Pour les patients MW il existe tant d’options diéfétes de
traitement que les passer en revue sortirait deiseb de
cet article. On peut le faire en consultant lesosgg des
Forums Educatifs de I''WMF, ou le site web du NCCN
(National Comprehensive Cancer Network) sur:
www.nccn.org/professionals/physician_gls/PDF/ wakle
troms.pdf

Les effets secondaires communs et fréquents d'une
chimiothérapie

Méme si certains effets secondaires sont assez comm
différents traitements, il est trés important dar@itre les
plus fréquents de ceux detre traitement. Avant que vous
débutiez tout traitement, votre médecin et votréir-in
mier(e) doivent vous en exposer les risques et flo@sé
potentiels. Ceci est systématiquement fait lorsaques étes
traité dans le cadre d’'une étude ou d'un essaigcln et

sentement éclairé ».

Voici quelques effets secondaires de chimiothémage
eponseils pour les gérer :

Nausées et vomissements. Nous possédons main:
tenant de bons médicaments pour traiter les nau-
sées.

Constipation. Evitez-la avec des laxatifs émol-
lients, en surveillant votre alimentation, et en fa
sant de I'exercice.

Diarrhées. Certains produits en vente libre comme
ceux possédant la molécule loperam{de anti-
diarrhéique,nt) y remédient généralement.

Baisse de la numération globulaire. Surveillez la
numeération des globules blancs liée & un accrois-
sement des risques infectieux.

Certains traitements augmentent les risques de zo-
na. Interrogez votre médecin au sujet de I'emploi
d’'un antiviral. Faites vous vacciner contre la
grippe. Certains patients sujets a des infections
séveres et a de faibles niveaux d’anticorps comme
les IgA et IgG peuvent retirer un bénéfice de per-
fusions de gammaglobulines.

Alopécies (rares).

Fatigue. La fatigue est le symptdme le plus diffi-
cile a traiter car elle peut étre provoquée par la
MW ou par le traitement. Faites de I'exercice et
reposez vous (mais pas trop : faites des siestes
courtes) et votre fatigue devrait diminuer avec le
recul de la maladie.

Le « cerveau chimio ». Faites travailler votre-cer
veau comme vous le feriez pour vos muscias :
lisez-le! Si cela continue a vous géner, de nom-
breuses cliniques sont en contact avec des psycho-
logues qui peuvent vous aider.

Neuropathie périphérique. Elle peut étre provo-
guée par la maladie elle-méme (I'effet de I'igM
sur certains patients) ou par certains médicaments
de chimiothérapie (bortezomib, vincristine, thali-
domide). Pour se prémunir contre de sévéres neu-
ropathies, la meilleure stratégie consiste a infor-
mer votre équipe médicale de tout symptéome. Il
existe des remédes prescrits sur ordonnance ains
gue d'autressans ordonnance, et chaguieique
posséde ses préconisations propres.

Anxiété et dépression. Ce sont des problemes cou-
rants, aggravés par des médicaments a base de st¢
roides, comme prednisone ou dexamethazone. Il
existe de nhombreuses facons de soutenir et appor-
ter une aide, et beaucoup de patients tirent un bé-
néfice de la prescription de médicaments.



Il faut évoquer rituximab plus en détail

Dans presque tous les traitements nous utilisonséoti-
cament appelé rituximab (Rituxan), qui est un amfis
monoclonal, un type de thérapie « ciblée ». Damtices
cas rituximab peut étre utilisé seul, mais il efiliseé de
fagcon croissante en combinaison avec d’autres sgbét
rapeutiques.

Rituximab a certains effets secondaires, qui sarg pro-
noncés et naturellement propres a chaque patient.

Tout patient traité avec rituximab, administré paie vei-
neuse durant plusieurs heures, peut éprouver eh st
condaire une réaction allergique durant laquellevpet
apparaitre de la fievre, des frissons, des trendai¢sn de
I'urticaire ou méme des troubles plus sévéres cordese
problémes respiratoires, des chutes de tensiorusenegt

drome d’hyperviscosité), qui rendent les patientdaates.
Ces flares réactionnels sont habituellement limia@s
patients ayant des IgM élevés, supérieurs a 4000g/15
avant début du traitement et peuvent étre attéan&om-
binant rituximab avec un autre agent de chimiothiéra
Dans de nombreux cas, une plasmaphérése (utilisant
machinesimilaire & un appareil a dialyse) pour extraire
I'lgM du sang) réalisée au cours des jours précédents I
perfusion de rituximab, est recommandée pour peotésy
patient de la survenue d’'un flare IgM.

En résumeé

Rien ne peut remplacer une information aussi banre
possible concernant votre maladie et le traiterpanticu-
lier qui vous est proposé. Profitez de I'abondante

des chocs anaphylactiques. Pour des raisons ers calgcumentation de I''WMF, ainsi que des professiésne

d’examen par les chercheurs ces réactions allexgigem-

blent se produire plus fréquemment pour la MW (an p

tient sur six) et de fagon plus sévére. Pour leoritéj des
patients manifestant une réaction allergique a édica-
ment, rituximab peut cependant étre perfusé scaerveé
d’'une médication préventive. Cependant, quelquésria
ne peuvent simplement pas tolérer le médicameat)egu
gue soient les mesures préventives prises. Dansasesn
peut utiliser ofatumumab comme anticorps de Swibstit.

Une seconde réaction inhabituelle a rituximab est
« flare », par lequel le niveau d’IlgM peeroitre au cours

des premiéres semaines du traitement, parfois andes

qui prennent soin de vous : médecin et infirmieres.

Je désire remercier Megan Andersen, (dBrse practitio-
ner : infirmiére praticienne nt), qui a tant apporté a nos
patients MW de la région des Rocky Mountain et aui
contribué a cet article.

Mes remerciements vont également a I''WMF, aux -cher
cheurs MW du monde entier, et, plus que tous, aax m
veilleux patients MW.

u

veaux qui provoquent un épaississement du sang (syn

LE COIN DU PRESIDENT

Quand j'étais gamin, j'ai appristraitements les plus récents d'aujourd’hui pouMVa sont

gue « plus » c’était bien, maisbeaucoup plus efficaces et ont des effets seca@sdaioins
que «beaucoup plus », c’étaitimportants que les traitements du passé. C'estandgas
habituellement mieux ... parti- en attendant un remede curateur.

culierement quand ca concer-Beaucoup plus d'expérimentations cliniques :Comme
nait les cadeaux du Pere Noéles lecteurs avidesle la Torche ou les participants a
ou les desserts. J'ai aussi appriSlWMF-Talk le savent, il y a beaucoup plus d'exp#n-
gue cela ne s'applique pas auxations cliniques maintenant pour les WMers queajam
choses comme les choux deauparavant. Mais saviez-vous qu'il y a actuellent@ht

Bruxelles ou étre malade.

« beaucoup plus » s'applique au mondéaddW de tant
de facons. Qu'avons-nous de « beaucoup >plgsi nous
soit favorable ? Nouavons par exemple :

« Beaucoup plus » de meilleurs traitementsEn 2000, il
y avait 4 traitements pour la MW. Maintenant, siiociut
les médicaments en cours d’expérimentation clinigug

expérimentations cliniques aux seuls Etats-Unis iqui

Alors que nous arrivons a lacluent la MW comme condition de recrutement ?
deuxieme moitié de 2014, nousBeaucoup plus de chercheurs qui s’y consacrentEn
avons la chance que le concepseptembre 2000, 19 chercheurs s’étaient réunis dars

Premier Atelier International pour réaliser un @msus
établissant une base commune de compréhension de I
maladie MW, comment elle est définie, comment on la
diagnostique et quels pourraient étre les factéensronos-
tic. Cet été, en aodlt 2014, plde 250chercheurs MW se
réuniront & Londres pour I''WWMS8, le huitieme At

en a plusgde 30.Non seulement nous avons plus de traitéaternational sur la macroglobulinémie de Waldeimstr

ments, mais nous avonssside meilleurstraitements. Les
4

coordonné par Dr Steven Treon.



Beaucoup plus de recherche Depuis 1999, I''WMF a
investi plus de 7 millions de dollars dans la reche sur

Qu'est-ce qui nous attend dans les mois a vewiB&au-
coup plus ! »

notre maladie. Nous avons maintenant des lignéls- ceLe Cinquiéeme Forum International Patient-Médecin
laire MW, des modeéles de soukiBV, des banques de tissuWMF : le Forum aura lieu a Londres le 17 aodt. Les pré-

MW, une compréhension de la génomique de la MW
beaucoup plus. Toute cette recherche a été fingraréles

sentateurs  partageront les nouvelles importantes
d''WWMS8. Roger Brown du WMUK coordonne le Forum

dons deNVMerset de leurs amis et familles. Autrement ditavec le Dr Shirley D'Sa. Connectez vous sur le \&lebh

par vous!

WMUK pour plus dinformationwmuk.org.uk/news-and-

Beaucoup plus de recherche cibléelLors de notre récent events/events

Forum Educatif de Tampa, j'ai annoncé un nouesate-
nariat de notre Fondation aveclLeukemia & Lymphoma

Le vingtiéme Forum Educatif IWMF : Assurez-vous de
mettre la date sur votre calendrier dés mainterianEd

Society En octobre, un groupe choisi de stratéges de Harumse tiendra a Dallas, Texas, du ler au 3 mai 2015,
MW se réunira au quartier général LLS a White RlainHilton DFW Lakes Executive Conference Ceniegs de
NY, afin d'identifier un Plan Stratégique de Recherch’aéroport Dallas-Fort-Worth Une féte «taille Texas »,

pour la MW. Ce plan nous aidera a investir vos dimsa
meilleure facon possible dans l'avenir. Si vousazapas

pour célébrer les 20 ans de progrés dans le dondaina
MW, est en projet. Venez-y s'il vous plait !

suivi le Forum Educatif de Tampa de 2014, vous avéin site Web IWMF « beaucoup mieux » Ouvrez I'ceil
manqué un grand événement (allez a la page 5 et vpour le lancement, au début de I'automnisvilif.comac-

verrez ce que je veux dire). La participation, 8-

sonnes, était en augmentation de 30 % par rappariréée
précédente.

Et les participants ont aimé le Forum et ont dammeé note
de 4.81 sur 5 a I'événement. Qu'est-ce qu’ils oné&¥

. Les rencontres et les échanges avec d'autre WMers

. Les experts qui sont intervenus et leur affabilit

. Les stands d’information de la LLS, Pharmacyclidera

Pharmaceuticals, Gilead Sciences, Rare PatienteVaic
Voix des Patiente atteints d’une maladie ramé, et les « pos-
ters » des chercheurs avec des conclusions adessaiix

non-spécialistes.

Ceux d’entre vous qui ont manqué la rencontre desc
experts, qui n'ont pas puse faire de nouveauxs aghi
bénéficier des stands d’information, vous pouveintaa

nant aller sur le site Web d’'IWMF et voir les digjiives

BN

cessible a partir déous vos appareils mobiles. Ce sera
alors plus facile pour vous de vous tenir au caudance
qui est nouveau dans le monde de la MW.

Pour continuer notre élan tant dans la Recherckedgus
les Services aux Membres, nous avons besoin de amte
maintenant. La MW est une maladie orpheline. Nous ne
recevons pas de financement du gouvernement, ni- bea
coup de soutien extérieur. Ce que nous sommes leapab
de faire dépend de vous. Nous avons actuellementds
propositions de bonnes recherches que ce que nous a
la possibilité de financer.

Pouvez-vous, s'il vous plait, donner aussi généraast
guepossible tant au Fonds de Services aux Membres qu'au
Fonds pour la Recherche ? Et demandez a vos arfas et
mille de faire un don aussi. Ce que nous pouvoosrae
plir est entierement entre vos mains.

des orateurs aussi bien que des vidéos de préeastatTravaillons ensemble pour nous assurer que «bepucou
choisies, sous le lieniwmf.com/ services/ed-forum.aspxplus» de bonnes choses continuent a étre dispsniale

cliquez sura Ed Forum Agendat cliquer ensuitsurdia-
positives PowerPoirmu survidéos

tout pour tous les WMers.
Portez-vous bien!

Carl

ED Forum 2014

par Wallie secret

Le Forum Educatif IWMF 2014 s’est déroulé du 1618u
mai a I'Hétel Renaissance Marriott de Tampa, emidgo

gamme de médicaments qu'ils prescrivent et méme ‘“le
conseils éclairés” de patients expérimentés ricleeson-

Pour cet événement annuel consacré a la macrogiébul naissances enrichissantes utiles a partager.

mie de Waldenstrém, 284 participants s'étaientisépour
écouter d’éminents chercheurs, des cliniciens éxgétés
et des patients MW chevronnés. Les participantssoivi
des sessions sur les avancées récentes dans leebemp
sion des bases génétiques de la maladie, surrkagidns
gue prend actuellement la recherche visant a lanadion
des traitements avec comme objectif final un renckda-
tif, sur I'avis des cliniciens concernant la mispar de la

5

Une nouvelle fois “notre homme au ForuniVallie secret
a envoyé un flot de bulletins sur I''WMF-Talk, de-
puis Tampa, couvrant les événements de chaque faun,
tenir informés ceux qui ne pouvaient pas étre laodées
les expériences enrichissantes qu'apporte la pation a
un Ed Forum. L'article suivant présente les poautisni-
nants du rapport dé&/allie secretouvrant les deux jours et
demi du Forum.



Vidéos du Ed Forum et diapositives PowerPoint

D'abord, un mot a propos des nouveaux service-dis|
nibles cette année pour la couverture en ligngdesenta- R i . = e ¥
tions du Ed Forum. Les vidéos de quatre présengtont AT o ikl 5 :
disponibles dans leur intégralité. Les quatre prisgions
sont celles du Dr Bruce Cheson, conférencier indité
diner du vendredi soir du Ed Forum; du Dr Steveeofr I
(samedi apres-midi); du Dr Morie Gertz (dimanchdima _ y

et la séance « Demandez au Docteur » (dimanche)ma t"’@
un jury comprenant le Dr Gwen Nichols, le Dr TredrDr L
Gertz, modéré par Dr Robert Kyle. Sont égalemesypadi 52
nibles les diapositives PowerPoint qui ont accompags
présentations faites au Forum. Ces diapos présestarie _ _
grand écran, les lignes principales de I'exposécaufé- Les marcheurs matinaux du vendredi au Cypress Pdhairk
rencier et sont trés utiles pour suivre I'exposéagtserver

les noms et les termes qu'il a utilisés. . : : .
Les vidéos et les diapositives (slides) sont adoesssur R:dCh'd Baz Wloffitt Cancer Center, T”ampaqm hous a gut-
dé au travers d“Hematology 101.” En termes simple

le site Web sous le liemvmf.com/services/ed-forum.aspx : . N , )
: : Lo Dr Baz a donné un apergu tres complet de I'es$ente
cliquez surEd Forum Agendapuis surPowerPoint slidesu N ) .
. . . . . chague WMer est sdr de rencontrer quand il oufaileses
videos.Les diaposPowerPointne sont pas disponibles pour . . .
X . . -~ . 'premiers pas pour comprendre cette maladie etnspadi.
les quatre présentations qui, comme nous les indgu

plus haut, sont disponibles en vidéos Marie Turney, égalem?nt duMoffitt Cancer Centerde

' ' Tampa, s'est concentrée sur I'accompagnant(e).adarp
des aspects divers “du continuum de soin” (la plthse
gnostique, la phase de traitement, la phase paitgrrent,
la récidive et la fin de vie), ses propos ont ré@pembien
le r6le de I'aidant(e) est exigeant.
Le déjeuner a suivi (un buffet avec un tas de chose
agréables et équilibrées, j'ai choisi une saladilie avec

personnes environ se sont regroupees pour partiipae plusieurs accompagnements) puis nous nous somraes d
promenade de 8 km, du Marriott Renaissance a gepla péchés de rejoindre le Dr Christine Chen de 'Usivé de

Cypress Point Parlkur la Vieille Baie de Tampa. Les mar-

. , . - Toronto pour “les traitements traditionnels de /M
cheurs ont échangé des histoires et des expérjepiaes . . e S .
RN s < : La présentation du Dr Chen était particulieremetéres-
nant plaisir a parler a I'un et a l'autre, sur lemin. Le

temps était un peu frais, mais parfait pour unectam sante pour les récents diagnostiques car il esiapte que

: R la premiére décision de traitement pour chacuntobegux
bonne allure dans un parc couvert par endroit geesyet P b

de palmiers qui conduisait a une plage de sablecblees sera de choisir parmi Ifas options qu'elle a Prm‘ie Dr_
participants sont tombés d’accord pour dire quéait'éne Chen a d'abord passe en revue les medicamentoi

facon aéniale et revigorante de commencer le Forum! actuellement utilisées en traitement unique etienslle a
cong 9 © présenté les médicaments utilisées dans des costnsa

de traitement et exposé les combinaisons standardc
terminer, elle a indiqué que la greffe de celldache était
aussi une option.

ciens combattants.” Tout d’abord nous avons éclaufgr

VENDREDI 16 MAI

Promenade du matin
Pour beaucoup de gens qui étaient arrivés jeuddreeli a
commencé de fagon brillante et matinale a 6h30 dj3&n

Session d'ouverture
Les réunions, en tant que telles, ont commencéupar

présentation du President IWMF Carl Harrigton quixa L'orateur suivant, le Dr Peter Mart{iwVeill-Cornell Medi-

pliqué quel serait le programme des trois jours/asus. cal College)nous a emmenés des thérapies traditionnelles
Carl a demandé aux participants de se lever towug 9 P .

: i g . . . aux événements plus récents quand il a parlé “de- No
suivant qu’ils étaient: nouvellement diagnostiqugsis

1z . ) ; veaux traitements pour la MW”. Sa présentation wed
s'ils étaient des accompagnants aidants, puis @egiens les classes différentes des drogues les plus reavedi
combattants de la MW » en fonction de leurs anmes 9 b

L . sont utilisées prudemment, apres leur mise a i'ekss
longévite. Ce fut encourageant de voir beaucougdeup . . o -
L S . des expérimentations cliniques. Pour des détailsife par
de gens dans l'auditoire qui étaient des patierty¥ -

puis plus de quinze ans Dr Martin dans ce rapport, je suggérerais que yetisz

) . . un coup d'oeil & ses diapositives PowerPoint ssitéaweb
Ensuite, les sessions proprement dites ont commenc N L
prop . qWMF. Nous familiariser avec ces nouveaux médicasen

nous voila partis ! Le programme de vendredi a cenug i . it
P prog et leur terminologie est notre défi actuel commellidsg

avec des sujets choisis en ayant a I'esprit |es/eaux articulierement pour nous, les vétérans, qui vualfoarti-
diagnostiqués et leurs aidants : I'essentiel, pdeon dire, P: nentp g =
ciper aux décisions de traitement.

de la MW. Bien sdr, c'est si essentiel pour nous tde . , o .

P : Le premier jour du Ed Forum 2014 s'est terminé wedid

comprendre «les bases », comme vous pourrlezlempp%'1 res-midi avec des sessions par aroupes aui e

ces sujets : un cours de remise a niveau MW poux ce pres- 5 p groupes g cson

) . : . centrées sur des médicaments : (ibrutinib, rituxaicade,
d’entre nous qui sont maintenant classés parmf ks
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bendamustine) et des traitements (plasmaphéregeféd
de cellule souche).

Vendredi soir

Les branches des palmiers brassaient les brisesuendes
de Floride dans la coula Fuente ou les participants
s’étaient rassemblés pour la réception du Présigena
précédé le diner du Ed Forum. La cour spacieusaitoffe
nombreux endroits ou les gens pouvaient circult de
'un & l'autre tout en faisant honneur a des hdocewre
exceptionnels accompagnés d’un verre festif.

Direction la grande salle pour diner! Je ne fepaiun
commentaire sur I'ensemble de la restauration edonut
au long du Forum : c’était fantastique !

Apres le diner, le Président d'IWMF Carl Harringtan
délivré son message présidentiel, dans lequel &vac
éloquence, expliqué le thenmaginons une guérisonles

MW. Ceux-ci ont vraiment de la chance d’avoir des-p
sonnes aussi remarquables qui travaillent pourdeonpte.
C’est stimulant aussi de voir se retrouver desi@pants
qui ont assisté a d’autres Ed Forum dans le passgé m
également de voir des participants qui viennentr pau
premiére fois s’entretenir passionnément tout ag lde la

journée avec des WMers expérimentés. L'atmosphére d

cet événement était celle d'une réunion de famile

chaque membre se soucie profondément du bien-étre d

lautre. On pouvait sentir “les graines d'espoitaniées
dans le coeur de tous les participants.

SAMEDI, 17 MAI
Petit déjeuner

Le petit déjeuner de samedi - et ce fut le cas gonanche
aussi — offrait une telle profusion de produitssfret diété-

Grainesd'Espoir en montrant la distance entre I'état dansques pour le petit déjeuner qu'il était dur déefaun
lequel était le traitement de la maladie au cogrdadder- choix. Les deux matins j'ai été étonné de voir kst
niere décennie et la promesse prochaine des nauvegrands bols débordant de myrtilles, de fraises edraim-
traitements. “Les graines d'espoir” pour un rend&fenitif  boises! Une louche de chaque pour démarrer lagelirn
étaient représentées par les paquets de grainetedet On pouvait voir des gens se retrouvant aux tabdepetit
pourpre qu'on a distribué a tous les participariss déjeuner dans la cour extérieure, qui partagegiale...
graines d'espoir auront besoin darrosage et des ceufs en méme temps que des histoires. fablee
d’ensoleillement pour se développer - et, pour tass il y avait la réunion IWMF-Talk menée par le manade
patients MW, cela représente des dons pour comtiauela talklist Peter DeNardis pour permettre des cosat@ns
financer la recherche jusqu’a la découverte d’'urio® en face a face entre les participants qui pouvdatetdes

ment curateur.

Conférencier invité
Le conférencier invité était le Dr Bruce Ches@egrge-

correspondants en ligne et des copains.

Banque de tissu du DFCI : inscription et collecte e
cellules buccales

town University, qui a parlé de « La fin de la chimiothéraCette année de nouveau, les gens du DFCI étaieptasie
pie » Le Dr Cheson a prononcé un discours a laif@is afin d’enregistrer les WMers pour I'étude de la @ande
tructif et plein d’humour (que je vous recommamilee- tissus et recueillir leurs cellules buccales (ensgrvous
ment de voir dans la vidéo sur le site Web IWME sjiis agitez une sorte d’eau dentifrice dans votre bowth®us
sar qu'il vous plaira !) de I'histoire des traitam® pour la la recrachez dans un récipient de sorte qu'ils nooarre-
WM, des questions en ce qui concerne le développiemeueillir les cellules pour les analyser.) On espprd sera
des nouveaux médicaments, des expérimentationgudi® possible de faire des découvertes intéressanpestia de
et quand et comment les gens peuvent y participapti- I'étude des cellules et des questionnaires!

misme du Dr Cheson est contagieux lorsqu’il attawnec

impatience le jour, dans un trés proche avenir ousn Programme de samedi matin

pourrons tous semer les graines d’espoir en pelsus Samedi était un jour étonnant. Une présentationarem
« la tombe de la chimiothérapie! » guable en suivait une autre (a la fois des visageseaux
De facgon intéressante, le Dr Cheson a tenu a stmmeex- sur le podium aussi bien que les «rock stars jade-
posé en montrant un article dans un numéro réaentad cherche sur la MW) et tout I'auditoire a travaitlér pour
gazineWine Spectatoétablissant que la consommation dabsorber des informations nouvelles importantesidoiisn
vin & long-terme apparait liée a un faible tauxdéees par que la terminologie. Je rappelle de nouveau quernéenu
lymphome! Entre parenthéses, le Dr Cheson a tenu des diapositives PowerPoint utilisées par les oratele

verre de vin rouge tout au long de son discours prai-
ment souligner son propos.

Observations pour conclure le vendredi

Pendant les exposés et a la fin des présentatemtbr-
venants, on pouvait facilement observer des patient
train de discuter de maniére sérieuse avec les cimidet
orateurs, aussi bien avant qu'apres leurs commiioisa
Je reste toujours stupéfié par la bienveillancéirgerét
qgue manifestent ces professionnels a I'égard désnpa
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samedi est en ligne sur notre site Web. Référez-@oces
diapos pour suivre le contenu des présentationsrdess
jours du Forum.

Le premier orateur de la journée (qui est justenmerte

Médecin de garde dans ce numérolddorche- voir page

1) était le Dr Jeffrey MatougColorado Blood Cancer Ins-
titute). Dans “La gestion des effets secondaires dete{rai
ment,” le Dr Matous a passé en revue les nombrqases
sibilités qu’ont les traitements d’affecter un pati A par-
tir de sa propre pratique trés active il a fourneuoule



d’astuces et de conseils pour diminuer l'impact mdésli-
caments sur lesquels nous comptons pour traitdiNa

Le Dr Robert Kyle fayo Clini¢ a parlé ensuite des « In-

dications de traitement.” Le Dr Kyle, " parrain“"sdeéma-
tologistes du monde entier, a passé en revue s les
indications qui appellent & mettre en place undnaént et,
d'autre part, il a précisé qu’on ne souhaite pagraiter et
gue le traitement n'est probablement pas nécessialee

dans la moelle osseuse et particulierement suroleepsus
par lequel les cellules cancéreuses communiquett lag
autres cellules qui les entourent. A quels moyearsiqu-
liers celles-ci font-elles appel pour maintenir @e les
cellules cancéreuses. Le point sur lequel se comcen
aujourd’hui les efforts de recherche du Dr Ansedist
comment perturber cette communication et causerdd
des cellules MW. Un autre point d'intérét de sehezche

patient n'a pas de symptdmes. Le Dr Gwen Nichobst d'apprendre pourquoi le systeme immunitairadlig
(Hoffman-LaRoche) a parlé des expérimentationsqulies
a partir de son expérience particuliere d’hémaistegqui
a traité des patients MW et qui travaille mainténdans
l'industrie pharmaceutique. Pour sauter a sa ceintiule

Le Dr Gwen Nichols et I'administrateur IWMF Ron Yee

Dr Nichols a terminé en disant qu'il était impottgoe la

communauté MW défende et soutienne financierenmsent

recherche et les expérimentations cliniques polii4 et
de cette facon soutienne I''WMF. En agissant anesa
permet aux chercheurs d'approcher l'industrie paeeor
tiqgue pour tester des médicaments sur des pafids*”

Et cela n'est pas possible autrement ” pour ciebtt Ni-
chols. D'autre part, comme hématologiste s’adréssam
auditoire de patients et d’accompagnants elle anadf
vigoureusement le besoin pour les WMers d’étre aas

sommateurs informés et aptes a comprendre parfitem

que les bénéfices viendront de la participatiom &ssai —
si le patient fait ce choix — a son propre avamtagcelui
d’autres patients et a celui de la science. Dansdte de
son intervention, leDr Nichols a décrit les questions
poser, et a qui les poser pour déterminer son cpaix
rapport aux bénéfices évoqués. Chaque WMer qusagei
de participer & un essai clinique aurait intéré\a&nir sur
les points soulevés dans cet exposé tres formateur.

Les présentations restantes de samedi orientém@ne n

attention vers la recherche actuelle quand trosnsités
mondiales de la recherche sur la MW, les Drs An&Hb-
brial et Treon intervinrent sur le podium dansaretre

“Débrancher la prise de la communication dans lulee
cancéreuse » était le titre intrigant de I'exposéDa Sté-

phane AnsellMayo Clinig. La recherche du Dr Ansell se

concentre sur I'existence des cellules MW fragillestées
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des cellules MW.

Pour “débrancher la prise” I
recherche du Dr Ansell explor
trois possibilités. Les deu
premiéres envisagent I'actio
des cytokines. Les cytoking
sont des protéines essentiell
pour la communication de I
cellule cancéreuse et elles sg
en quantités élevées dans
MW. Une approche est d
supprimer leur production. Un
deuxieme approche est de s
primer l'activité de cytokineg
spécifique. Finalement une

troisiéme approche est de res- L€ Dr Stephen Ansell
taurer le fonctionnement nor-

mal du systeme immunitaire. Cette vue d'ensembielsi
fiée du travail du Dr Ansell nécessite que vougepun
coup d'oeil aux diapositives de son exposé pouréajgy
la biochimie trés sophistiquée a laquelle cettéhesche
fait appel.

Séjeuner de remise des prix et rapport du Conselil
d’administration

Le déjeuner de samedi était I'occasion pour leslmesdu
Conseil exécutif d'IWMF de faire leur rapport suétat
stratégique et financier de I''WMF, le soutien quatients
et & leurs aidants, les levées de fond et le fiment de la
recherche avec la consolidation des initiativesemien
ceuvre avec succes l'année passée et les nouvellas i
tives en projet pour cette année. Beaucoup de shose
portantes mises en place, tant pour le soutienpatients
gue du point de vue de la recherche!

Les nouveaux membres de I'«Association HéritagBele
Rude » ont également été présentés par Laurie Betlg-
au déjeuner, (cf. page 20). Le déjeuner fut almstdsion
de présenter le second bénéficiaire du « Prix duiMdéy du
bénévole de I'année », cette année, Nicole Bagtivdl-
denstrom France. (cf. page 14).

Programme du samedi aprés-midi
Apres le déjeuner, le Dr Irene Ghobrial a livré apercu

rapide sur les « Nouveaux développements dans-la re
cherche sur la MW” venant du Laboratoire Kirsch au

DFCI, y compris un rapport sur les résultats priglaimes
de son étude de banque de tissus (que I''WMF adémet

Y

a laquelle environ 500 WM’ers ont participé jusgu



avec des personnes supplémentaires du Ed ForursequBessions par groupes
sont inscrites pour participer!). Et comme si tout ¢a n’était pas suffisant, la jéarrs’est
terminée avec des sessions par groupes focaligéeses
Les informations données parpatients nouvellement diagnostiqués, la neuropgibig
le Dr Ghobrial concernant la phérique, les accompagnants, la fatigue associéaraer
mutation CXCR4 dans la MW et le yoga!
furent particulierement inté-
ressantes. La recherche préliDIMANCHE, LE 18 MAI
minaire indique que la pré- Dimanche matin
sence de la mutation CXCR4Dimanche matin a commencé avec le Dr Morie Gertlade
laisse présager une résistanc®layo Clinic une autre « lumiere » dans le domaine de la
a ibrutinib, RADO01 et recherche surla MW, abordant “Les Questions Bitéma
CAL101, mais pas a carfilzo- propos de la MW" il a répondu a une série de goestet
mib et bortezomib. Pour aller de problémes qui nous préoccupent tous.
plus loin, les WMers avec desJe suis sdr que vous trouve-
manifestations extra- rez beaucoup de choses qui
médullaires de la maladie ontvous parleront dans les pro-
Le Drirene Ghobrial présenté des niveaux élevés dpos du Dr Gertz. Avec son
CXCRA4. style habituel, le Dr Gertz a
Le Dr Ghobrial a révélé commencé avec un peu
gu'elle étend sa recherche pour inclure les étgdge®- d’humour et il a continué a
migques de la MGUS (gammapathie monoclonale de-sigpimenter ses propos avec cet
fication indéterminée) et SWM (la MW dormante) s leesprit qui lui est propre.
précurseurs de la MW “véritable” - pour évaluel g'ia Vous pouvez voir par vous-
moyen de déterminer qui « progressera» et « quirae mémes comment VOS
gressera pas » vers la MW. propres « questions brQ-
lantes » ont été abordées et
Le dernier orateur de la jour-savourer I'exposé imagé du
née était le Dr Steven TreonDr Gertz en regardant la
du DFCI qui a attiré notre vidéo disponible sur le site Le Dr Morie Gertz
attention vers «les avancéedVeb IWMF.
dans la gestion de la MW ré-L'événement final du Ed
vélées par le séquencage dirorum 2014 était le jury interactif bien connu, eev
génome entier” en pointant le maintenant traditionnel « Demandez au Docteur ».
fait que les plus vieux médi- Les participants au forum sont invités a adressaradce
caments avec lesquels on ales questions au jury sur des cartes qui sont,olment
pris I'habitude de traiter la venu, examinée par le modérateur, le Dr Kyle, duaisit
MW avaient été en réalité les questions a poser au jury. C'est toujours esgamt
développés pour traiter d’entendre les perspectives différentes de diftéreméde-
d’autres maladies proches efcins, qui répondent tous a la méme question masuwha
utilisé ensuite sur des patientssa fagon!
Le Dr Steven Treon MW. Le séquencage de gé-
nome entier de patients MW, a
cependant montré que la mutation somatique
MYDS88/L265P est trés répandue chez les patients dW
la compréhension de limpact de cette mutation euvr
maintenant la porte a des traitements développésifsp
guement pour la MW. Le premier exemple d'un médica-
ment ciblé ainsi est ibrutinib (Imbruvica). Mémeilsiuti-
nib s'avere étre un traitement efficace pour la M@us
sommes toujours loin d'un reméde curateur. Le [@oir
est confiant dans la possibilité que I'étude appmdfe du
génome puisse mener a d'autres traitements epluse
efficaces. Vous pouvez en entendre plus sur leforper
mances d’'Imbruvica observées jusqu’a présent efe/@r
Treon répondre « en direct » aux questions posgssdu

Ed Forum, en regardant la vidéo de cette présentatir
le site Web IWME. Le Dr Robert Kyle au podium du panel Demandez awctdor
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Participaient au jury cette année : le Dr Gwen Nisghle savent exactement ce que vous supportez ; en piatit
Dr Morie Gertz et le Dr Steven Treon. Vous prendredes expériences de chacun.
plaisir a leur réparties vives (et aux désaccomtsmsion- Mille mercis a la présidente du Comité du Ed ForGue

nels) dans la version vidéo sur le site Web IWMF. Herms et aux membres du Comité : Carl Harringtden&
Malunis, Ron Yee et Sara McKinnie, pour tout le psnet
Dimanche aprés-midi les efforts qu’ils ont fournis les deux mois préesis, sur

Quinze joueurs de golf se sont réunis par un beau glace, pour orchestrer un Ed Forum si importantdés
manche aprés-midi aRocky Point Golf Clulde Tampa remerciements aussi au Bureau IWMF qui apporte¢ ave
pour « Un scramble pour la MW”. Des boites de déesi son personnel et tous les bénévoles, I'énorme esouné-
étaient prévues et Sara McKinnie du Bureau IWMH, guaessaire.
jouait au golf « au cas ou », a réjoui le groupecawn sac Le Ed Forum de I'année prochaine se tiendra a Balla
de petits cadeaux pour chacun. Le meilleur, c’ast qTexas, du 1 au 3 mai. Pourquoi ne pas le planifis
I'événement a procuré de l'argent pour une bonagecat maintenant pour étre sar d'y assister ? J'attenes impa-
les participants ont eu beaucoup de plaisir & jauegolf et tience de vous y voir tous secretement!
a faire mieux connaissance.
Post-scriptum : le Wallie secredémasqué
La conclusion d'un autre Forum de Rédacteur nassela
avec une “question brllante” encore sans réponsi est
le Wallie secref? Au cours des années nous en sommes
venus a compter sur les bulletins anonymes venagt-d
tement du front diEd Forumet postés chaque nuit sur
I'IWMF-Talk pour partager le bourdonnement spécial que
seul un Ed Forum peut produire.
La spéculation quant a la
personnalité dissimulée der-
riere le familier “ nom de
blog” a suggéré plusieurs
possibilités et maintenant il
est temps "de démasquer” le
Wallie secretet donner le

- : A o crédit a celui qui le mérite.
Les participants au tournoi de golf célébrérent @prés-midi

de sport et de camaraderie Non, Wallie secret'est pas

l'infatigable Dr Robert Kyle
comme cela a été souvent
suggére.

Oui, le Wallie secretn'est
personne d'autre que Peter

Commentaires de fin

Une fois la réunion terminée on pouvait voir desuges
de participants se regrouper pour les adieux, értzam
adresses e-mails et numéros de téléphone et faissnt
projets pour étre srs de se retrouver I'an prochaila fin . o
du week-end, leEd Forum apportait toujours la preuve L'administrateur DeNardis, notre Administra-
qu'il est un événement qui procure beaucoup d'dooas Pete DeNardis, teur IWMF plein de res-
permettant & chacun de mieux gérer sa maladieobts alias Wallie secret. sources qui portel les nom-
nant de l'information sur les options de traitemesuir la . breux _chapeaux + IWMF-
gestion des effets secondaires, sur les stratégiTéﬁk.Manager' Administrateur o!u site vyEWMF.com co-
d’adaptation, provenant des chercheurs et des gsiofe pre3|_d(?nt de la Base de dOf?”,eeS Patler_]ts,_co-pmsm
nels mais aussi d'autres patients et d’accompagnae Comité IT, membre du Comité des publications ettgho
s’entretenant en téte a téte avec des leadersldams graphe du Ed Forum.

cherche ou le traitement de la MW et en aya@ommeWallie secretmet de coté son masque, levons un
I'opportunité de poser des questions spécifiquesemant verre de vin rouge pour remercier Pete de tousdkeEs

sa propre maladie ; en prenant mieux consciena@ dgie qu'il joue si bien comme super-bénévole d'IWMF.

IWMF peut faire pour vous; en établissant des resp®

long terme avec des patients et des accompagnants q
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DIAGNOSTIC ET GESTION DE L'ANEMIE DANS LA MACROGLOB ULINEMIE DE

WALDENSTROM
Par Morie A. Gertz, M.D.M.A.C.P.

Introduction

traitement de Waldenstrom. Un traitement de Waladléns

L'anémie, une des découvertes cardinales dans deomacouronné de succes est pratiquement toujours a@siagie

globulinémie de Waldenstrém, est présente chezda 80
% des patients qui ne sont pas “watch and wait”gén
riode d’observation sans traitement). Dans cestaias,
'anémie n'est pas sévére et n'exige pas d'intdioen
tandis que dans d'autres cas c'est la raison paieciqui
permettra de dire qu'un patient est symptomatigueuél
est nécessaire de traiter sa macroglobulinémie alelép's-
trom.

L’anémie, qu’est-ce que c’est ? L'anémie corresgonde
réduction de la capacité de transport de I'oxygémsang.
Les globules rouges fournissent I'oxygene aux gigsur
leur permettre "de brdler" les substances nutsticke
l'alimentation et produire ainsi de I'énergie. @eotessus
de combustion” ne peut s'effectuer sans oxygeéeetgie
ne peut pas étre produite sans I'apport d'oxygérmetia-
sus, fourni par les globules rouges. En conséquenc

augmentation du niveau d'hémoglobine, parce queg-l'a
mentation du niveau d'’hémoglobine refléte la rédaatiu
lymphome impliquant la moelle osseuse. Ce “ résabh
ment des plantes du jardin” (les bonnes celluless da
moelle osseuse) accompli par “la destruction des-ma
vaises herbes” (la réduction des cellules du lymmudo
lymphoplasmocytaire) par un traitement efficace, las
raison la plus habituelle pour laquelle on tra#emacro-
globulinémie de Waldenstrom. Des globules rouges pl
nombreux ainsi qu'une augmentation des niveaux
d’hémoglobine et d’hématocrite, sont les mesurés dlun
traitement réussi.

Y a-t-il d'autres causes d'anémie dans la macroglalh-
némie de Waldenstrom?
Pour les patients Waldenstrom, comme pour n’'impguie

réduction du nombre de globules rouges, qui eseléppdans la population générale, il est possible quamémie

anémie, est mesurée par le compte de globules sqoge
par un niveau dhémoglobine ou
’hématocrite diminués), aboutissant a l'incapadédivrer
l'oxygéene inhalé. L'anémie se manifestera par tigue,
l'apathie et I'essoufflement a l'effort. L'anémieup étre
identifiée chez les individus lorsqu’ils présentant peau
péale (paleur) en raison de la diminution de la tt&amle
globules rouges circulants.

se développe sans rapport avec Waldenstrom. Lesnfsat

un niveau davec Waldenstrdom ne sont pas immunisés contrerd&aut

causes d'anémie qui peuvent étre reliées a unesaent,
par exemple l'anémie produite par des ulcereson'est
qui sont a l'origine d’'une spoliation sanguine oar e
développement d'ulceres ou de polypes du colorsaui
gnent. Les patients avec Waldenstrom, comme tosis le
cancéreux, devraient avoir une coloscopie de diégestine

Dans la macroglobulinémie de Waldenstrom, la cdasefois tous les dix ans, a titre de prévention. Liagations ou

plus fréquente d'anémie est une réduction direetdad
production de cellules rouges dans la moelle osseus
elles sont remplacées par des cellules Waldengixane :

'anémie est sans rapport avec le niveau de Wéldems
dans la moelle osseuse devraient déclencher |aneuh
d'autres causes possibles de I'anémie. Le dépiatpgetir

le Dr Gertz est connu pour avoir souvent dévelofgpé d’échantillons de selles pour rechercher la présene
comparaison des cellules Waldenstrom “aux mauvaisgsng est un moyen simple et rapide d’identifier anémie

herbes du jardin”, au cours de ses interventions tk&sEd
Forum|

par saignement.
Le groupe duDana-Farber Cancer Instituta identifié le

Chez les patients avec une macroglobulinémie de- Watanque de fer comme une cause importante d'anémg d
denstrom, l'augmentation progressive des celluleal-W Waldenstrom. Le fer est un composant clef de leémadé
denstrom (le lymphome lymphoplasmocytaire) remplace d'hémoglobine trouvée dans les globules rouges. Le
production normale des globules rouges dans la lenoananque de fer ne demande pas de traitement de Wgalde

osseuse, allant jusqu’'a une incapacité a prodwdeecel-
lules rouges. [‘Les mauvaises herbes étranglerléages
du jardin”]. Habituellement, la diminution de pradion
des cellules rouges n'arrive pas avant que le patage
d’envahissement de la moelle osseuse par les esNBl-
denstrém dépasse 40%. Les patients qui sont anameés
qui ont une tres petite quantité de lymphome dauos |
moelle osseuse (15 % ou moins) devraient pressgudr
leur anémie a une autre cause que Waldenstrom.
L'anémie symptomatique et significative (niveauédio-
globine < 11 g/dL) est souvent le déclic pour @ritun

12

trdbm, mais nécessite absolument le remplacemerferdu
manquant pour permettre la production des globules
rouges. Au cours de I'examen initial d'un patierdaldéns-
trom, il est raisonnable de demander une étudedpdur
exclure I'éventualité d’une anémie par une carestcder
meéconnue. Les tests les plus habituels pour digigunes
une anémie par manque de fer sont : la mesureududa
fer sérique, la capacité totale de fixation derdandferrine
et le niveau de ferritine sérique. L'amélioratioa ld nu-
mération globulaire, et celles de I'hémoglobine dat
I’lhématocrite, peuvent étre observées avec le racepl



ment du fer manquant. La prise d'un supplémenededr
la bouche peut permettre cette amélioration. Dansios

ment. Une attention particuliere doit étre portgand le
traitement inclut lenalidomide parce que deux gesup

cas cependant, la supplémentation en fer par w@ke o différents d’investigateurs ont annoncé que ce oaédéent

n'est pas suffisante et des perfusions intraveagseds fer
sont alors administrées pour remplacer le fer mangu
De facon rare, certains patients avec une macratjhah

aggrave l'anémie chez les patients Waldenstrom

Traitement

mie de Waldenstrom peuvent présenter une anémie-hére meilleur traitement pour la plupart des patiepissont

Iytigue a agglutinines froides. C'est un troublasdéequel

anémiés est le traitement du Waldenstrém sous{acen

la protéine d'IgM endommage le globule rouge. L&s g Améliorer I'état de la moelle osseuse entraine meil-
bules rouges endommagés sont ensuite soustraila déeure production des cellules rouges. Comme indigjué

circulation par le foie et la rate. Le mécanisme mas
complexe que l'invasion directe de la moelle osseuar
Waldenstrom et de ce fait le traitement est a Ia [us

dessus, si le manque de fer est un probleme, unparo
sation du fer manquant peut améliorer I'hnémoglabine
Enfin, il y a des agents chimiques qui stimulenimieelle

complexe et souvent plus décevant. Chez beaucoup cdseuse pour augmenter la production des globoleses

patients, des doses élevées de cortisone ou poadnsent
nécessaires pour parvenir a maitriser I'anémie hgigoe
a agglutinines froides. Le traitement pour de pelents,

et c'est particulierement utile pour les patierttgezcles-
guels Waldenstrom a détérioré la fonction rénales C
agents, nommeés erythropoietine (EPO) et darbemgoalia

est cependant souvent le méme que pour la macidglob(ARANESP), sont utilisés de moins en moins fréquemm
némie de Waldenstrom, avec des protocoles quiéntlu parce que la FDA a découvert que ces agents étasnt

rituximab et / ou fludarabine. Pour les patientémaigs qui

ciés potentiellement a un

ne présentent pas un envahissement significatiflade d’accidents vasculaires graves. Donc, si ces médings

moelle osseuse par Waldenstrom, le dépistage dwlia-
die des agglutinines froides devrait étre réalidé.dépis-
tage est extrémement simple et exige seulement tests
: 1) Un compte des réticulocytes et 2) un test denibs
direct, qui est disponible dans chaque laborataive
Etats-Unis.

Le dépistage pour un déficit de B12 peut se révéldir
cieux pour certains patients.

Une cause trés rare d'anémie est I'anémie parodijutn-
contrée chez les patients qui ont un niveau étEgM
entrainant un appel de liquide dans la circulat@ilyant
ainsi le nombre des globules rouges et causandiumiau-
tion du niveau d’hémoglobine qui ne reflete pagéalité
une réduction de la capacité du transport d’oxyg&iest
une cause extrémement rare d'anémie et elle etédira
ces patients avec de trés hauts niveaux d'IgM.

Il est important de distinguer I'anémie due a Wadti&ym

sont nécessaires, on recommande d'utiliser la failde
dose possible. De plus, dans certains types desc#éno-
tamment du sein, du poumon, de la téte et dudems le
lymphome et le cancer du col utérin), ces agentgam:
courci la survie globale. Alors, s'ils sont de neau né-
cessaires, la dose d'erythropoietine ou darbegoatfa la
plus faible permettant d’éviter les transfusionsresom-
mandeée.

Conclusion

En résumé, pour la majorité des patients Waldemstro
anémie est directement liée a la maladie et ametnent
efficace de Waldenstrom est la meilleure démaraie p
traiter 'anémie. Si le niveau de I'hémoglobinetwe de
décliner apres la fin du traitement, il est possitplie cette
anémie soit liée au traitememtanémie lIégere n'a pas be-
soin d'étre traitée. Les patients qui sont anénmgss ont

de l'anémie due au traitement de Waldenstrom. Beguc un faible pourcentage de cellules Waldenstrom dans

d'agents qui sont utilisés dans le traitement dedearoglo-
bulinémie de Waldenstrém agissent sur la productiln
lulaire normale de la moelle osseuse et peuvenfaien

moelle osseuse devraient faire I'objet d'un exarpenr
rechercher une perte de sang dans le colon oon'est, de

méme qu'une recherche de la maladie des agglusinine

aggraver l'anémie. C'est simplement une autre fafgon froides, d’un déficit en fer et, plus rarement,rdagficit en
dire que la chimiothérapie peut endommager les é&onrB-12.
cellules aussi bien que les mauvaises (Waldenstrém)

Donc, dans le cas de patients en cours de traitgpoen la
macroglobulinémie de Waldenstrom, il faut prendaedg
a distinguer I'anémie due a la progression de &aiglom
de l'anémie résultant du traitement de la malddans le
dernier cas, I'anémie s'améliorera probablemerésague
le traitement sera achevé. Les patients qui dépelup

Le Dr Morie A. Gertz est le président du servicendie-
cine interne, a la Mayo Clinic. Dans sa pratiquaitjue il
a évalué et a traité des patients avec une machugjloé-
mie de Waldenstrém pendant plus de trente ans.ob& c
munication du Dr Gertz, “Les questions brllantes lde
MW,” gu'il a faite au Ed Forum de Tampa, est disjme

progressivement une anémie alors que leur tauxMd’lgen vidéo sur le site Web d’'IWMF. C'est un exposé qu

diminue donnent a penser que I'anémie est liéeratet
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risque accru de décés et



NICOLE BASTIN

LAUREATE DU PRIX JUDITH A. MAY « BENEVOLE DE L'ANNEE 2014 »

Par Judith May, Présidente Emérite de I''WMF

J'ai eu I'honneur de travailler avec beaucoup desgié-

Nicole I'assista dans un vaste travail de traducéo fran-

Voués et talentueux qui aident bénévolement I''WMF cais de tous les documents fournis par I''WMF, ntén

long des années parce qu’ils se soucient des [mfidwW

France un lien vers IWMF et développant une page en

et croient dans la mission de I''WMF. Ces bénévoles francais sur le site web de I'lWMF. Nicole et Frgdglas-

consacrent de longues heures parce qu'ils pensenteg
patients qui sont assistés et soutenus par d’apt@sont
plus facilement conduire leur avenir de facon pasit

En 2012 le Conseil d’Administration de I''WMF a érén
prix distinguant chaque année un (unique) bénépole

tin furent encouragés par Arnold Smokler et Ben é&kud
pouraller de I'avant, selon les propres termes de INjen
«améliorant la connaissance de la MW pour les pasien
francophones et en leur permettant de ne pas réster
[és».

son dévouement et son soutien exceptionnels enesrs Apres le décés de Freddy Bastin en 2003, Nicolié d¢a

patients Waldenstrom. Et le Conseil appela ce ‘ahixdith
A. May Volunteer of the Year AwdrdPrix Judith A. May
du bénévole de I'année)

Au récent Forum Educatif de Tampa, le Prix Juditiviay
du bénévole de I'année pour I'année 2@l1dté décerné
Nicole Bastin de Le Blanc, France, pour ses effactsom-
plis durant dix neuf années afin d’'améliorer leaditons
de vie des patients en France.

Avec sa modestie, Nicole vous dira qu’elle ne faigae
poursuivre le travail entamé par son époux, Frestin.

Cependant, ce sont les compétences acquises dara

déroulement de sa carriére qui lui ont donné ldésgudes

terminée a poursuivre le travail entrepris par sami, et a
développer le programme MW en France. Elle a coatén
traduire toutes les brochures et toutes les lettres
d’'information «Torch»publiées par I''WMF, puis elle a
créé une liste de discussion en francais et fa¥oris
I'expansion de I'association de patients francogsoen y
accueillant tous ceux qui hors de France parlapette
langue.

Nous la félicitons et I'honorons ici, pour son daement
envers les patients MW au cours de toutes ces amufe
n§acrées a les informer et a les aider.

les plus appropriées pour développer le programnag W

denstrom en France.

Nicole adébuté comme infirmiere dans un hopital univer-

sitaire. Quelques années plus tard, elle décidehdager

d’orientation, et entreprit des études couronnéesutces

par I'obtention d’'un master en gestion des resssuhu-

maines puis un doctorat en management des enggmis

des organisationsSes recherches obéissaient alors a son

intérét pour les prises de décision individuellesalec-
tives dans les organismes a but lucratif ou nonatifcet
dans I'évaluation des politiques publiques dans des

maines de la santé et de I'emploi. Durant ces année
d’activité intenseglle a aussi mené la vie d’'une mére de

famille avec trois filles.

Freddy Bastin fut diagnostiqué en 1985, et Nicaletdu-
jours a son cété durant ses dix-huit années de bathtre

la macroglobulinémie de Waldestrom. Freddy fut ul-m

tant actif qui comprit que tous les patients MWhnais

avaient comme lui besoin de s’'informer pour mieor-c

naitre cette maladie. Avec son savoir et ses canpes,

Nicole Bastin, lauréate du second Prix Judith May

« Bénévole de I'année », est félicitée par Judith
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IN MEMORIAM: ANNE GREENE

By Judith May, Présidente Emérite de I''WMF

Anne Greene

Nous avons la douleur de vous faire part du dégasné Greene qui fut membre du premier
conseil d’administration de 1998 a la moitié denl2000. Anne est décédée le 14 mars 2014
d’'une complication de la macroglobulinémie de Wakishm dont elle était atteinte depuis
seize ans.

Née a San Diego en 1940, elle fit ses études dai@reycle universitaire aWestminster
Collegea Londres, a l'université de Grenoble et a I'ingtiMonterey d’Etudes Etrangéres.
Elle recut un master en études latino-américainegriversité George Washington et, en
1990, elle obtint son doctorat en relations intéomales. Elle enseigna a I'Université
d’Indonésie et a I’Académie Navale des Etats-Ueid, un poste de recherche a I'Université
Howard et travailla a la Commission de Renseignesngin Sénat.

Anne épousa Michael Peter Greene en 1963. Soritagtiofessionnelle et celle de Michael,
auxqguelles s’ajoutait un amour commun des voyalgssemmenerent aux quatre coins du
monde, en particulier une année au Pérou et tr@sea Indonésie. lIs firent de la plongée
sous-marine dans presque toutes les mers. D'audyeges professionnels ou d’agrément les
virent a Haiti, dans I'ancienne Union Soviétique,Aanérique Latine, en Europe et en Asie.
Anne aimait la musique. Elle étudia le chant ejudare. Elle était une étudiante pour la vie et

prit des cours sur de nombreux sujets allant dun@siaux arrangements floraux. Anne et Michaelduux filles ma-

riées, Lesley et Diana. Anne aimait passer du teaaps elles, leurs maris et leurs quatre enfants.

Anne laisse dans le deuil son mari Michael Petere@e, de Lanham, Maryland, apreés cinquante-et-ardarmariage,
ses filles Lesley Greene et Diana Greene Fostesse®ipetits-enfants Anneke, Tanya, Noah et Kaia.rhembres de
I''WMF de longue date se souviennent d’Anne pour saractere sociable, sa personnalité chaleuressevitalité.

La famille demande que I'on fasse des dons IWMFremneur d’Anne.

MICHEL HOUCHE
Mai 1955 — Juin 2014

Par Francois Soulié — membre du bureau de Waldengtrance

Michel Houche

C'est avec une immense tristesse que nous vouss$aart du décés de notre ami Michel
Houche, président de Waldenstrom France. Toute rassociation est en deuil et pleure un
homme d'exception. Nous adressons nos plus sineenes plus profondes condoléances a sa
femme Brigitte qui I'a soutenu et secondé dans legidomaines et a ses chers enfants David
et Martin.

Peu d'hommes auront eu une vie aussi riche elefeptie celle de Michel Houche. Chimiste
nucléaire de profession, il a travaillé 32 ans éelatrale nucléaire de Marcoule ou il s'est dis-
tingué par cette exigence dont il a toujours faitupe dans chacune de ses activitdishel
était aussi un sportif remarquablé a joué pour son équipe de rugby locale du deda
France pendant vingt ans, ensuite pendant quaaoizd a continué en tant qu'arbitre. Il pra-
tiguait également assidiment le volley-ball etlents.

Comme si tout cela ne suffisait pas, Michel a patent constitué la plus grande collection
de bouteilles de Coca-Cola au monde ! 4000 boeseitbutes différentes, provenant de tous
les pays et pour certaines n'existant qu'en uneseuhplaire. Il a commencé par remplir son
appartement d'Avignon puis a inauguré en juin 2006musée privé dédié a sa passion et
ouvert gratuitement a tous.

Michel n'était pas seulement un homme d'énergigtait aussi un homme de cceur, il a tou-

jours tenu a s'occuper des autres comme en témsmnénvestissement de trois années a l'assatiatintative des
« Restos du cceur » dont deux en tant que resperdalsentre d'Avignon.
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C'est en décembre 2006 qu'il a été diagnostiquél&xat
trom. Il a traversé courageusement tous les traidsn

surtout une carte de localisation de chaque mermere
mettant des échanges de proximité et un soutieriqumey

d'abord chloraminophéne en 2007 suivi de RFC er7-20@ctif.

2008 puis subi une valvuloplastie mitrale en 20©8fin,
suite a la découverte d'un amas ganglionnaire (e a
grandes cellules) en janvier 2013, six cures deHDE
suivies d'une autogreffe qui a été pour lui une todirde
épreuve aussi bien sur le plan cliniqgue que psyehiq

Des 2008, porté par ce sens de l'initiative quideactéri-
sait si bien, Michel a mis sur pied, chez lui erghwon, la
premiére réunion de malades frangais atteints deladie
de Waldenstrém. L'année suivante, il organisgitréamiére

C'est grace a lui et a sa ténacité durant 2 an$apsecia-
tion dispose aujourd'hui de cet outil irremplacatiléest
aussi grace a lui qu'en juin 2012 une poignée@'amus a
eu la chance de pouvoir participer, dans le cadrkadso-
ciation Tous Chercheursa un stage passionnant d'expéri-
mentation en biologie encadré par des scientifigies-
blant notre maladie.

Certains d'entre vous qui avez participé au Wonsste
Stockholm et de Venise ou a la premiére renconée d

réunion patients-médecin a Vienne, en France. Bes rLondres l'ont peut-étre croisé ou ont eu I'occagiénhan-
nions se sont ensuite succédées chaque année &antder quelques mots avec cet homme remarquable, toetver

Vienne tantét a Paris. Elles ont permis aux padiéainco-
phones de rencontrer les plus grands médecinsatiptas
de la MW de notre pays.

communicatif.
Michel était une belle personne. Il avait le donddener a
chacun le sentiment d'étre unique. Il était extiaatire-

La premiere réunion patients-médecins de 2009 davument enthousiaste, charismatique et d'une droledsis-

naissance de l'association Waldenstrom France Moént
chel est tout naturellement devenu le présidersugibut
l'animateur infatigable et efficace. Ainsi il a tade suite
compris que pour faire face a la dispersion degmatsur
notre territoire, il fallait créer, en complément ld liste de
discussion si fondamentale, un site web facilecdaqui
permettrait d'offrir a chaque nouveau diagnostigndieu
de réconfort visuel et vivant, contenant des phottes
témoignages, une bibliothéque étoffée tres acdessib

tible. Tous ceux qui l'ont c6toyé garderont en soX mer-
veilleux sourire et son extraordinaire empathiesdvait
dédramatiser, accueillir le malade et mettre ecthei-ci et
la maladie le pare-feu de I'humour et la chaleutaoheitié.
En perdant notre président, nous perdons un gregahi
sateur mais nous perdons surtout un ami formiddide.
sormais orpheline, notre association va s'effodmrre-
prendre le flambeau qu'il avait su allumer et datrie
pendant toutes ces années.

SUR LA SCENE INTERNATIONALE

Edité par Annette Aburdene

ALLEMAGNE

REUNION DES PATIENTS MW ALLEMANDS
Une réunion des patients MW allemands se tiendrd let
5 octobre a I'Hétel Commundo de Darmstadt. Elleast

Ce registrede données cliniques UK WM permettra aux
chercheurs de tout le Commonwealth de transmetge d
données en ligne de facon a obtenir une imagerdis-t
ments et de leurs résultats. Dans une récente &ngqué
pres des médecins, 100% des réponses approuvaient |

ganisée par la trés activeeukaemia Patient Supportréalisation d’un registre. Le codt initial en sde£25.000,

Group RHEIN-MAIN(LHRM) sous la direction d’Anita

plus £5.000 par an pour une maintenance professlienn

Waldmann, co-fondatrice et Présidente de LRHM. Po®renant exemple sur I''WMF, nous avons une fondatio

s'informer sur la réunion et s'inscriraller s'il vous plait
sur le sitevww.@LRHM.de
Rapporté par Angelika Stippler

COMMONWELTH

généreuse qui abondera livre pour livre les pressiér
£5.000 données, et il y a déja £15.000 dans le lde
comptes, dont une partie résulte de dons des merdbria
BBC, collégues et amis de Rory. Tous les donatsensnt
inscrits sur notre Tableau d’Honneur.

Au Forum, degésultats détaillés des enquétes médecins et
DES NOUVELLES DE WMUK enquétes patients menées par WMUK seront communi-
Prévu en aolt: le Cinquieme Forum InternationaM® qués, tout commées progrés en faveur d’'une banque de
Médecin-Patient devrait réunir 200 d’entre nousoadres tissus qui sera installée aJhiversity College Hospitagén
pour un excellent programme international de camées. 2015, avec le bon espoir d'une bourse conjointe
Le Forum de Londres verra également le lancemam d'IWMF/WMUK.
appel pour la réalisation d'un registre de donrefiegjues
UK WM, en mémoire de Rory Morrison, journaliste lde ReportageRoger Brown.
BBC décédé il y a un an. La nouvelle corresponddete
WMUK, la journaliste Charlotte Green, dirigera aejpt.
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CANADA Joe Lewicki, un patient MW greffé, lui succéda awec
superbe exposé sur sa propre expérience de gmeffe-p

WALDENSTROM’'S MACROGLOBULINEMIA nant d'un donneur. Orateur trés sympathique et bien
FOUNDATION CANADA: formé, Joe captiva l'intérét de tous avec le rBoinéte et
JOURNEE EDUCATIVE A VANCOUVER, limpide de son aventure avant et aprés sa grelbgéal
COLOMBIE BRITANNIQUE nigue. Ce fut tres utile d’avoir le point de vueml’patient.

La Journée Educative de la WMFC a été organisée le
avril par WMFC et laBritish Columbia Cancer Agency
(BCCA) auGordon and Leslie Diamond Family Theatre
de Vancouver. Environ soixante participants vendat
Colombie Britannique Continentale, Bke de Vancouver,

de I'Alberta, de I'Etat de Washington et de I'Oragont
fait connaissance tout en bénéficiant d’'informadicae
premiére importance sur la MW. Le programme dela:-
née, présidée par la Présidente de la WMFC Arleine-H
hcliffe, avait fait appel a des conférenciers Dana-
Farber Cancer Institutel§FCI) de Boston et du BCCA.

Le premier orateur, Zachary Hunter du DFCI, préseme
mise a jour du difficile sujet « Panorama génomidada
MW ». Comme I'a résumé un patient: «Il a rendu la
science accessible - une approche facile et complét

Le Dr Joseph Connors est un membre du comité akécut
de I'Hematology Site Groupour le Groupe d’essais cli-
niques duNational Cancer Institute of Canadan conseil-

ler del’American Society of Hematologgt il appartient au et Alina Gerrie faisaient parti des conférencieds la

comité consultatif scientifique de laymphoma Founda- Journée Educative. Photo Joseph Conners.
tion‘Canadf'i Le Dr Connors fit deux exposés intéressantﬁ_é moment culminant de la journée fut lexposé du D
« O.l.J se situe la MW dans le spectfes C?”CG“‘W" Treon, Directeur dBing Centerau DFCI, sur « Les nou-
phoides ?»et « Approches actuelles du traitement de I\?elles options de traitement de la MW ». Commedots
‘Steve Treon continue de nous passionner par séréint
pour la recherche de meilleurs traitements et naithoet
d'un éventuel reméde curateur pour la MW. Il naisda
désireux d’en savoir encore plus !

De G a D : Les docteurs Joseph Conners, Laurie Dehn

veilleux orateur, et il a répondu a beaucoup destijes
concernant les approches de traitement et lesquiews I
était intéressant de comparer ces options aveescethti-

guées aux USA.
ll_a grande finale fut une session interactive o@ventec

Le Dr Laurie Sehn parla des «Transformations de l& py rreon et Connors. C'était a la fois fasctretramu-

MW ». Beaucoup de patients ont exprimé leur inté&tét ' PN )
leurs craintes au sujet des transformations, &@rl&ehn sant d'écouter ces medecins discuter de cas epepes

fut d’'une grande aidpour mettre le sujet en pers ectivede traitement en echangeant leurs avis reciprod
g P J PErsp ._session comme la session Questions et Réponsesyednf
Le Dr Sehn est actuellement Professeure agré

d’enseignement clinique a la BCCA et aUhiversity of Tt etre des stratégies efficaces pour échanges ks

British Columbia et elle a été membre du Conseil 2!

d’administration de ld.ymphoma Foundation of Canada« Cette réunion éducative a été une expérienceilstite,

depuis 2002, ou elle est Directeur des boursesede fiche en information et offrant d’amples opportésitde

cherches et Présidente du Comité Médical Conduliati travail en commun. Continuez comme vous le faies
I"International Lymphoma Coalition bien. Soyez certains que dans ce domaine de lavoiss,

Aprés le déjeuner, le Dr Alina Gerrie fit une présgion faites la différence. » (Michel, un participantiarum)

sur le theme « Greffes de cellules souches daMdNa». Rapporté par Arlene Hinchcliffe, Présidente de la
Le Dr Gerrie est hématologue et Professeur adjoiitMFC

d’enseignement clinique en hématologie dans leisidivs AUSTRALIE

d’Hématologie et d’Oncologie médicale aUaiversity of

British Columbia Elle a rejoint ld.eukemia/Bone Marrow GROUPE CONSULTATIF AUSTRALIEN
Transplant Programde Colombie Britannique et leym- Le Groupe Consultatif Australien continue de seafiser
phoma Tumor Grouple la BCCA en janvier 2013. Le Drsur des initiatives qui améliorent les conditiores tchite-
Gerrie a fait un excellent exposé soulignant t@ssavan- ment des patients MW australiens et la rechercHeruis.
tages et inconvénients des différents types defegredt L’important soutien apporté par ''WMEt la Leukaemia
guand elles peuvent étre justifiées. Foundation dans les domaines de I'éducation, de la dé-
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fense des intéréts des patients et de I'organisadist tres Forumqui s’est tenu en mars a Canberra. Il comprermsit d
apprécié. Les domaines concernés comportent : groupes de patients, des cliniciens, des univeestades

L'organisation de réunions appropriées et de f&ogtrlrfqlzzz’ut(ijeuse alijens"mrsi:;tlfasleit izztigﬁgsc:rﬁfgi
rums pour les patients et leurs soignants incIuaR?. que. P P 9

un soutien des activités des patients MW et du sﬁ)@mts suivants :
web WMozzies - L’adéquation du systéme australien pour donner

La défense active des intéréts des patients peur in acces aux medicaments du cancer

clure les meilleurs traitements mondiaux de la MW - Les moyens de faire entendre efficacement la voix
dans lePharmaceutical benefice scherfiisposi- du consommateur en ce gui concerne l'accés aux
tions financiéres gouvernementales permettant de ré médicaments anticancéreux

duire le colt des traitements pour les patientstrads

liens, nt) L'impact du cadre _régleme_ntaire et des rembour-

sements sur la pratique clinique
La facilitation des dons financiers destinées & sou
tenir les recherches sur la MW, et l'octroi de
bourses. - Les exigences appropriées requises pour les médi-

caments anticancéreux

L’évaluation des médicaments anticancéreux

L'identification des hématologues spécialisés dans
la MW et des hdpitaux expérimentés dans le trddes groupes de travail sont maintenant en couferdea-
tement de notre maladie orpheline. tion autour de ces cing priorités identifiées. WNi{@z

Le Groupe Consultatif a tenu deux conférences télépho§, est porté volontaire pour le groupe de travaste a

niques cette année. Les dirigeants dedakaemia Foun- etablir un registre national de chimiothérapie. iCec

dation en Recherche & Défense des intéréts et SuppS}JIntegre bien dans le projet WMOzzies de base afe d

Etatique y ont participé (Les membres actuels chwume gzeAsRR(fé_ll?;l';]\i\)/HEEL (ittéralement  “ROUE  de

sont Peter Carr (Queensland), Peter Marfleet (rmaantt
Western Australia), David Young (Northern New Southe projet WMOzzies de base de données CART-
Wales) et Andrew Warden (Sydney). Les intentionst sSOWVHEEL progresse bien en apportant des donnees spéci:
d’élargir I'effectif du groupe pour inclure d’augréétats et figues de recherche sur l'efficacité des traiternese la
territoires. MW. Le projet est dirigé par le Professeur ClaretSalu
Walter & Eliza Hall Institute of Medical Researdalespon-
sable de la recherche. CART-WHEEL utilise
l'infrastructure sécurisée de recherche BioGrid soe
Iplateforme web qui offre un acces éthique en pestgga

la fois la vie privée et la propriété intellecteell’étude
pilote WMOzzies a été achevée avec succes, erreami

Les Meeting Educatifs Patientspour les WMOzzies de
Brisbane et Sydney se poursuivent avec une paatioip
accrue. lls sont organisés et accueillis dansmsik par
la Leukaemia FoundatiorDes projets sont en cours pou
des réunions similaires a Melbourne et Perth, péud
dans I'année. Les forums téléphoniques organisédapa S IR
Leukaemia Foundatioant attiré ges pgrticipangts des veiIIFI)e a validite de lutiisation de la base de donnébsRT-

et campagnes de tous les états de I'Est et dedmdrse. HEEL.

Contacter Tracey Dryden pour y participetlympho- CART-WHEEL génére des données analytiques non iden-
ma@Ileukaemia.org.au tifiables, pour les recherches sur la progressetadnala-

die et lefficacité du traitement. La base de damé
CART-WHEEL contient des détails personnels, concer-
pant: histoire familiale, médecins, hopitaux, tye can-
cer, traitement, résultats de laboratoire (IgMjietsfsecon-
daires et événements indésirables. Le contenu loleskade
données s’appuie sur les recommandations de la$rof
seure Judith Trotman de RBydney University(Clinical
Research Unit dans I'Haematology Department) Cadre
expert et Directrice de I'Unité de recherche cluggdu
département d’Hématologie a&ioncord Hospital Il est
gestiné a élargir I'emploi de CART-WHEEL a parte th
Seule MW pour y inclure tous les types de cancersathg,

afin d'augmenter de beaucoup l'intédt projet. LalLeu-
kaemia Foundatiora accepté I'utilisation de sa base de

La défense des intérétsles WMOzzies est une priorité.données contact pour inviter plus de 230 WNaustra-
L'objectif clé est le financement de I'accés auxuveaux liens & participer a CART-WHEEL. Pour plus

médicaments pour le traitement des patients MW. VEMOd'informations, visitemww.cart-wheel.org/
zies a participé auCancer Drugs Alliance Stakeholder

La propriété dusite web des WMozziesa été transférée
aux WMozzies par son fondateur Colin Perrot (fédtodbns

a Colin Perrot devenu le plus récent membre du €om
Recherche de ''WMF). Les améliorations du sitdueat
des liens directs vers les publications de I''WMFdes
détails sur le soutien des patients WMOzzies. Gedaut
les services de ld.eukaemia Foundatiorpour toute
I’Australie. Ses équipes de professionnels qualifigistent
dans les grands centres hématologiques de traitggonen
rendre visite aux WMOzzies qui y sont traités ourgeur
suivi & domicile. Contacter Tracey Dryden pour plu
d’informations sur les services de la Fondationvisitez
www.leukaemia.org.au/ our-services
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WMOzziesexamine comment plaider pour une mise a joumaintenant préférée. On estime meilleur pour ldiquea
du guide des pratiques cliniquesdu diagnostic et de la de consultations des hématologues locaux qu'il€rsoi
gestion de la MW. Notre objectif est de garantie des contactés préalablement pour trouver un spécialstepé-
Australiens puissent accéder aux meilleures optides tent qui accepte d’accorder une consultation a atremt
traitements de la MW disponibles ainsi que d'ideti MW. Dans le NSW et ACT (Nouvelles Galles du Sud et
puis faire face a d’éventuellgfaillances par rapport auxTerritoire de la Capitale Australiennent), les listes de

meilleures pratiques mondiales.

Une procédure de dons en lignest en cours de dévelop
pement. Les projets a financer incluent la miseu fles
guides de traitement et le soutien des « Jeunashehes
MW » pour leur permettre d’assister a des congeespe-
cialistes comme I'l'WWM-8 a Londres.

En mai, Peter Carr au nom de WMOzzies a participé
Forum Educatif IWMF et a I'Atelier des Responsables d
Groupes de Soutien qui s’est tenu a Tampa, endelolliy
a rencontré plusieurs des administrateurs de I'IVViitnt
le Dr Kyle, pour évoquer les questions concernast
WMOzzies, dont la liste des médecins australiegsiap
listes de la MW. Peter est trés reconnaissant dwaeite
leux accueil et de l'aide qu'’il a recu des admnaiturs de
I IWMF. Ayant assisté il y a cing ans a tanférence de
Las Vegas, Peter est sorti trés enthousiaste dunF2014
en constatant les progrés réalisés dans les optiens-
cherche et de traitements.

Le registre des spécialistes Australiens de la MV fait
'objet de nouvelles discussions avec les hématasg

médecins par type de cancer et leurs adressesdsgnt
disponibles en ligne sur le registr€anrefer voir
www.canrefer.org.auD’autres liens de référence seront
inséréssur le site web de WMOzzies lorsqu’ils seront iden
tifiés.

Les moyens d’incorporer deschantillons de moelle os-

MF sont en cours d’examen. La recherchehna-
arber Cancer Institutaele laHarvard Universityde Bos-
ton, US, avec le soutien financier de ''WMF, a tdyué a
la création d’une banque de tissus en méme tenipseaju
étude épidémiologique des patients MW. Jusqu’aepités

y a eu des contraintes logistiques d’envoi des rédluas
depuis l'Australie. Le dialogue progresse pour patra
aux WMOzzies de rejoindre plus de 1.000 patient§gba
pant déja a la recherche pour prolonger I'examem-gé
mique et épigénétique des régulateurs de la preigres
tumorale dans la MW.

@evusede WMOzzies dans un projet majede recherche

Rapporté par Peter Carr et Andrew Warden

apres celles de I'Ed Forum IWMF. Une alternativé es

LE PLAISIR DE DONNER

Par Michael Sesnowitz, Vice Président pour lessctdls de fonds

Les ressources de I''WMF sont pratiquement toutessti- tances, nos familles et amis comme de simple t&moin
tuées par des dons, la majorité d’'entre elles prawve Mais en donnant temps et argent, nous prenongulatisn
d’individus comme vous-méme. Beaucoup de serviogs aen charge, nous cessons d’étre victimes et spacdate
membres offerts par ''WMF sont le fait de bénésgole Naturellement la raison d'étre de I''WMF est de sou

Pourquoi les gens donnent-ils leur temps et legerara
des organisations charitables comme I''WMF ?

Dans un récent article du New York Times, Arthuodks
a prétendu que le bénévolat et les dons rendeathsu-
reux en permettant aux individus de renforcer keself-
efficiency » (ittéralement « efficacité personnelle nt),
un terme qu’il définit comme « le sentiment d’étepable
de gérer une situation et de mener un projet aeterm
Brooks poursuivit en arguant que « lorsque les glams
nent leur temps et leur argent pour une cause ldgoslle
ils croient, ils se montrent capables de résouee pto-
bléemes » Et il croit que de tels individus « ... sphis
heureux que les passifs et les victimes des citanoss ».
Aucun de nous n’'a choisi d’étre atteint de la MWiss
NOuUS pPouvons Nous ressentir comme victimes desnsfc
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rendre capables de prendre en charge notre malkudlie,
soutenant la recherche qui peut conduire a de enesll
traitements, peut-étre a un remede, et en fourmishas
informations et des services a toute notre commnténau
moyen du site web, du forum éducatif annuel, Tdech
des groupes de soutien, de la Ligne de vie, dexsa lole
données patients, et des nombreuses publicatiansngu
permis a tant d’entre nous d’étre informés.

Qui lit et approuve les propositions de rechercmsnises
a I''WMF ? Des experts bénévoles de nos Comitéss@@en
tatif Scientifique et Recherche. Qui finance leshexches
approuvées qui aident tant d’entre nous ? Les damat
Qui crée et assure la maintenance du site web &
voles. Qui le finance ? Des donateurs. Qui plargfieéa-
lise le forum éducatif annuel ? Des bénévoles. &g a



son financement ? Des donateurs. Qui rédige et édiervices vitaux aux membres. Nous vous remercions
« Torch »? Des bénévoles. Qui finance son impression @&fvoir rendu ceci possible par votre générositanamis
son envoi ? Des donateurs. Qui organise et dirige respérons que l'effet « warm glow » a amplifié lenfeur
groupes de soutien ? Des bénévoles. Qui formegi@ipe&s de chacun de vous. Nous savons que les dons snutesa
de la Ligne de vie ? Des bénévoles. Qui crée &t lgdrase

de données Patients ? Des bénévoles. Qui la firfabEs

donateurs. Qui rédige et édite les documents

d’'information ? Des bénévoles. Qui finance leur liesp

sion et leur envoi ? Des donateurs.

Considérez le peu que nous connaissions de la Mstue

Arnold Smokler fonda le premier groupe de soutien e

1994. Parce gue lui et ceux qui le rejoignirenvvoelaient

pas rester victimes des circonstances, notre cssarze

de la MW s’est accrue significativement et la Fdimaa

été créée pour trouver de meilleurs traitementanete-

mede. Le soutien IWMF a la recherche a conduitéued

loppement de lignées cellulaires MW fiables, d'baaque

de tissus et d’'un modele de souris MW, tous usligéur

améliorer notre connaissance de la MW. Les fonds de

''WMF ont également soutenu le séquengage du génom

entier qui a conduit a la découverte de mutatioms-c

munes a la plupart des WMers. C’est cette recheyjoha

permis le développement de nouvelles thérapiegeasbét

accru la probabilité de trouver un remede. Ce kmser-

vices offerts par I''WMF qui nous ont permis de com

prendre notre maladie et d'y faire face ; c’estdaherche

gue nous avons financée qui a amélioré la quatitia e

durée de nos vies.

Les arguments de Brooks concernant le bonheus eloles

ne sont pas de simples allégations, mais sont reoegepar

des recherches académiques. Les données d’endurétes

constamment montré que les gens qui donnent cdbiarita

ment se sentent plus heureux. Des chercheursantildes

méthodes expérimentales ont trouvé des résultats si

laires. Les dons qui accroissent le bonheur du tdona

sont appelés legs warm glow giving» (cf nota 1). Alors

gue leurs donateurs sont certainement altruidesecoi-

vent en donnant un bénéfice intangible, qui acdeit (echerches et services aux membres vitaux ont arédé
bien étre intérieur. Cette situation «donnant-@mm® pien-atre ddoute notre communauté MW, et nous espé-
permet d'expliquer pourquoi nous avons tant de @ama  ons que nous aurons encore plus de réussite @pandre
si généreux de leur temps et de leur argent. Qaeslqber- g, ponheur cette année. Parce que notre maladiedest
cheurs ont méme l{ti”Sé limagerie par résonancgn@a rare, le volontariat comme les ressources hors atee n
tique (IRM) pour démontrer que les centres de @M  communauté sont trés limités. Aussi envisagez, vsils
pense du cerveau sont actives par un don _char,in,adme- plait, de rejoindre les autres WMers avec un soutieu-
trant ainsi qu’il existe une preuve physiologiqde l'effet a4 ou majoré en 2014, et demandez aussi a vilefatn

«warm glow ». _ amis de se joindre a vous.
Au fil des années, les commentaires des donat@tso0-

firmé ce que les recherches ont découvert. Maifi&s (1) ce titre est une traduction trés libre du titeiginal
nous avons entendu les donateurs dire la chands qu. \wARM GLOW GIVING », ol «warm glow » (douce
avaient de pouvoir contribuer a la cause, exprimant gsensation, chaleur, fierté...) est associé a « givirigon-
améliorant les options pour eux-mémes. dreoni en 1990, dans une analyse des motivatiornsedé-

L'année derniere I''WMF a recu environ 1,3 milliod® o5t purement altruiste, qui n’apporte en retouawtre
dollars provenant d'environ 2.200 donateurs, et @és graification qu’un plaisir intérieur

Iie,rs,d’heures de bé_né’volat. Ces fonds et ces betee nttp://www.cairn.info/revue-francaise-dNes-affaisiales-
bénévolat furent utilisés pour soutenir la poussuiies 2002-4-page-117.htm
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L’ASSOCIATION HERITAGE DE BEN RUDE EN PLEINE CROISS ANCE

par Laurie Rude-Betts

Au cours du Forum Educatif de Tampa en mai derniddonolulu, Hawaii, n'ont pas pu se joindre a nousirple

douze nouveaux membres ont été admis
I’Association Héritage de Ben Rude. En 2008 je gus

daRerum Educatif de Tampa. Par contre nous avonscpu a

cueillir trois nouveaux membres a Tampa — Roy Langh

fondément touchée de contribuer a I'établissement & Dr Robert Kyle and Cynthia Ruhl. Roy Langhans, d
I’Association Héritage de Ben Rude, ainsi nommée dPockeysville, Maryland, est membre du comité caasiil

’honneur de mon mari défunt. Ben fut le secondsiolent

de IWMF ; sa direction et son héritage se perpétuan McCormick & Company,

travers de I'’Association.

de la campagndmagine a Cure Roy est retraité de
une société ameéricaine
d’aliments spécialisée dans les épices.

Les douze membres admis en 2014 ont assuré urtedotaLe Dr Kyle, de Rochester, Minnesota, a été acténgd

financiere pour IWMF par des legs, des rentescdatrats

d’assurance, des comptes en fiducie ou d’autres pliami-

'IWMF depuis son tout début. Il est actuellemergmfbre
du conseil d’administration et Président du coritésul-

fies du méme genre. Avec ces dons, I''WFM assulera tatif scientifique de IWMF. Le Dr Kyle partage aveoi la
soutien de patients souffrant de MW et financeraela co-présidence honoraire de la campatmnagine a Cure.
cherche continue sur la MW au nom des 1.500 peesonihe Dr Kyle a travaillé plus de soixante ans a laiGue
qgui sont diagnostiguées chaque année pour la premiMayo et il est 'une des sommités mondiales de d&nm

fois, ainsi que pour les vétérans de la maladie.

Laurie Rud-Betts avec les nouveaux membres de |0&sation
Héritage d¢ Ben Rude, la Trésoriere de I''WMF et le Dr Rert
Kyle, AdministrateurlWMF

globulinémie de Waldenstrom.

Cynthia Ruhl est experte comptable et directricesdia
firme Hull Ruhl & Moore & Redondo Beach, Californie
Elle est Trésoriere du conseil d’administration\8viF.
Nous remercions ces bienfaiteurs et leurs famitiear
leurs généreuses contributions et pour le soutigiisq
apportent a I'Association Héritage de Ben Rude !

Il est important de savoir que ce groupe est umdion
de nos membres et qu’il a continué a s’agrandocaus de
'année derniere. Les personnes honorées cettee asme
sont engagées pour environ 1,25 millions de dol&rs
profit de la Fondation. Tous les membres ont fag tbgs
parce gu’ils supposent que le besoin de soutiempalisnts
nouvellement diagnostiqués et de leurs famillesiajoe la
nécessité de continuer a rechercher de meilleaise-tr
ments dans I'espoir de guérir notre maladie vorgreéon-
ger.

Les legs sont un élément important pour le futuMIMF
et ils représentent 20% de la campafgnagine a CureSi
guelgu’un parmi vous envisage de prendre des dispus
pour ses biens, je linvite a considérer la pofitgbi
d’inclure I''WMF parmi les bénéficiaires. Si vousighai-

Pour le moment I'’Association compte 45 membresgm-c tez plus d’informations au sujet des différentegfes de
pris les 12 nouveaux membres admis cette annésser un don, veuillez entrer en contact avesetétariat

L’'Association vit le jour en 2008 avec 11 membresda-
teurs dont les legs s’éleverent a presque 250 0@QpERs
seulement six ans la valeur totale des dons rdcasenir
vient de dépasser le seuil des 3 millions de dolla

A Tampa, les membres suivants de I'’Associationreqt
des honneurs posthumes :

Christina Conley, de Scarborough, Maine ; Jears Etle

de I''WMF ou avec Dave Benson, responsable prinadpa
développement de I''WMF. Vous pouvez le joindrei a
952-837-9980 ou dave@dbenson.com

Rappelez-vous, s'’il-vous-plait, combien vous étapar-
tant pour ''WMF, étant donné que nous sommes une s
petite famille de patients atteints d’'un canceergans
votre soutien nous ne serions pas capables deirfdasn

Royston, Royaume-Uni; et Alan Prestell, de Cannegssources éducatives a nos membres et nos besvins
France. Plusieurs nouveaux membres ont demarei#ex r recherche passeraient inapergus. Votre legs anipagne

anonymes.

Imagine a Cureassurera aussi la pérennité de votre héri-

Les nouveaux membres Jack Baker, de El Cajon,dtaliftage et de votreeadershipa travers I'’Association Héritage

nie, ainsi que Judith Sterling et son mari Lesligs@h, de
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TOUR D'HORIZON DES NOUVELLES MEDICALES

Sue Herms

Une nouvelle expérimentation clinique va débuter aac
un nouvel anticorps anti-CD70 dans la MW -LaLeu-
kemia & Lymphoma Societt arGEN-X, une société bio-
pharmaceutique qui se concentre sur le développemen
d'anticorps thérapeutiques pour différents caneersala-
dies auto-immunes ont constitué un partenariat fioan-
cer une étude clinique de phase Il d/ARGX-110 aexz
patients avec une MW réfractaire. ARGX-110 est om-n
vel anticorps anti-CD70 en cours d’évaluation enope
pour différents cancers hématologiques et tumenlices.
Il agit en en bloquant la croissance des cellulewtales,
en les détruisant et en activant le systeme imrauaitiu
patient contre la tumeur. On s'attend a ce queaeah
essai commence dans la deuxiéme moitié de 2014exti
piloté par leBing CenterauDana-Farber Cancer Center

L'Europe pourrait autoriser I'administration sous-

réponse était de 1,9 mois, la durée médiane desépetait
12,5 mois et la médiane de survie sans progregsainde
11 mois. Les événements défavorables de catégovie 3
supérieure les plus fréquents furent : neutropérdduc-
tion des neutrophiles), augmentation d’aminotranaske
(une enzyme du foie), diarrhée et pneumonie.

Une étude anglaise examine I'hypogammaglobulinémie
consécutive au traitement par rituximab— une analyse
rétrospective de I' hypogammaglobulinémie (niveaux
d’anticorps inférieurs a la normale) apres uneragnt par
rituximab a fait I'objet d’'un rapport diRoyal Brompton
Hospital de Londres. Cette étude londonienne multicen-
trique a examiné des patients précédemment traités
rituximab qui ont présenté une hypogammaglobulieémi
symptomatique ou sévere et a identifié 19 patieati
114 post-rituximab, avec une hypogammaglobulinémie

cutanée de rituximab - Une formulation sous-cutanée depersistante, soit un niveau d'lgG moyen de 3,42(gdt-

rituximab pourrait bient6t étre disponible en EwoRi-
tuximab est actuellement administré par perfusianai
veineuse qui prend environ 2,5-3 heures, tandidlayfer-
mulation sous-cutanée peut étre injectée en 5 gsrenvi-
ron et sera disponible en doses déterminées aétgec-

male 5,8 - 16.3 g/L). Ces patients avaient des houptes

B peu nombreux ou absents et des niveaux d’anscorp
réduits face aux bactéries commaemophilus influenza
type B tétanos et pneumocoque; ces patients étaient éga
lement incapables de développer une réponse imainit

ter. Le Comité européen des médicaments a usageitunmapres vaccination. En fin de compte, presque toiseo
(CHMP) a recommandé I'approbation de la formulatiohesoin d'un traitement intraveineux d'immunoglobek
sous-cutanée par I’Agence Européenne du Médicarhant.(IVIg) de remplacement. L'intervalle moyen par raga
recommandation était basée sur une étude de plhage | la derniere dose de rituximab était de 36 mois.

a comparé l'administration de 1400 mg de rituxingab

sous-cutané avec 375 mg/m2 de rituximab en injectidne étude italienne évalue I'utilisation d’un traiement
intra-veineuse, chacune en combinaison avec umaichi de remplacement d'immunoglobuline en sous-cutanée
thérapie standard pour des patients avec un lymphohWniversité de Padoue en ltalie a evalué I'utilgad’un

folliculaire non traité précédemment. Les réactiooscer-
nant l'administration sous-cutanée ont été esdientient
faibles a modérées et le taux de réponse globihloétan-
parable dans les deux bras de I'étude. Il n'y adgaplan

traitement sous-cutané de remplacement
d'immunoglobuline en cas d’hypogammaglobulinémie
(niveaux d’anticorps inférieurs a la normale) ageetrai-

tement avec des anticorps monoclonaux anti-CD2@ che

immédiat de commercialisation de la formulation ssoudes patients avec des désordres lymphoproliferatifs-

cutanée aux Etats-Unis.

Résultats de I'essai de phase Il d’idelalisib dang lym-

munoglobuline intraveineuse (IVIg) était un traient
standard pour ce trouble, mais cette étude rétctispea
compareé le traitement intraveineux versus I'adntiatgon

phome non-Hogkinien indolent-Le New England Jour- Sous-cutanée chez 61 patients. Les chercheursotihjoe
nal of Medicinerapporte les résultats d’une étude de phakgs deux eétaient efficaces pour compenser le dédici

Il d'idelalisib, un inhibiteur de delta PI3K oralhez 125
patients avec un lymphome non-Hodgkinien indoléx,

d’entre eux avaient un lymphome lymphoplasmocytaireniveaux d'lgG et

immunoglobuline; cependant, l'administration en ssou
cutanée a procuré une augmentation plus imporiese
une moindre incidence globale

MW. Ces patients n'avaient pas de réponse a riakximd'infection et du besoin d'antibiotiques. Commeeradi,

avec un agent alkylant ou avaient rechuté dans le®eis
apres ce type de traitement. Idelalisib a été adtnina
raison de 150 mg deux fois par jour jusqu'a praioasde

maladie ou retrait de I'étude. Le taux de répondie ale 57

un nombre inférieur d'effets défavorables a ét@giairé
avec l'administration en sous-cutanée, sans évérsme
défavorables sérieux.

%, avec 6 % de réponses complétes. Le temps médian
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Idera présente des données précliniques sur IMO-880 entre octobre 2010 et janvier 2014 et 9 patientsébé

- ldera Pharmaceuticalsa présenté des données précliraités. La dose maximum tolérée s’est établiendgfjour.
nigues sur son antagoniste du Toll-like recepttdO4 Parmi les 8 patients évaluables, 2 ont eu des s&gsomi-
8400, dans le traitement des lymphomes a celluleg Bneures, 3 sont restés stables et chez 3 autrealéalim a
compris la MW, possédant la mutation génétigue M8D8orogressé. Les événements défavorables avec leyalosa
L265P. La présentation a 'AACR 201Arfierican Asso- maximum ont été: neutropénie (diminution des rmeutr
ciation for Cancer Researclta) discuté de preuves suppléphiles), éruption, fatigue, diarrhée, nausée, oegdénal de
mentaires montrant que la mutation aboutit a la suéte, vertige, mycose (plaies de la bouche), iidast neu-
activation de la signalisation de TLR7 et de TLRBgue ropathie périphérique, constipation, démangeaissurers
bloquer ces TLRs avec IMO-8400 cause la mort deela nocturnes profuses. Les chercheurs en ont conauleg
lule tumorale. Les voies-clés de signalisation eala combinaisons avec d'autres agents efficaces devréire
IRAK 1, IRAK 4, BTK, STAT-3, Ik-Ba et NF kappa-B se étudiées, peut-étre avec des dosages moindresnaiipo

trouvent inactivées par I'action de blocage. Conameon-
cé dans un numéro précédenflaech (avril 2014), Idera a
ouvert le recrutement pour un essai cliniqgue des@HAl
d’'IMO-8400 pour des patients MW réfractaires a ttas
tements antérieurs.

Une grande étude porte sur le traitement par mainte
nance rituximab dans le lymphome folliculaire - Une
étude prospective d'observation, publiée d&amcer a
porté sur le recours a la maintenance rituximatz dh&86
patients atteints d’'un lymphome folliculaire, diagtiqués

domide.

La Mayo Clinic communique des résultats concernant
les plus jeunes patients MW LaMayo Clinicde Roches-
ter a diffusé des données concernant de jeunesntsti
MW (d’age inférieur ou égal a 50 ans). De tellesrdies
sont relativement rares. Pendant la période 2003269
parmi 640 patients se situaient dans cette cat¢mns du
diagnostic. 65% étaient des hommes et 9% avaieat un
MW familiale. Le suivi médian était de 8 ans a pat
diagnostic et de 7,8 ans a compter du premieretraint.

entre 2004 et 2007 et précédemment inclus dansdBét La survie globale de 8 ans concernait 84 % degrgat
National LymphoCare Studyous les patients ont atteintayant regu un premier traitement. Parmi les 18eptdi

un état stable apres leur traitement d’inductioecai-
tuximab et 541 d’entre eux ont continué a recel@ithé-
rapie de maintenance rituximab pendant 215 jourssala
thérapie d'induction. Le suivi médian est de 53. &loba-
lement, les patients qui ont suivi la maintenariteimab
présentent une survie sans progression de la ragbéuls
longue et un délai avant mise en place d’'un nouvesau
tement retardée; cependant, la maintenance ritixine
pas été associée a une survie globale améliorée.

Les chercheurs canadiens évaluent l'effet d’'une des
plus importante de Velcade en sous-cutanéle Princess

décédés, un seul décés était sans rapport avedlaPdr-

mi les 67 patients traités, 65 (97 %) avaient micximab

au cours de leur maladie. Vingt-cing patients avaregu

un traitement par analogue de nucleoside et Grd’aux

(24 %) ont développé une myelodysplasie ou unestran
formation en lymphome, comparé a 2 % chez ceux qui
avaient des traitements sans analogue de nucléd3ate
événements sont survenus aprés un temps médiafbde 7
ans depuis le traitement par analogue de nucléosoai-
gnant la nécessité d'éviter ce type de traitemdans la
population MW plus jeune. L'utilisation de l'auteffe de
cellules souches semble avoir été sous-utiliséggpiglle

Margaret Cancer Centea Toronto, Canada, a évalué uné’a concerné que 8% des patients.

modification dans I'administration sous-cutané&/dieade
(bortezomib) en passant du volume habituel maxindgm
2mL pour chaque site d'injection, & 3 mL. Parmi 3%&s
patients évalués, des réactions épidermiques énteét-
vées chez 42 % d’entre eux, toutes de catégorieZl bes
patients ont toléré les injections sous-cutanédspettients
seulement ont du revenir au mode d’administratidrat
veineux. Les auteurs de l'étude concluent qu'urag®s
plus élevé réduirait le nombre de sites d'injecti@tes-
saires pour la majorité des patients.

Résultats communiqué d’'un essai de phase | de Poma
lidomide dans la MW - Le MD Anderson Cancer Center

au Texas a fourni les résultats d'une étude deephds
pomalidomide chez des patients MW en rechute fraa€é
taires. Pomalidomide est un IMID de derniere géiama
de la méme classe que thalidomide et lenalidoniides
les patients ont recu pomalidomide quotidiennenpsnt
voie orale a raison d’lmg, avec augmentation de flos
gu'a atteindre la dose maximum tolérée. L'étude del
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Des chercheurs étudient les mécanismes de résistari
Ibrutinib chez les patients CLL - Un article paru dans un
numeéro récent didew England Journal of Medicirteaite
d’'une recherche concernant les mécanismes dearses
acquise a ibrutinib (Imbruvica) chez les patientscaune
leucémie lymphoide chronique (CLL). lbrutinib cible
voie de signalisation BTK dans les cellules B.rBague
gu’il n'y ait gu’une petite proportion de patierdsi aient
rechuté avec ce traitement, il est important deprendre
quels sont les mécanismes de la résistance. Leséage

d'ADN a été exécuté sur des échantillons obtenupade
tients au départ et aprés rechute. Il a permisedtifier
une mutation acquise dans BTK qui change I'amirasci
cystéine en sérine et deux mutations complémeataice
guises dans PLQ@, situé en aval de BTK; ces mutations
ont modifié les fonctions des deux molécules. Cette
cherche a été partiellement financée paddéonal Cancer
Institute



Une étude multicentrique réalisée en Asie fait I'ojet mois. Les effets toxiques principaux furent : thbmoyto-
d’un rapport sur le traitement Vorinostat pour le lym-  pénie (diminution des plaquettes sanguines) etrogénie
phome folliculaire — Un essai de phase Il réunissant 1@liminution des neutrophiles) de (niveaux ?) catiéga et
centres au Japon, a Hong-Kong, a Taiwan et en Qorée 4.

cernait l'utilisation de Vorinostat dans le lymplefiolli-

culaire en rechute ou réfractaire. Les patientsrectt 200 L'auteure exprime sa reconnaissance a Peter DeNardi
mg de Vorinostat par voie orale pendant 14 jourssdan Charles Schafer, John Paasch et quelques autresnes
cycle de 21 jours jusqu'a ce que la maladie pregresl tent a la disposition de la communauté des infoionatde
gue la toxicité soit inacceptable. Vorinostat estinhibi- valeur intéressant I'ensemble des adhérents dealk-T
teur d'histone désacétylase, dont on pense qutileaacti- List.

vité par régulation a la hausse des genes antitturee On peut entrer en contact avec l'auteur a I'adresgen-
induction de I'apoptose. Pour 39 patients avec ym-| chas@bellsouth.nepour des questions ou informations
phome folliculaire évaluables, le taux de réporigba a complémentaires.

été de 49 % et la survie médiane sans progressid20d

LU SUR LA TALK-LIST
Par Jacob Weintraub M.D.

Une breve accalmie durant le Forum Educatif IWMIR-a ces points ne sont pas douloureuy, il demandeeaggun
terrompu les interventions sur la Talk-List, pertdguiune d’autre a eu cette réaction a ibrutinib et quetidie I'issue.
fois encore « Secret Wallie » actualisait quotidement le Paul L ajouta que les pétéchies ne sont pas spécifiques a
déroulement de la réunion, concernant non seulemasntraitement ibrutinib. Lorsqu’il fut initialement a@gnostiqué
détails des exposés mais également ses aspeasns@tide la MW, sa numeération plaquettaire était seulénden
interactifs. 100.000 et il avait des pétéchies, principalement les
Comme toujours, des sujets anciens et nouveaweténpieds. Aprés le traitement de la MW, les plaquetegohn
discutés en ligne au cours des mois passés. lbremontérent au dessus de 250.000. Depuis, il n's gl de
nib/imbruvica est un sujet dont I'intérét croit pdous avecpétéchies. Cependant il a parfois des taches rpuogss il
la progression des informations sur les résultatsah ex- estime qu’elles proviennent probablement de herotdre
périmentation et ses précautions d’emploi. Le rexc@ux quelque chose.
perfusions d'immunoglobulines, les sinusites, &tément
et la maintenance Rituxan furent discutés une deiplus. Relation entre la prise d’aliments et la posologie
Des liens utiles furent donnés vers de multipldfclas Scott K rapporta qu'il avait recu un avis des pharmaciens
concernant de nouveaux traitements, les conségsidicele Pharmacyclics la compagnie qui fabrique le médica-
nancieres liées au colt des médicaments, et deel@sment, recommandant de ne pas absorber d’aliments de
statistiqgues sur les traitements. Une note heureuseis heures avant ni deux heures apres la prise d'ibputil
avons méme souhaité la bienvenue a un nouveaser@ple que les aliments augmentent plus qu'il iaddrait
'enfant d'un de nos jeunes membres de la Talk-L la vitesse de diffusion d'ibrutinib dans I'organisren ré-
nombreux voeux furent adressés a la maman et atienf duisant son absorption.

Paul L interrogea également a propos de linterférenee av
IMBRUVICA (IBRUTINIB) les enzymes hépatiques, en particulier avec CYRBAsait
Avec I'évolution de la couverture d’assurance plmbru- que le jus de pamplemousse inhibe cette enzymeweait
vica, qui devient plus facile a obtenir, un nombreissant étre évité. Paul interrogea sur d'autres alimeniispgur-
d'utilisateurs rapporte les traitements et les ltésiraient avoir le méme effet. Par exemple Paul beéugcoup
d'utilisations « hors essais cliniques » Les dismuss qui de jus de cranberriescgnnebergesnt) et ses niveaux
suivent abordent quelques uns des résultats amatons d’enzymes ALT Alanine aminotransferase ou alanine

pertinentes rapportés par les utilisateurs. transaminase, une des enzymes hépatiques dontslarene
permet de caractériser le fonctionnement du,foig ont
Pétéchies significativement augmenté.

Brian S rapporta qu'apres quatre semaines de traitem@ntin P rapporta qu’il avait cherché dans la littératute e
les effets secondaires étaient devenus gérablesni8eau trouvé des réponses mitigées. Au moins une étutigue
d’énergie est plus élevé gu'il ne I'a été depuis danées.que le jus de canneberge provoque bien des init@mact
Cependant, il a développé des points rouges syanases pharmacocinétiques significatives avec CYP3A. Ensée
et les bras, qui s’averent étre des pétéchiesjdtmaat que quence il peut étre considéré comme un inhibitetergiel-
lement significatif de CYP3A. Il faudrait boire dus de
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canneberge avec prudence pendant un traitemeitirptir Gerald W répondit en citant un article du Dr Seven Treon
nib. Cependant il n’est pas encore certain quévation du du Dana-Farber. Dans cette étude le niveau moyergde
niveau d’ALT chez Paul soit liée a l'interactiontenle jus était inférieur de 0,1 g/L et celui des IgG de d/[1 chez les

de cranberries et le médicament. patients en maintenance Rituxan ; et I'occurreres 9nu-
sites était deux fois plus élevée (15,1% contréo}. 4
INFECTIONS DES SINUS CependantLiane C suggéra qu’il devait y avoir plus que
Il'y eut des échanges nombreux & propos des ssusiur les seuls niveaux bas d’lgG et d’'IlgA comme factezos-
relation avec la MW et leur traitement. tribuant aux sinusites. Il y a quelques annéeshd.ia eu

Bonnie R écrivit qu’elle avait achevé son traitement auate greffe de moelle autologue, et elle continssrair des
BDR (bendamustine-dexamethasone-Rituxan) en déeemg faibles avec des IgA normales. Mais elle ntagés eu
2012. Il avait été efficace mais elle avait ensaite une d’'infection des sinus — ni avant, ni pendant oueapes
pneumonie et une sinusite. Ses IgG étaient seutatieeh 5 chimio partielles nécessaires pour réaliser safegrélle
g/L et ses IGA de 0,08g/L. Bonnie débuta des pemfisspense qu'il doit exister d'autres facteurs préexitt, par
d'immunoglobulines et recut de multiples antibiotg, exemple un trouble du drainage des sinus, en mémpst
mais sa sinusite perdurait. Finalement, un CTscantma qu’un faible niveau d'immunoglobulines et des inifeas
gue ses sinus étaient totalement bloqués. Soniddaeth de sinus.

ryngologiste pense que ce blocage est la causettéein-

fection permanente. Bonnie a été réecemment opéeeCRAMPES DANS LES JAMBES ET LES PIEDS

sinus, se porte trés bien depuis, et continue edagions Les crampes sont des troubles fréquents, souvemjués
d'immunoglobulines. Elle pense que ce peut étreaahe- sur la Talk-List. Beaucoup de gens ont cherché ales
tion pour beaucoup de gens qui souffrent de siausit médicaux, et beaucoup possédent leur propre remeéde
Dave Brapporta un probléme similaire. Il a eu trois mdéimctionne bienSue Brapporta qu’elle a un peu de neuro-
d’infection continue des sinus, et les antibiotsjse sontpathie dans son pied gauche — pas de douleur, yaséan-
également avérés inefficaces. Son otorhinolaryrgiste gourdissement. Cependant elle a eu des crampeddtes
lui recommande une nouvelle procédure, une sintiplpar loureuses dans le mollet gauche et se demandestilié a
ballonnet, pour augmenter les orifices narinaietsa de-sa neuropathie. Elle a un niveau normal de potassti
mandé a Dave s'il connaissait un autre patient Myaha 0,8g/L d’IgM.

bénéficié de cette procédure. L’'opinion du médesinque Hank S répondit que son oncologue attribuait ses crarapes
les patients MW semblent particuliéerement sujetssinu- sa neuropathie. Hank a trouvé que boire de I'eauwrm
sites. tisane avant de se coucher lui apportait un soolage Il a
Bob K écrivit au sujet de son expérience dans l'utigataussi obtenu un soulagement en buvant du jus aécbon,
avec succes et un soulagement temporaire en ntilleapuis plus d’eau. Jusqu’a présent, personne d'adr&vo-
lavage de sinudleilMed Sinus Rinséit de nettoyage desqué de cure de jus de cornichon.

narines avec une solution saljn). Dans le passé, des tablettes de quinine ont égésias
Diana C confirma aussi son emploi ddeilMed Sinuscomme reméde contre les crampes, mais beaucoupmnt
Rinse mais ajouta qu’on lui a prescrit des nettoyages: gporté que la quinine n’est plus disponible, pows dEsons
clindamycin @ntibiotiqgue antibactériennt). Le produit estde sécurité.

meélangé avec une solution saline par le pharmaatiafest Betty M souffre aussi de crampes séveres dans les jambes
avéré exceptionnellement bénéfique pour elle. pheit bien que cela tende a se réduire depuis qu'ell® &raitée
éviter les antibiotiques oraux mais a recu desugerhs pour sa MW. Betty a utilisé Schweppes tonic watg,
d'immunoglobulines. dit-on, contient un peu de quinine, sur la suggestiu Dr
Pat G a également eu des infections de sinus répétéasT&on. Elle a aussi trouvé que le magnésium apporee
otorhino fit un préléevement et attesta gu'’il negisaait pasaide et que rester hydraté est essentiel. Au arita nuit,
d'affections bactériennes. Pat prend Flonase N&padhy tout ce gu’elle peut faire est de marcher jusq@ajee les
(corticostéroide synthétiguent), Sudafed gseudo éphé-crampes cessent. Betty a ajouté qu’elle ne boitbees-
drine, contre la congestion nasalet) et Zyrtec dntihista- coup d’eau mais pas mal de café et de thé. Biencgtie
minique antiallergiquent), et va bient6t prendre un auth@bitude puisse contribuer a la déshydratatioragsom de
antihistaminique. Elle se demande si un changerdenta caféine, on lui a dit que tous les liquides meu\aider.
climat serait bénéfique, vers un endroit ou lesrglinesElle va bientét débuter un nouveau programme dces
seraient absents ou au moins différents du SudtOa@sincluant étirement des jambes et mollets, et el que
elle vit. cela contribuera a réduire les crampes.

Le Dr Paul Hoffmann observa qu’'un nombre croissaht Dr Tom Hoffmann suggéra un vieux remede, souvent
d’infections des sinus est rapporté sur IWMF-TdMarce recommandé dans le passé : mettre un pain de sk
que les niveaux d’lgG et d’IgA ont tendance a dimein une chaussette et le placer entre les draps aulpitd

chez les patients qui sont traités avec Rituxarldom

posa la question de la comparaison de ces nivesdtx les EN LEUR MEMOIRE ...l y eut enfin quelques notes
gens en maintenance Rituxan et les autres, etrsamdia sitristes, comme les nouvelles de la fin de patiéfifg qui
ceux en maintenance ont plus de sinusites queitessa
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parvinrent a nos oreilles via IWMF-Talk et dautreantes et pleines d’humour. Ses participationsieltees

sources.

concernérent sa plus récente greffe médullairgnsoise-

Jeff Atlin était un participant de longue date aMW® Talk, ment décrite, expliquant précisément et ré-explitLses
dont le déces fut annoncé le 13 mars par le gestim de traitements passés et son nouveau diagnostic déneel
notre liste, Pete DeNardis. Jeff fut diagnostigedal MW myéloide aigué.

en mai 1998, a I'age de 49 ans. Longtemps bén&el®ete avait inclus la nécrologie de Jeff dans sow@ce, et
''WMF et de ''WMFC au Canada, Jeff contribua fr@lle peut étre consultée dans les archives. Itréstémou-
guemment a notre forum. Je me souviens de l'uneedevant de lire l'attitude courageuse de Jeff faca analadie.
premiéres contributions et de sa participation uin Ides Sa disparition est une grande perte pour la comaiégna
premiers essais cliniques. Ses interventions dtaeéres- IWMF.

DANS LA LUMIERE DE LA TORCHE

par Sarah Gardner

Une fois encore |&orchemet en lumiére un autre musi-dirigeant de grands orchestres dans les jazz debsTri-
cien de jazz — Herb Gardner de New York City. 8a fi States fone métropolitaine contigué des états du Connec-

Sarah Gardner a écrit pour raconter la stratégi€aile a
utilisée pour que son pére suive son traitemerDBC| de
Boston. Apreés le diagnostic de macroglobulinémi&\e-
denstrém, le besoin d'un traitement se manifestande
niere plutdt spectaculaire et alarmante lorsqu’gffondra
juste avant une représentation de Red Molly, I'esthe
formé par trois des quatre filles Gardner. Le temnent
était indispensable, mais le patient réticent. $aGardner
décrit ci-aprés avec ses propres termes le sulgerfyui
s'avéra une réussite pour le pére et la fille. $arapporte

ticut, du New Jersey, et de New Y01 et leurs environs.
Et tous les moments ou il ne jouait pas étaiensaores a
écrire des arrangements pour d'autres interprite'avait
aucune intention d’interrompre la musique pour eonsr
quelque temps que ce soit & un traitement. SaSih,
une maman active de Norwood, MA, comprit qu’ell@iav
besoin de trouver un moyen qui réclame ses tataots-
caux en combinaison avec sa carriere, tout en I'enamt
a Dana-Farber. Elle lui demanda d’écrire des agamegts
et de jouer du piano et du trombone dans son noug&a

également que, avec d’anciens contacts renoués lgand eur collaborationJazz Pour Le Bebgsorti le £" mai) est

région de Boston, Herb se produit aujourd’hui dates
lieux plus importants, y compris a New York et Biost

Herb Gardner entouré des membres de I'orchestred Réolly :
Laurie MacAllistair, Abbie Gardner, Molly Venter.
Photo Sarah Gardner

une collection authentique de Dixieland jazz poue tps
grands parents s'amusent avec leurs petits enfantmus
avez déja dansé avec un enfant, vous connaissggiela
sans limite que ce genre de musique apporte. Btread
tout le monde joyeux !

Durant les sessions d’enregistrements (et de tnaitg), la
santé d’Herb évolua pour le mieux. Nous sommes con-
vaincus que le projet I'a conduit & entreprendreneher
son traitement jusqu’a son terme. Ce fut, littéredat, bon
pour son sang. Herb a grandi a Winchester, MA, skt e
diplémé de Harvard. Nous avions enrdlé dans leepsgs
amis de longue date ddew England jazz Ted Casher
(clarinette, saxo), Bo Winiker (trompette) et Billiniker
(batterie). Pops joue encore a New york City, négjale-
ment dans la région de Boston maintenant !

Pour mieux connaitre Herb allez suwwww.herb-
gardner.comou vous rencontrerez un jazzman accompli
avec un grand sens de 'humour. Paazz Pour Les
Bebes écoutez sumttp://www.cdbaby.com/cd/sarahgardner
Dans la lumiere de la Torclest un espace de partage des
histoires personnelles des WMers de tous agedrdhis
leur courage et leur force face a l'adversité. Nusges
sont pleines d’histoires de récompensisréalisations, de

Lorsque le musicien de jazz Herb Gardner (« Poisi») trajitements réussis, de nouvelles aventures, dee fae
diagnostiqué de la MW, sa fille Sarah le suppliggraciere. Voudriez-vous partager les votres avech ?

d’entreprendre un traitement &ana Cancer Institutele

Boston. Mais Pops était en tournée dans tout Méarhat
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