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[HMTERMATIONAL WALDFMNSTROM'S MACROGLOBILINEMIA FOUMNDATION

Compte Rendu du Cinquieéme Atelier International surla
Maladie de Waldenstrom tenu a Stockholm

Par Guy Sherwood, M.D.

Le Cinquieme Atelier International sur la Maladi&e\Waldenstrém (IWWMb5) s’est tenu dans
la belle cité historique de Stockholm, en Suédel8uau 18 octobre 2008. Plus de 150
médecins, chercheurs, représentants des firmesnpbautiques et autres, participerent a
cette réunion passionnante. Organisé par le Drikiwvdoy de Suéde et le Dr Steven Treon
des Etats-Unis, ce congres de trois jours mit emdre I'étonnant progres des nouvelles
connaissances scientifiques de la MW.
Depuis le premier congrés de Bethesda (MD), en 200@ombre régulierement croissant de
chercheurs a travaillé dans ce domaine. J'avaiscigsi a I''WWM4 de Kos, en Gréce, et
pris connaissance des avancées alors récenteamiiés & Stockholm j'ai été etonne et tres
encouragé par les progrés considérables -
recherches sur la MW réalisés durant la se
année séparant les deux ateliers.
Au cours de trois journées tres chargées,
leaders mondiaux des recherches fondament
et cliniques sur la MW présentérent des expoii
magistraux, discuterent sur des points F 8
controverses scientifiques, identifierent I(’f o )
. L Les docteurs Eva Kimby et Stephen Tr
lacunes dans les connaissances ainsi que Ies  gganisateurs de 'WMFS, dans le Hall Nobve:
cliniques, et tentérent d’identifier ce qu les récipiendaires lors de la remise des prix.
pourraient étre les futurs axes de rechercl >° G a [: Dr Kimby (Suede, Co-Présidentepr
L. ., T eletios Dimopowos (Grece) Dr Giampaolc
prioritaires. Les soirées étaient tout aus merlini (talie) ; Dr Pierre Morel (France) Judith
animées et passionnantes car les organisat May (US/; Présidente de I''WMF) Dr Deboral
avaient sélectionné de magnifiques lie Sl Babor (USA ol G o St
historiques pour y organiser les diners. L Treon (USA, C-Président
cérémonies d’ouverture furent tenues au fameux
Musée Vasa, ou fut annoncée l'attribution du pgéstix « Prix Robert A. Kyle » au Dr
Véronique Leblond (France) pour sa contribution a tompréhension de la
Macroglobulinémie de Waldenstrom. (Le Dr Leblondpug malheureusement participer en
raison d’'une urgence familiale). L'impressionnantidde Nobel fut le lieu de la réception
donnée en I'honneur des Prix Jeune Chercheur éh geésentation des affichegogters)
résumant les résultats de leurs recherches. Dimacérémonie de cloture, tenue dans le
splendide Hall Nobel de I'Hétel de Ville de Stockignotre propre Présidente, Judith May,
recut un prix Waldenstrom décerné a I''WMF pour aantribution exceptionnelle a
information et a la défense des patients, ainsag soutien des recherches.
Le comité exécutif de I''WMF m’a demandé de résumieexpliquer en termes accessibles a
tous plus de 58 conférences présentées par lesheles durant la Conférence, ainsi que les
8 posters exposées par les récipiendaires desJ@uixe Chercheur. L'idée initiale était de
publier ce résumé dans les deux prochains numécdBorth; mais il devint cependant




évident que la simple dimension de ce résumé s\garadt la revue et accroitrait ses colts d’'édigbd’envoi, qui sont
déja élevés. Un document plus petit, plus condaiaitséconomique mais exigerait une mise au poinsid@rable, avec
pour effet de perdre des informations riches elitfecilement satisfaire les besoins d’informatiots nos membres. En
conséquence, vous pouvez vous attendre a un soencw@inplet de tous les exposés et présentation$igregs de
'WWM5, accompagné d'un glossaire des termes nadicet de recherches, disponible pour consultagbn
téléchargement sur le site IWM&Ww.iwmf.com) au cours du mois de janvier.

Dans le prochain numéro deorch jécrirai un bref article & propos de mes impi@ss sur I'état des recherches
concernant la MW, en tant que quelqu’un éprouvamt seulement un profond intérét pour I'aspect difigne de ces
recherches, mais aussi, et peut-étre plus impodanteur signification personnelle en tant querisant depuis huit ans
a la MW. Sans gacher la surprise ou diminuer le stenl’anticipation de qui que ce soit, je peuxs/dire que je n'ai

jamais été plus positif et plus encouragé par tesv@aux développements de la recherche et dunaitede la MW.

Donnez et participez !
(Consultez www.wmworkshop.orgpour plus d’information sur IWWM5)

Les nouveaux Anticorps Monoclonaux Anti-CD20
par Sue Herms

Un précédent article paru daiasTorcheAutomne 2008 intitulé Rituximab - comment il agit et pourquoi on rencentr
des résistancésavait traité des mécanismes qui peuvent expligqgenment rituximab affecte nos lymphocytes B et
pourquoi quelques un des patients ne montrent aucéponse, aussi bien initialement que lors d’uraitement. Le
présent article explorera certains des nouveatgaps anti-CD20 et les stratégies utilisées peamhodifier afin de les
rendre plus efficaces - autrement dit, des versitenstuximab “nouvelles et améliorées”. Pendattiecdiscussion vous
pourrez utilement vous référer a l'article précéaeentionné ci-dessus.

Plusieurs nouveaux anticorps anti-CD20 sont aaoedht en cours d’évaluations pré-clinique et cliriqCelles-ci
incluent des modifications qui permettent une reailé attache de I'antigene CD20 aux lymphocytear®, meilleure
activation de la cytotoxicité cellulaire anticorggpendante et /ou cytotoxicité complément-déperdanune apoptose
(mort) directe plus efficace du lymphocyte B ereiférant sur sa structure ou I'expression de prese

Beaucoup d'entre nous sont familiers avec certigseffets indésirables lors de la perfusion deiritab, qui incluent
fievre, nausées, mal de téte, sensation de fradhadgeaisons et/ou éruption. Une explication de réastions
défavorables est que le systéeme immunitaire hunegionnait la partie « souris » de rituximab commnangére, ce qui
entraine de tels effets inflammatoires. Une safuégidente a ce probleme serait de produire ritakimet des anticorps
semblables directement a partir de 'humain, mais'est pas facile, principalement parce qu'onidérs qu’il n’est pas
moral d’injecter de tels antigénes a des étres mspeur produire des anticorps. Des approchegstigepour surmonter
ce probleme ont été essayées depuis la fin deeard®80. L'une d’entre elles implique l'utilisatide quelques uns
seulement des acides aminés de I'anticorps desstamdis qu'une autre approche modifie génétiqoedes souris pour
produire des anticorps plus semblables & 'hommah&lireusement, on a constaté que ces anticorpsatises” plus
récents produisent toujours des effets seconddiies, que certains d'entre eux s’averent étre mubrgues que
rituximab. Il est probable gu'il y a d'autres mésares en jeu qui sont a prendre en compte au ctauta perfusion
comme la réponse généralisée du corps a la destruepide des lymphocytes B circulants, qui engda décharge de
cytokines (de petites protéines sécrétées pardbgles qui reglent I'immunité, l'inflammation et troissance des
cellules).

Malgré I'excitation produite par ces nouveaux ampe anti-CD20, leurs places dans des thérapiesraitement

dépendront non seulement de leur profil de sécuritds, ce qui est plus important, de la démonstraju’ils pourront

faire d’'une efficacité thérapeutique trés supégeaurrituximab. Les promoteurs de ces produits devigire face a la
compétition croissante aussi bien qu’a la vigilapkees grande des régulateurs et des payeurs.

Dans I'immédiat, Roche domine le marché parce duimab est le traitement principal pour le lympie non-

Hodgkinien (NHL) et il affiche une croissance axleniffres (21 %) en Europe et aux Etats-Unis d&l@X8, avec une
utilisation croissante au Japon. Les ventes dexRitb profitent aussi de son utilisation accrue emnthérapie de
maintenance pour le lymphome folliculaire. Mais il a des anticorps anti-CD20 qui ont atteint I'étages

expérimentations cliniques et qui ont le potergmlir entrer sur le marché dans un avenir pasélagné.



Ofatumumab (HuMax-CD20)

Le produit humanisé le plus avancé dans le prosedsudéveloppement clinique est ofatumumab (HUMRL4E}, co-
développé par Genmab et GlaxoSmithKline. Ofatumusiatiache a un épitope (secteur antigénique recqan un
anticorps) de I'antigene CD20 sur les lymphocyteafifférent de celui de rituximab, et provoque uépanse cytotoxicité
complément-dépendante (CDC) plus forte. Rappekdticle précédent sur rituximab : le complémemtugssysteme des
protéines circulant dans le sang et qui forme wree dd'enzymes qui peuvent directement attaquendanbrane du
lymphocyte B ou la cibler pour gu’elle soit déteupar les cellules effectrices propres de I'orgarigmacrophages,
neutrophiles, cellules tueuses naturelles).

Ofatumumab est actuellement en essais de phaser 3ee patients de lymphome folliculaire réfragsitne répondant
pas) a la combinaison rituximab/chimiothérapie olaamnaintenance rituximab. Environ 80 patients vemet une
perfusion de 300 mg suivie par sept perfusions tveladlaires de 1000 mg. L'état de la maladie selaé&taus les trois
mois pendant deux ans. D'autres expérimentatigmgeés d'ofatumumab le combinent avec CHOP ourahibucil et il
y a des projets en vue d'initier des protocolesgaunr la thérapie de maintenance que pour leitetnant. L'anticorps est
aussi évalué chez des patients ayant une leucgmphbide chronique (CLL).

GA101

Genentech, Biogen Idec et GlycArt (une filiale decRe) co-développent le GA101 humanisé qui reverdigne
capacité a augmenter la mort du lymphocyte B pax deéthodes. D'abord, la structure de la molécud¢camodifiée
pour gu'il puisse causer plus efficacement I'apsptdirecte du lymphocyte B. Et GA101 se lie apiss fortement au
site du récepteur Fc sur les cellules effectrieebiddividu.

Cette liaison améliorée entraine une augmentateod@a 100 fois supérieure de la cytotoxicité taite anticorps-
dépendante (ADCC). Le mécanisme ADCC interviemégue I'anticorps CD20 se soit attaché au lymyhdB et ait
attiré les cellules effectrices qui se lient etfignt des protéines et des enzymes pour casségretder la structure du
lymphocyte B.

Sur lignées cellulaires et modeles animaux on amedque GAL101 était significativement plus puissare rituximab,
entrainant des réponses plus complétes et pluadsn@GA101 est actuellement en cours d’expérimentatliniques de
phase 1/2 pour les lymphomes non Hodgkinien (NHL)adeucémie lymphoide chronique (CLL). GlycArt Roche
projettent de fournir une mise a jour sur des desrte la phase 1 pour GA101 au congres de I'ASkiég&Américaine
d’Hématologie), en décembre 2008.

AME-133v

AME-133v a été développé par Applied Molecular Enigin, une filiale d'Eli Lilly. L'ingénierie de ciet drogue a abouti
a une meilleure liaison de l'anticorps au récepteumes cellules effectrices et on revendique PEME-133v une
capacité a détruire 10 fois plus de lymphocyteu® mtuximab.

Dans l'article précédemte Torchsur rituximab on a discuté du récepteur Fc desileslleffectrices de I'organisme qui
s'attachent a rituximab et a d'autres anticorps@DR0 et comment le code de ce récepteur varimipkas individus.
Les gens qui ont deux acides aminés valine sucartaine séquence de gene (le site FcRIlla) pouéaepteur ont des
cellules effectrices qui s’attachent a rituximabspefficacement que les gens qui ont deux amineagithénylalanine
dans cette position, ou une valine et une phémyjlata La structure de valine semble conférer udlewgimécanisme de
verrouillage pour la cellule effectrice quand edlattache a rituximab. AME-133v a été modifié afie s’attacher plus
efficacement que rituximab aux cellules effectridesceux des individus qui ne bénéficient pas dexd@lines dans
cette position.

Cet anticorps est en expérimentation cliniqueltksp 1/2 en cours pour NHL. Les résultats prélimeésale la partie de
la phase 1 de I'étude ont impliqué 16 patientsnéawaient pas répondu a un traitement initial auximab. Parmi ces
patients, quatre ont réalisé une réponse partelleompléte.

Veltuzumab (hA20, précédemment appelé Immu-106)

Veltuzumab est un anticorps humanisé fait par Inomedics. L’avantage principal de ce produit est paut étre testé
par injection sous-cutanée plutdt qu' intraveineuss elle était couronnée de succes, cette méttadininistration
réduirait probablement beaucoup d'effets secorsldiééavorables typiquement associés a I'administratraveineuse.
La différence principale entre veltuzumab et ritoab est la substitution d'un acide aminé qui estnéiqué pour fournir
une liaison légérement améliorée aux cellules #ftaxs; sinon, les méthodes d'action et l'effiéaade veltuzumab
semblent étre tout a fait semblables a rituximab.

Au cours des premieres études le médicament a maié administré par voie intraveineuse, mais dé@uvert que
des doses inférieures étaient efficaces; de f@itedictuel d'évaluer le produit par voie sous-nét& Les patients sont
recrutés pour un essai de la phase 1/2 tant polr diig pour CLL. L'étude espére réunir 72 patiehtsest une étude



d'escalade de dose, avec des doses de 40mg, 80&@Pray. A comparer a la dose standard de 375mgfn2 p
rituximab. Les patients recevront les injections wis par semaine pendant quatre semaines.

PRO131921

Cet anticorps humanisé produit par Genentech esssai de phase 1/2 pour des patients avec NHleimiden rechute
ou réfractaire qui ont été précédemment traités awvee thérapie contenant rituximab. Cet essai évald'abord la
sécurité d'intensification des doses de produit piéterminer la dose tolérable maximale et divigrsuite les patients
en groupes différents, chaque groupe recevant aessdifférentes avec quatre perfusions hebdonesdaies groupes
seront suivis pendant 48 semaines apres le délitditlament pour évaluer I'état de la maladie.

PRO131921 annonce une liaison au site de récept®lItla 30 fois meilleure chez des patients n’ayzag deux valines
et une cytotoxicité cellulaire anticorps-dépendanutgmentée.

Ocrelizumab

Ocrelizumab est un autre anticorps humanisé dépélgpar Genentech, Roche et Biogen Idec qui momte
cytotoxicité cellulaire anticorps-dépendante plussgante. Alors qu'il a été évalué en Europe peWHL indolent en
rechute aucun résultat n’a été publié. Des expétatiens cliniques actuelles évaluent son util@gatpour I'arthrite
rhumatoide, le lupus et la sclérose en plaguesahute.

Il semble montrer moins d’effets secondaires pentaperfusion, de la son utilisation ciblée poertdlles maladies
auto-immunes ou des injections répétées sont saices pour réaliser et maintenir une réponse pleétajue pendant de
longues périodes de temps.

Le coin de la Présidente ;: Décembre 2008
Par Judith May

Le mois de novembre a apporté des changements. lMembres trés actifs et trés aimés du Conseil diAdtnation
nous ont quittés durant le mois. Tous deux étalestpatients MW de longue date.

DAVE LIVELY (1948-2008)

Dave Lively avait été diagnostiqué de la MW depliss de vingt ans et avait approché la mort
plusieurs fois. Mais il avait toujours pu rétalbéirsituation et revenir, solide et chaleureux, pour
dire aux patients ce qu’avait été sa derniére gegleur conseiller de ne jamais perdre espoir et
de continuer a «tenir le coup ». Dave avait re¢jtenConseil en 2005 et était Président du
Comité de Financement. Il contribua a la mise antptes campagnes de levées de fonds des
trois derniéres années, était un des acteurs rsajieunotre forum Educatif et de I''WMF-Talk,
et il a tenu le coup.
Dave a touché beaucoup de gens avec sa gentibesse bienveillance, écrivant souvent aux
nouveaux patients pour leur donner de I'espoiegtdncourager. Il stimulait les gens avec son
enthousiasme pour la vie et son attitude courageosesurmonter la MW. Dave possédait un
dipléme d’histoire de I'Université du Wyoming eataillait dans le secteur de I'assurance. Mais
0 il avait également eu une existence variée, conomelmy et comme mineur de cuivre, et cela
lui faisait aimer la vie au grand air, et adores setivités favorites incluant la péche, la chatseollecte d'objets
Indiens, le ski, et la marche avec son chien, W@#puis un an et demi la santé de Dave déclietitinalement les
dommages devinrent insurmontables. Il ne put reerdatpente, et nous quitta le 7 novembre. Nous 1souviendrons
toujours de Dave pour sa passion de la péchelatue extérieure, et il restera dans nos penséeparagraphe de texte
rédigé par Dave au bénéfice Terchet d'IWMF-Talk fin 2006 disait :
« Par-dessus tout, la plupart d’entre nous a suruée autre année avec le pronostic incertain doa@die incertaine,
avec des traitements incertains et des résultaterdgnt incertains. Nous avons enduré des foummélfds, des
démangeaisons, des pertes d’équilibre, des tod&sesyncopes, mais nous avons aussi rame, faiadésnnées, couru,
marché, et pédalé de nombreux kilometres en affrntos difficultés avec un courage et une éneygienontrent que
nous sommes encore pleins de vie et encore capadblesnir notre place sur cette planéte avec umr etaun mental
solides. »
Repose en paix Dave.




JIM BERG (1930-2008)

Jim Berg vivait depuis de nombreuses années avdi\laet avait rejoint le Conseil d’Administration @000. Jim était

un homme tranquille, aux savoirs et compétencedléctuelles particuliéres. Secrétaire du Conséitohinistration il
était Rédacteur en Chef de nos publications etgeédli nos projets spéciaux. Ces titres ne
révelent pas la valeur véritable de ses talents. &liait exceptionnel dans sa capacité de
comprendre les présentations techniques, spéciatdom®s des Forums Educatifs annuels des
patients, et de les traduire en résumés détaillésmepréhensibles pour ceux qui ne pouvaient y
participer ou en comprendre le langage techniqueéthait un érudit, ayant débuté ses études a
Harvard puis les ayant poursuivies par des diploemegshéologie et histoire byzantine au
Lutheran Theological Seminary de Philadelphie €Uaiversité de Pennsylvanie. Pendant la
majeure partie de sa carriere il enseigna I'histaincienne et médiévale a la Wilkes University,
cependant que son amour pour la radio le conduisaévelopper la station FM Wilkes Radio.
Jim prit sa retraite de la Wilkes University aveditre de Professeur Emérite d’Histoire en 2002
puis rendit ensuite service dans nombre de Corddithninistration d’organisations caritatives.

Il fut trés actif dans « '’AARP volunteer tax pregn » éssociation & but non lucratif qui aide, surtou le
personnes agées, & gérer leurs problémes finaneidiscaux,ndi), en tant que leur spécialiste technique et
prenant en charge les réponses complexes. Jinuétgientleman, infailliblement courtois, avec urrvedleux sens de
'humour désabusé. Il cherchait constamment de eless/informations, partageant ses découvertesingdlifiant les
aspects techniques pour nous permettre de compremeis espoirs offraient les nouveaux développtsndlous nous
sommes enrichis grace aux talents et a la génémbsidim, et il va énormément nous manquer. Leepsiafnnalisme et la
sagesse de Jim ont contribué a fagonner le Bure#ildMF, et sans Jim nous nous sentons appauvris.

Comme j'écris cet article peu apres Thanksgiviegiarcions pour les contributions de Dave Livelyist Berg, pour la
facon dont ils ont aidé les patients et guidé leged d’Administration jusgu’au point ou nous emsoes aujourd’hui.
Nous vous remercions tous les deux et vous laigsarts vers la paix..

L'TWMF est récompensée

Le Conseil d’Administration de I''WMF est ravi d’air été distingué par
deux de ses plus proches collaborateurs.

En septembre, au Forum Educatif de la Lymphoma &eke~oundation
de San Francisco, I''WMF fut distinguée en recoasaice de nos effort
de collaboration en tant que partenaire dans &stix sur le lymphome
La Présidente Suzanne Bliss remit le Prix a Jullity, qui le recut au
nom de nos adhérents.

En octobre lors du Cinquiéme Atelier sur la Macobglinémie de
Waldenstrém a Stockholm, la cérémonie de cl6tuckiiria cérémonie de
remise des prix Waldenstrom a trois médecins clegirsh deux directeurd
généraux de firmes pharmaceutiques et a ''WMF,rpatre soutien et
enseignement des patients MW et notre plaidoydsarfaveur.

, . ) L, Judith May recoit le Prixde la Lymphoma Research
Les deux récompenses sont maintenant dans notmdiequgénéral de Foundation. A sa gauche, Karen Van Ras

Sarasota, Floride. Nous sommes trés fiers d’aegiu Ices récompenses ( Directrice Exécutive de la Lympma Foundation

reconnaissons que I'honneur en revient & nos mengwierendent toutes Canada et Sue Bliss, Présidente, LRF.

les activités du Bureau possibles grace a leur vodaié et a leurs
contributions. En vérité, ces réecompenses sondess. Félicitations.
Portez vous bien durant cette nouvelle année et teon !

Judith.



Echos de la Talk-List
Par Mitch Orfuss

La Talk-List de 'lWMF a été aussi active, intéraste et variée que jamais, au cours de I'été éadomne, avec des
guestions et commentaires dans un large registij@dés concernant les traitements et la gestiola d¢W. Comme
d’habitude, les mails se réveélérent une sourcetimable de recettes concernant la gestion des lgsulritants ou
préoccupants qui peuvent accompagner la MW, gordsiennent des effets secondaires de la maladituoutraitement
particulier. Ce qui suit est un échantillon reprdatf des sujets qui donnérent lieu au plus gramdbre d’échanges.
Maintenance Rituxan

Arno Muller nous rappelle gue personne ne sait qui répondn@o@au Rituxan ; que tous les médicaments ont¢fflets
secondaires ; que nous ne savons pas qui peutawilongue rémission avec seul traitement ou dete® rémissions
avec des traitements multiples ; ou qui manifesteraon une résistance au Rituxan avec le tempeq A également
évoqué la question du codt : précisément, « Q@i paur la maintenance Rituxan ? »

Bill Block était intéressé par ce qui faisait évoluer l@gonisle la maintenance Rituxan - dont 'usage serolére et
gagner en faveur. Betty McPhee, citant son praas nous rappelle que le verdict final n'est padaweur de la
maintenance Rituxan.

D’autres discussions au sujet du Rituxan

Daryl écrit qu’il a eu deux sessions de perfusions dex&n, toutes deux hebdomadaires durant 8 semaiagsemiére
lui offrit quatre années de rémission, et la seeorghlisée en début de cette année (2008), doastik a voir si elle
procurera une durée de rémission identiiRenée Paley Bairdemande si moins de Rituxan pourrait étre réeltemieis
efficace et suggere que cela puisse étre le caeReomme Daryl, a eu deux sessions de perfuRitmean : 4 en 2001
lui donnant une rémission de trois années, et 208% qui ont remarquablement agi durant quatreetrdemi et
perdurentCharles Schaeferapporte qu’un traitement 4X4 Rituxan réalisé d guelques années avait ramené ses IgM
au dessous de 10g/L. Son traitement suivant fdede perfusions hebdomadaires fin 2007 car sesalgdyinentaient au-
dela de 209/l puis 2 de plus en avril 2008, alois sps IgM étaient montées jusqu’a 29g/l. Pourl€faun dosage réduit
de Rituxan s’est révélé inefficadeon Draftz nous rappelle que tous les médicaments ont dets eféfastes et que plus
le dosage est élevé, plus le risque potentiel stdy Ron attira notre attention sur deux poiés :recherches du Dr
Abonour sur CHOP ont montré que ceux qui étaiaitéls agressivement avaient des durées de viecpluges que
ceux qui étaient traités moins agressivemente BrlGertz en déduit que pour bénéficier de comdiitide vie normales il
n'est pas nécessaire de traiter lourdement en reltduet une rémission compléte. Un traitement pitemnise n’accroit pas
nécessairement le délai avant le traitement suigasisi nous ne devrions pas critiquer le patiehpcgfere un mode de
traitement Rituxan a un autre.

IWMF-Talk et I'Age.

Ce sujet généra seulement une bréve série d’échamgés qui vaut d’étre mentionnée. La questioréedst : aurions
nous intérét a « scinder la Liste » en ayant dewsions d'IWMF-Talk — I'une ciblant les préoccuets des participants
traditionnellement les plus « &gés », et une auirg le nombre croissant de « jeunes » participaplissemblent avoir
des maladies plus agressives. Le consensus stétghililement en faveur d’une poursuite de la puatigctuelle, avec
une seule liste IWMF pour tous les participantgl que soit leur age.

Sinusite

Bob Kalish écrit qu'il utilise du sel non iodé et de I'eauacitle dans une bouteille Nielmg@dt :nom commercial de diffusion
d’'un petit récipient dont le bec verseur est adamidavage nasal -Jala Neti - pratiqué depuis tougopar les yogis ; d’ou le nom générique « Jeti

pot » de ce récipieptpour combattre sa sinusite. Shirley Shepard &éities irrigations de sinus (en particulier bdlgsi
Nielmed) il y a quelgues années mais a d( lesrromtgre lorsqu’ils ont brusquement et inexplicabdamprovoqué de
terribles douleurs dans la tét8teve Kirsh dit qu'il a passé de mauvais moments dus a denlasise depuis son
diagnostic. Les médecins de Steve lui ont explmque le microbe se loge en profondeur dans les sinus est difficile
de l'atteindre et d’en réaliser une culture. AugdHls recours a I'essai de leurs antibiotigue®fes comme Levaquin et
Augmentin. Steve prévient qu’il ne faut pas s'atiena un succes rapide, et en fait il n’est patacede ce qui a
finalement apaisé ses symptdmes. Les autres, imtdWike Hilt, Jeffrey Minot et Lon Tanner écrivirent au sujet de
toux séches et persistantes, avec mucodiéé® Schlosbergient en respect sa sinusite chronique en buveauidpup de
liquides. Ken Warner recommande des pulvérisations salées pour dédagemucus et de I'huile Ponaris pour
humidifier.



Acné rosacée

Peter DeNardisdit qu'il a souffert d’une atteinte modérée guinmposait pas de traitement, durant des années bvant
diagnostic, mais qu'elle s’est intensifiée soudmiest il y a trois ans, aprés un traitement combiné
fludarabine/Cytoxan/Rituxan. Le dermatologue de2éa pu confirmer si son acné était causée plivia Lon Tanner

a subi cette situation durant trente ans, aveeégait une intensification apres traitement au RituxComme pour Pete,
le dermatologue n'a pu confirmer une relation ermbsacée et MWRon Draft développa également une rosacée apres 2
x fludarabine, et son dermatologue croit que lsean est la MW. La belle mére \dieky Horman est traitée pour une
acné rosacée consécutive a son quatrieme traiteamentCladribine et RituxamBea Hollander déclara également une
acné rosacée apres diagnostic en 2005, et n’aceun draitement. Bea découvrit que 'acné avait aligglisparut apres
gu’elle eut cessé de manger du chocolat. (Pour touss les chocolaphiles, espérons que cela elsinsent valable pour

la pauvre Bea!).

Démangeaisons

L’époux deKathryn Kramer commenca a éprouver des démangeaisons sur lestileasépaules apreés traitement avec
chimiothérapie et prednisone. Les crémes topiqués qui agissent uniquement sur la zone d’applicati@omme le gel
flocinonide n'apportéerent pas d'aidérlene Carsten suggére hydroxygine 25mgdNeil Massoth indiqua que la
prescription de patches Lidoderm agissait bien jphgur

Votre correspondant IWMF-Talk est frequemment é&edlu milieu de la nuit par d'intenses démangeaisan les
chevilles et le bas des jambes. Mon docteur recardmde la creme a 1% d’hydrocortisone.

Le point sur les bourses de recherches IWMF

L'IWMF soutient un theme de recherche important cumsiste a tester le sang ainsi que des échamiilide tissus de patients
subissant les expérimentations cliniques de nouwveaoduits qui se sont révélés prometteurs en latoire. De tels essais peuvent
mener a une compréhension des mécanismes par lesgissent les produits qu’'on expérimente. Letelo Iréne Ghobrial fait
ici un rapport sur I'expérimentation récente a btitut du Cancer Dana-Farber de trois nouvellesrépies ayant des modes de
fonctionnement différents : perifosine, RAdO01 (Blmus) et bortezomib (Velcade) en combinaisorcavteiximab (Rituxan). Le
docteur Ghobrial a recu l'appui de I'WMF pour sé@tude du sang et des échantillons de tissus arslgggécours de I'essai
perifosine.
Lorsqu’ils ont été testés en essai clinique, audes trois produits n'a laissé envisager de pougaiérir la MW. Cependant, tous
peuvent avoir un rdle important a jouer dans latement et la gestion de la MW au cours des angéegiennent.

Tom Myers, Vice-président pour la Recherche

Nouveaux agents thérapeutiques dans le Maladie dedlenstrém
Iréne M. Ghobrial, M.D.

Pour la Macroglobulinémie de Waldenstrom (MW), Wrome a lymphocytes B de bas grade
caractérisé par la présence de cellules lymphoplegares dans la moelle osseuse et d'une
protéine sérique IgM monoclonale, il n'y a aucum&rdpie standard et il n'y a, jusqu'a présent,
aucun agent thérapeutique approuvé par la FDAajuspécifique pour le traitement de la MW.
La plupart des options de traitement utilisées p@uvW ont été a I'origine tirées de traitements
pour d'autres maladies lymphoprolifératives, inotua myélome multiple (MM) et la leucémie
lymphoide chronique (CLL). Il y a donc un besoin développer de nouveaux agents
thérapeutiques qui soient basés sur leur actidtés da MW, a la fois pré-cliniquement (c'est-a-
dire en laboratoire) et cliniquement (quand ilstsaministré aux patients MW).

A I'Institut du Cancer Dana-Farber nous avons &vdeimultiples agents en phase pré clinique
ou de laboratoire. Parmi ces nouveaux agents, tt@atre eux - perifosine, RADOO1 et
bortezomib - sont parvenus jusqu’aux expérimentatialiniques. Récemment nous avons
achevé une essai clinique de phase 2 pour perfaginmonothérapie, un essai clinique de phase RA®001 en
monothérapie et une expérimentation clinique des@h2 de la combinaison bortezomib et rituximab. @efs
expérimentations cliniques ont été limitées a dasepts MW en rechute ou réfractaires. Les résullas essais sont
récapitulés ci-dessous.

Dans nos études pré cliniques, l'inhibiteur Aktifosine (KRX-0401, produit par Keryx Biopharmaceals Inc.) s’est
avéré prometteur comme agent capable a la foispBehrer la prolifération et de favoriser la desiarcides cellules
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MW. Ces études ont montré que l'activité de lagingt Akt trouvée dans les lymphocytes B et conrmmenge protéine
de survie, est augmentée chez les patients avecsMMV compare avec les lymphocytes B normaux etpgui€osine a
pour effet de limiter I'activité d'Akt et ainsi déduire le nombre de cellules MW.

Sur la base des études pré cliniques, nous avitigsun essai de phase 2 de I'agent perifosine emothérapie chez des
patients en rechute ou réfractaires, c'est-a-dieg geuls les patients qui avaient recu au moiesthirapie précédente
pour la MW et dont la maladie avait rechuté ou éfaiient réfractaires a la précédente thérapie pentvétre retenus.
Tous les patients ont recu 150 mg de perifosinevpar orale quotidiennement pendant 28 jours pategyusqu'a ce
gu’on constate une évolution dans la MW ou unecit&iexcessive du produit. L'inscription des patsedans I'essai a
été réalisée d’'octobre 2006 a novembre 2007, aveaBents déja traités (27 hommes et 10 femmes)réglian 65 ans,
(Age 44 - 82). Parmi ces patients 65 % était emutecet 35 % étaient en rechute et réfractairasti@érapie antérieure et
le nombre médian de traitements antérieurs paemqaditait de 3 (1- 5), avec 35 % des patientstgylas de 3 thérapies
antérieures. La réponse de 36 patients a maintén@révaluée et le taux total des réponses esb 6. 2Jne réponse
partielle (réduction de 50 % des IgM) a été cogstahez 2 patients (soit 6 %); le temps de répétastcompris entre 9
et 18 mois. Une réponse minimale (réduction de 28e% IgM) a été enregistrée chez 11 patients (30l&«jurée
médiane de réponse était 7 mois, (écart 2 a 21)maismaladie est restée stable chez 21 patieBt&d)5(C’est-a-dire
gue leur état n'a pas empiré), tandis qu’'une pesipa de la maladie est survenue chez 2 des paf@At), dans un délai
de 2 et 4 mois.

Des toxicités gastro-intestinales (nausées, vomisets et diarrhée) ont été les effets défavoraleleplus souvent
rencontrés dans l'essai utilisant perifosine en otiodrapie, elles ont affecté 36 % des patients.md@g9 %) et
leucopénie (9 %) (Faible taux de globules bland)é&té également rencontrés. Une arthrite est suevehez 9 % des
patients et a été considérée comme probablemeetagion avec la thérapie (particulierement chezlatients répondant
rapidement), elle s’est avérée réversible paraitetnent approprié aussi bien que par la réduckodose du produit.

En ao(t 2008 la durée de survie sans progressiEnteimps jusqu’a la reprise de la maladie sontbtses avec une
médiane de 10,7 mois. Nous concluons donc queitertrent avec perifosine utilisée seule offre uaig&olongé avant
reprise de la maladie pour les patients de MW ehute ou réfractaires, un taux de réponse prometie86 %, la
stabilisation de la maladie chez 58 % des patientse toxicité gérable, avec la facilité qu’offr@dministration du
produit par voie orale.

L’essai utilisant RADOO1 (Everolimus, produit dif@& par Novartis) était basé sur les données dds<tle laboratoire
qui ont démontré l'activité accrue de la voie PIBKOR dans la MW. RADOO1 (présenté comme un indibide la
voie mTOR) a été étudié in vitro pour la MW et irentré une cytotoxicité significative sur les kgs cellulaires de
MW, en particulier quand il est combiné avec tmoteib (données non publiées).

L'essai de phase 2 de RADOO1 utilisé seul a ét@ipbur des patients MW en rechute ou réfractaires

Tous les patients ont recu quotidiennement RADOOQ éng et ont été autorisés a continuer la théljapgu'a reprise de
la maladie ou toxicité excessive. Cette étude @@téuite en collaboration entre Dana-Farber €oéege de Médecine
de la Cliniqgue Mayo.

Les données de ce rapport viennent des patientisipant a I'essai a Dana-Farber, ou 19 patienssHdmmes et 4
femmes) ont été traités jusqu'a présent, ils avdmrs des manifestations symptomatiques et devagmevoir une
thérapie. Le niveau médian des IgM des patientdéut de I'essai était 33,30 g/L (écart 10,109 AJd). Le suivi
médian des patients prenant RADOO1 fut de 8 mois Z3 mois). Actuellement on peut évaluer la répgopsur 18
patients. Les meilleures réponses a RADOO1 onteét&uivantes : rémission partielle pour 8 pati¢ats %), réponse
minimale pour 5 patients (28 %), donnant un tauxéonse global (RP+RM) de 72 %. Pour 4 patien?s%2 une
reprise de la maladie a fait suite au traitemedt mialade (6 %) est resté stable. La durée médiaméponse n'a pas été
atteinte (elles sont survenues entre 3 et 22 mogs) patients ont bien toléré la thérapie RAD0O@§;tbxicités n'étaient
pas significatives. Les cas de thrombocytopénieagimttes sanguines basses), pneumonie, hyperggcémi
inflammation de la muqueuse digestive (y compricaaté buccale) n'ont chaque fois concerné quatiept. On a aussi
observé : fissure d'ongle, diarrhée et fatigue. tadcités attribuables au traitement ont pu é&eégs avec les soins
appropriés et RADOO1 a été dans I'ensemble biegrdolDes études futures combinant cet agent at@dnmiab et
bortezomib sont actuellement en projet.

Des études cliniques précédentes ont démontriedeité de l'inhibiteur de protéasome bortezomibl¢¥de, produit par
Millennium Inc.) utilisé seul chez des patients MWDana-Farber nous avons exécuté des étudesipiguels qui ont
montré l'activité synergétique de bortezomib avatticorps anti-CD20 rituximab (Rituxan) sur degées cellulaires de
MW et sur des échantillons provenant de patients.

L'étude de phase 2 vise a déterminer la sécurlt#ctivité de bortezomib quand il est administn@ fiois par semaine en
combinaison avec rituximab, pour des patients MWeahute ou réfractaires. Pour tous les patiemtrebomib a été
administré une fois par semaine a 1.6 mg/m2 danglkes de 4 semaines chacun. Sur les cycles Tigtdimab a été
administré a 375 mg/m2 une fois par semaine pentlaemaines consécutives.



Trente-sept patients (26 hommes et 11 femmes, &g@am62 ans (42 - 73) ont été traités jusqu'aeptédans cet essai.
Pour tous la maladie était symptomatique et ilsad@u recevoir un traitement. Le nombre médian rdéements
antérieurs pour ce groupe de patients était 31y compris bortezomib et rituximab précédemnmenir quelques uns
des patients. La médiane des IgM a l'entrée deessdi était 35,40 g/L (valeurs individuelles comsgsi entre 7 —
108g/L). Le suivi médian est de 12 mois (4 - 2430i
Trente-cing patients peuvent actuellement étreué@gapour la réponse. Une réponse complete et @seys compléte
sont survenues chez 2 patients (6 %), une répartielfe dans 17 cas (48 %) et dans 10 cas (29 949 eu une réponse
minimale. La maladie a progressé a nouveau pouatigm (3 %) et 5 patients sont restés stable94lL4 es patients
ayant répondu I'ont fait tres rapidement pour kapgalrt, en 3 mois de thérapie (2-7 mois). Un pigd'ld( au rituximab
est survenu chez seulement 6 patients (20 %). t&eduédiane de réponse n'a pas été atteinte (fe. Les patients
ont bien toléré la thérapie sans toxicités sigatfies.
Au total 12 patients (32 %) ont développé une ngaitie périphérique. Pour 10 d’entre eux, elleaitgias d'un degré
sévére; une neuropathie périphérique significatest manifestée chez 2 patients seulement au dyckt a
completement disparu chez un de ces patients us ames l'arrét de la thérapie. Autres toxicitéewees : une
neutropénie (neutrophiles bas) chez 3 patientsn@nét hyponatrémie (sodium bas) chez 1 patietitrembocytopénie
(plaguettes sanguines basses) chez 1 patienprdnenonie sévere et une infection virale sont swes chez 1 patient.
Pour conclure, la combinaison de bortezomib hebdaima et rituximab a été bien tolérée et une @étimcourageante a
pu étre démontrée avec au total 83 % de répongesRR+RM) chez les patients MW en rechute qui oatédalués.
Aucune neuropathie périphérique significative n& @bservée jusqu'a présent avec ce régime. Leesutilisant la
combinaison de bortezomib et rituximab chez deep&t nouvellement diagnostiqués sont en cours.
D'autres études ininterrompues a Dana-Farber intluge thérapie ouverte avec bortezomib hebdonmaeésirituximab
pour des patients MW nouvellement diagnostiquéssichien qu’un essai de phase 2 Enzastaurin davigMa&n rechute
ou réfractaire. Des études futures incluront lsdtion de RADOO1 dans la combinaison avec ritukioa dans la
combinaison avec bortezomib et rituximab, aussh lgjge I'étude comme agent simple de LBH589 (unbitéur de
I'histone déacétylase produit par Novartis Incglla MW en rechute ou réfractaire.
Pour résumer, des agents ciblés multiples sonebetoent en cours d’évaluation dans la MW au nivedelinique et
clinique. On s’attend a ce que les combinaisongéstde ces nouveaux agents procurent un tauxpdasés compléetes
élevé avec des toxicités a long terme minimalempawés aux agents chimiothérapiques traditionraddeutissant a
I'amélioration de la qualité de la vie et de lavides patients qui ont cette maladie.

Département d'Oncologie Médicale, Dana-Farbertinisiu Cancer

En trois ans, depuis que le docteur Ghobrial @irg] le département d'Oncologie Médicale a I'Indtidu Cancer Dana-Farber elle
est devenue une personne bien connue des memé&dr’ s’exprimant aux Forum d'Education annuelsidant visite et discutant
avec les groupes de soutien d'IWMF ou recevanpdtents a la clinique Dana-Farber. Le docteur Ghaba obtenu son doctorat
en médecine en 1995 a I'Ecole de Médecine de I&sité du Caire, en Egypte. Aprés un internat dass Hopitaux universitaires
du Caire, elle a achevé sa résidence en médeciamma I'Université d'Etat de Wayne. Elle a pouvssa formation dans la sous
spécialité d’'Hématologie/Oncologie au Collége dedklédne de la Clinique Mayo. En 2005, le docteur @Bt a pris son poste

actuel a Dana-Farber. Elle est également professlumédecine a I'Université de Harvard.

La recherche du docteur Ghobrial & Dana-Farber sstitenue en partie par le Laboratoire Kirsch poar MW, les Instituts

nationaux de Santé et le programme de recherchéMH.
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Tour d’Horizon des nouvelles médicales

Par Sue Herms

Analyse de la mortalité liée aux greffes chez desfents avec un lymphome lymphoplasmocytaire, au Baume-
Uni

Le Département d'Hématologie des Hoépitaux d’Enssigent de Leeds au Royaume-Uni a présenté lesatsdltine
analyse rétrospective de patients avec un lymphgmphoplasmocytaire qui avaient subi des greffe®lagues ou
allogéniques de 1984 a 2003. Chez neuf patientst &ydi une greffe autologue le taux de mortaléélla greffe, était
de 0% a 12 mois. Un suivi médian de 44 mois a ndamtie survie sans maladie de 43 % et une sunimigiale 73 %.
Neuf patients ayant subi une greffe allogéniquenomiitré un taux de mortalité lié a la greffe d&244Un suivi médian
de 32 mois a fait apparaitre une survie sans netild ans pour 44% des patients et une survielglole 56%.
Mini-allo greffes et lymphome folliculaire — Une étude de 47 patients avec un lymphome fitdlice au Centre du
Cancer M.D. Anderson (Texas) a fourni les premi@esnées a long terme sur l'efficacité et la to&ides greffes

allogéniques non-myeloablativeSes greffes n'induisent pas la destruction de lalieodu patient. Leur objectif est de s'affrancti la
toxicité du traitement (conditionnement) prépanaet de conserver « I'effet antitumoral » du sysé immunitaire du donneur. Elles peuvent ainsi

concerner des patients agés. « Non-myeloablativemini-greffe », « mini-allo » sont des termes égjgints.ndf). Les greffes d’intensité
réduite (aussi appelées mini-allo) dans cette étode utilisé des doses moins toxiques de chimiagbiér
(fludarabine/cyclophosphamide/rituximab) pour lginde de conditionnement. Le principe des mini-ajteffes repose
sur l'effet Greffe versus Lymphome (GvL) pour imgitles cellules greffées a attaquer les cellulesycthphome du
patient et produire une réponse avec moins deetsda mortalité liées a la greffe. Le suivi s’estigguivi entre 19 et 94
mois. Les investigateurs ont évalué un taux deisal® 85 % et un taux de survie sans progressi@3¥e Cependant, il
a été noté que les patients figurant dans cetiebarticuliéere étaient relativement jeunes, n‘emipas été traités
lourdement pour leur maladie et avaient réponduthépapies précédentes.

Comparaison du taux d'infection dans les mini-alleet les greffes allogéniques traditionnelles D’un autre c6té, une
étude réalisée par la Division d’Hématologie Ongaoet Transplantation a I'Université du Minnesataomparé des
greffes mini-allo a des greffes allogéniques phaslitionnelles. lls ont évalué spécifiquement lesxdtypes de greffes
sur le plan du développement des infections paffeyr Soixante-seize patients de lymphome en rechat recu la
procédure mini-allo, tandis que 65 ont recu la gdure allogénique traditionnelle. Avant la prise giteffe par des
cellules souches le procédé mini-allo avait un tediérieur d’infection bactérienne de 53% tandisagues la prise de
greffe le taux d'infection bactérienne était semldalans les deux groupes. Les invasions fungiquegales précoces
étaient aussi moins fréquentes chez les mini-a#ls.chercheurs en conclurent que, quoigue lestinfecprécoces soient
substantiellement moins nombreuses dans le groups-abio, la fréquence des infections tardives tétai
approximativement similaire dans les deux groupesi fut primitivement attribué au retard dansrégablissement du
systéme immunitaire, quel que soit le type de greff

Les produits administrés aux patients de mini-gref améliorent la survie globale Une étude menée par I'Institut du
Cancer Dana-Farber et le Département de Médecifib@etal de Cambridge, dans le Massachussetggésa que les
patients de mino-allo qui ont recu Sirolimus poidieaa empécher la maladie du greffon contre I'tf@eH), ont montré
aussi un temps de survie compléte amélioré engsédule taux de progression de la maladie. Sir@diggt connu aussi
sous le nom de rapamycine et est utilisé pour ehgyée rejet dans les greffes d’organes. Il estrnemialisé sous le
nom de Rapamune par Wyeth. Sirolimus a aussi mamgéactivité contre certains sous-types de lymghddans les
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190 patients de cette étude, le taux de survieatgopour les patients traités avec sirolimus é@it6 % contre 38 %
pour les patients non traités.

Les Agences sévissent contre les faux traitements dancer- La Commission Commerciale Fédérale (FTC) detsEta
Unis sévit contre les sociétés et les individus wtilisent une publicité mensongére pour promdtrguérison ou le
traitement du cancer sans donner aucune preuvesnoavancant de fausses preuves cliniques a 'ageuieurs
affirmations. Les produits incluent les thés Esstad'autres mélanges d’herbes, Laetrile, baume atoéxtraits de
champignon. En application de ces mesures de dpretorgane de certification des aliments et deslicaments
américain (U.S Foods and Drugs Administration) goge des lettres d'avertissement a 23 sociétédJaA et a deux
personnes hors Etats-Unis. Le Bureau de la Conmardu Canada a aussi envoyé des lettres d'aeengss semblables
aux sociétés canadiennes. Les personnes qui cherdég informations complémentaires aux Etats-Worsles faux
remedes du cancer peuvent aller sur leveitev.ftc.gov/opa/2008/09/boguscures.shtm

Une nouvelle technique pour identifier les protéing dans les cellules tumorales

Des chercheurs de la société Cambridge Researnktéuinentation Inc ont fait la démonstration d'wuwvel instrument
qui permet de détecter et d’évaluer quantitativamaifférentes protéines cliniquement importantaesdun échantillon
simple de tumeur en utilisant les colorants clagssgActuellement, les pathologistes ont I'habitddgiliser une coupe
séparée pour chacune des protéines qu’ils souha@xaminer. Le nouveau processus est rapide ematis® - jusqu'a
180 tumeurs de patients différents peuvent étréyséas en une heure, par l'ordinateur. La techimlest congue pour
étre utilisée par des pathologistes afin de révdkernouvelles informations qui pourraient aider ¢é®rcheurs a
développer des thérapies ciblées et permettre @aeomns de personnaliser les traitements pouraténgs individuels.
Vaccination de patients NHL avec des cellules denitiques - Une étude de I'Unité de greffe de moelle osselise
Gandini a Milan a fait état des résultats de leciraation de 18 patients en rechute de lymphomeHhmtgkinien avec
des cellules dendritiques chargées de leurs cslltlenorales détruites. Les cellules dendritiquest sles cellules
spécialisées du systeme immunitaire qui reconnatidse antigénes étrangers et les présentent aphlycytes B ou T
pour déclencher une réponse immunitaire. La vatioima incité & la fois I'activité des lymphocytBset T contre les
cellules tumorales, avec 6 patients qui ont réalise réponse partielle ou compléte, 8 qui sontitelation stable et 4
patients dont la maladie progresse.

Genmab va commencer les expérimentations avec Ofatwmab dans la leucémie lymphoide chronique et le
lymphome folliculaire - Genmab a annoncé son projet de commencer gétatles d'ofatumumab, un anticorps anti-
CD20 humanisé, dans la leucémie lymphoide chronggule lymphome folliculaire. Dans cette étude jagiee, les
patients seront tout d'abord choisis au hasardarfdomisés ») pour recevoir ofatumumab en combinaeseec
chlorambucil, comparé a chlorambucil seul. Ceuxrgaevront la thérapie combinée recevront 300 rofatdimumab,
puis une perfusion de 1000 mg une semaine pluspaisl 11 fois une perfusion mensuelle de 1000@méevaluera leur
état de santé sur un total de 5 ans. Des étudegl@mentaires exploreront ofatumumab en traitemaique, comme
thérapie de re-traitement et comme thérapie detarance.

Des plants de tabac sont utilisés pour produire urvaccin NHL — Bayer AG a récemment annoncé l'ouverture d’'un
établissement de production qui utilisera des platg tabac pour fabriquer des vaccins biopharmiacest pour le
cancer. Les plants de tabac devraient étre utilipéeir produire des protéines qui ciblent les tedltumorales dans le
lymphome non-Hodgkinien. La technologie exploiterlgnérabilité des plants de tabac a un virus ¢attaque que cette
plante. Les chercheurs ont modifié le virus, ajaléé genes spécifiques produisant des anticorpemaat des cellules
cancéreuses d’'un patient. lls ont alors infectpldet de tabac avec le virus porteur du gene, foemsint le plant en
usine de production qui fabrique des anticorpapproche basée sur le plant est trés rapide, maadu vaccin au bout
d’'une semaine. Un essai clinique sur 'humain atndonne réponse immunitaire chez plus de 70% digsnps qui ont
recu le vaccin, administré par voie sous-cutanée.

Un mega dosage de vitamine C peut réduire I'effic#€ des produits anticancer- Des expériences sur des cultures
cellulaires et modeles murins (sur la souris) stggeque les quantités importantes de Vitamine Cceldains
suppléments peuvent réellement réduire l'effet ddicaments anti-cancer comme I'a montré une étud€ahtre du
Cancer Memorial Sloan-Kettering de New-York. L'é&wadtesté un large éventail de produits de chiréragie, certains
basés sur la méthode du radical libre et certamsgjssent selon d’autres principes, sur les lelde leucémie et de
lymphome. Dans les cultures de cellules, 30 a 788«dllules prétraitées a la vitamine C survivaiegibn le produit. Et
ce que les chercheurs ont trouvé c'est que la uiar@ revitalise la mitochondrie des cellules gsi & centrale
électrique produisant I'énergie des cellules. Eronstituant la mitochondrie des cellules cancérguae/itamine C aide
en réalité la cellule a vivre plus longtemps. Ltaniine C est bonne pour le tissu normal parce lgujgotege la
mitochondrie et prolonge la vie de la cellule n@@sn’est pas un résultat souhaitable pour la eettahcéreuse.

L'étude a dit que les cancéreux devraient vrairpergéveérer a suivre un régime sain incluant laniite C, mais qu'ils
ne doivent pas se surdoser eux-mémes avec uneeggaiatité de vitamine C présente dans des suppisraehetés
sans ordonnance.
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Genentech commence une étude clinique d'un anticaspapoptotique appelé apomab Genentech débute un essai
clinigue de phase 2 de son anticorps entierememiaim) apomab, utilisé pour traiter le lymphome htodgkinien.
Apomab se lie avec et active un récepteur imparegyelé pro-apoptotic, récepteur mortel 5 (PARA)sg trouve sur la
surface de différents types de cellules cancére@sste attache semble directement inciter la lseBu’apoptose (mort
cellulaire).

Un autre anticorps apoptotique en étude de phase @our le myélome multiple - Un autre anticorps apoptotique
entierement humain, appelé Mapatumumab, est enephade développement clinigue comme agent uniquenet
combinaison avec des chimiothérapies comme BortigzQrelcade) pour le myélome multiple. Cet anticogarticulier
cible TRAIL-R1 qui est un facteur de nécrose turtenapliqué dans la régulation de I'apoptose.

Biovest demande I'approbation accélérée de Biovaxopr le lymphome folliculaire - Biovest International a mis a
jour le rapport clinigue de son vaccin anti-candggvax ID, dans un essai de phase 3 de traitemieriymphome
folliculaire. Se basant sur un résultat d’essaioarggeant, Biovax croit maintenant qu'il seraittire a I'éthique de
refuser le Biovax ID aux patients de I'étude deto@le et demande I'approbation accélérée de la. Hvest a aussi un
accord de distribution pour fournir Biovax ID eraRce, Allemagne, Italie, Grece, Espagne et Roydumgeavec des
ventes dont le début est espéré au cours du prerimesstre de 2009. Cette distribution est auéariaux patients de
CLL, MM et NHL conformément & un programme spédat I'approbation formelle est en suspens auped&gence
Européenne du Médicament.

Rituximab plus Epratuzumab en évaluation pour le lynphome non-Hodgkinien — Un essai multicentrique
impliguant le Weill Cornel Medical College et le Wérork Presbyterian Hospital a évalué rituximabsppratuzumab
(anti-CD22) chez des patients avec lymphome indabem-Hodgkinien en rechute ou réfractaires. Videgtx sur 41
patients (54 %) ont eu une réponse avec ce traiteraeavec certains les réponses ont continuégmenuus de quatre
ans.

La Société Geron expérimente un inhibiteur de télomrase dans le myélome multiple Geron Société a inscrit le
premier patient de myélome multiple dans une ermEntation clinique de phase 1 de son produit ibdioi de la
télomérase GRN163L en combinaison avec d'autr@ertrants. Le produit est administré par voie intiaguse en
combinaison avec bortezomib (Velcade) avec ou damamethasone. Un essai de phase 1 avec GRN16Bha g¢él
précédemment initié. La télomérase est une enzwpengée dans un grand nombre de tumeurs malignefieeest
essentielle pour que les cellules de tumeur decapacité de se développer indéfiniment.

Les lymphome non-Hodgkiniens décroissent dans lgsys développés- La tendance ascendante de I'incidence et de
la mortalité du lymphome non-Hodgkinien observéeadtila derniére partie du 20 siecle a maintenant commencé a
stagner ou a baisser en Europe et dans d’autresigagloppés. Dans I'Union européenne, la mor@ditHL a décliné
de 4,3 pour 100.000 & 4,1, chez les hommes et7dpo2y 100.000 a 2,1 chez les femmes. Des dimimsittemblables
ont été observées pour les USA et pour le Japons Baplupart des pays étudiés, I'incidence du NHatteint un pic
entre 1995 et 1999 et puis elle s’est tassée @isaéd Des avancées dans le traitement de cetypes de lymphome
peuvent avoir joué un certain réle dans le déiditeux-ci. Ces résultats ont été publiés dansreéro du 15 octobre de
I'International Journal of Cancer

L'utilisation de Revlimid pour le myélome multiple est en danger en Grande-BretagneL'Institut National de Santé
et d’Excellence Clinique de Grande-Bretagne a pubh projet de directive disant que le médicamenalidomide
(Revlimid) n'est pas avantageux financierement potraitement du myélome multiple et contestagstimation de son
efficacité au cours de I'espérance de vie attendeg.associations en appellent maintenant a I'imgugharmaceutique
et au Département de Santé pour négocier un congpedm que Revlimid puisse étre utilisé - un coampis semblable
a celui actuellement en place pour Velcade. Elsgpeieent que Celgene, le fabricant de Revlimid, gteca de faire une
remise ou offrira un ou deux protocoles de traiteinggatuits en vue de déterminer quels patientsrémnt.

Treanda est approuvé par la FDA pour le lymphome no-Hodgkinien (NHL) - La FDA a approuvé le Treanda
injectable de Cephalon pour traiter les patienezajui le NHL réapparait et dont le cancer s'étmathré un traitement
par rituxan. L'approbation était basée sur uneettled 100 patients dans laquelle trois patientglsamt vu leur cancer
diminuer ou disparaitre apres avoir pris le médeatm_a FDA avait précédemment approuvé Treaedanars, pour le
traitement de la leucémie lymphoide chronique (CLL)

Le statut de médicament orphelin est attribué a I'aticorps CD 74

Immunomedics Inc a annoncé que la FDA a accordgetagnation de médicament orphelin & milatuzumalr pe
traitement du myélome multiple. Cet anticorps cillesurexpression de CD74 dans la leucémie lymgholdonique
(CLL) le myélome multiple (MM) et le lymphome nowdgkinien (NHL). La société a entamé des étudegshdse 1-2
pour évaluer son potentiel thérapeutique.

Génome de patient cancéreux décodé Des scientifiques de I'Ecole de Médecine de Rigrsité de Washington a St
Louis et de I'Université de Washington a Seattle @écodé '’ADN complet d’'une patiente cancéreuselentifieé 10
mutations de genes qui sont apparues crucialesldahsveloppement de la leucémie myéloide aiguélL(Atle cette
femme. La technique de séquencement a été déariteld journaNatureet pourrait étre appliquée a d'autres formations
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cancéreuses. Les chercheurs ont pris deux éclastidle cette femme, un de cellules de peau saitautee de tissu de
moelle osseuse avec cellules malignes. En compleamteux échantillons, ils ont été en mesure dewéir quelles
mutations étaient impliquées dans sa maladie. Pdesi dix mutations documentées deux seulement nétaie
précédemment connues pour étre en liaison avecllAM

Plus de preuve de l'efficacité de la radioimmunoth@pie pour les lymphomes indolents a lymphocyte B- Les
preuves s'accumulent concernant le réle importastlg radioimmunothérapie (RIT) peut jouer dangdéement des
lymphomes a lymphocyte B, particuliéerement les limpes indolents. Des études menées par le Cen@arugérologie
Fred Hutchinson et I'Université de Washington oéindntré que la RIT en ouvert, administrée seuleavec une
chimiothérapie a des patients jamais traités awpataa entrainé un taux de réponse global de D% lavec un taux
de réponse compléete de 60 a 95 % et des rémisgioables. La RIT inclut des produits comme BexxaZevalin.
Malgré cette preuve, la RIT reste sous-utilisée Btats-Unis et dans d’autres pays. Les raisonsquelétre liees aux
guestions de logistique que pose le transfert dedml’hémato/oncologiste au service de médecundéaire, les soucis
de remboursement de l'assistance médicale et Iaterd'effets retardés comme des dommages a ldemmelautres
malignités secondaires.

L'auteur exprime sa reconnaissance a Arlene CardBmier deNardis, Mike Dewhirst, Gareth Evans, Damdekchigian, John Paasch, Colin
Perrott, Howard Prestwich et Bert Visheau pour Idere$ qu’ils ont réalisés dans le but d’apportersdeouvelles intéressantes a la communauté
des adhérents a la liste de discussion d'TWMF.

Ce numéro du « Tour d’horizon des nouvelles médical n’'inclut pas l'information présentée au rédemguiéme Atelier
International sur la Macroglobulinémie de Waldeirsta Stockholm. Un article séparé du docteur ChgnBood couvrant
cette information importante paraitra dans le nTdesh au printemps 2009. Le résumé complet paldeteur Sherwood
du programme des papiers et des affiches préseatd®8V/M5 sera disponible sur le site Web IWMF déslébut de
20009.

Le Forum Patients de Stockholm sur
la Macroglobulinémie de Waldenstrom

Par Roy Parker, Vice-président pour I’Administratiet Président du Comité Relations internationales

Parmi plus d'une centaine de patients et membresede famille, qui ont
participé au premier Forum Européen a Stockholdirfenche 19 octobre 2008,
se trouvaient des résidents de Suéde, Norvégearigie) Islande, Pays Bas,
Belgique, France, Royaume-Uni, Irlande et AlbanRévu en ajout du
Cinquieme Atelier International sur la Macroglolndimie de Waldenstrém
(IWWMD5) tenu du 15 au 18 octobre, le programme pyéit des présentations
par des médecins et chercheurs de Suede et desUsiat et par un groupe de
trois patients, également des Etats-Unis. Beaudeuparticipants arriverent le
samedi 18 octobre et appréciérent les opportueitésirprises touristiques de
Diner dans le Hall Nobel Stockholm. Le samedi soir les participants au Folumrant invités a assister aux
merveilleux diner et cérémonies de cl6ture de I'lWB/dans le Hall Nobel,
renommeé pour son beau sol de mosaiques dorées @tsees d'art.
Des allocutions de dignitaires médicaux du mondeesuivirent le diner, et un choeur d
chanteurs suédois offrit un concert de chants paas a capella. Le clou de la soirée fut
présentation des Jan Gosta Waldenstrom Awardspixndides médailles furent attribuég
Trois éminents médecins, Pierre Morel (France),mpaolo Merlini (Italy) et Meletios
Dimopoulos (Grece) la recurent pour leurs remartpsatecherches sur notre maladie. Dejf. g8
firmes pharmaceutiques furent honorées pour lemasatix en faveur de meilleurfaaierg
médicaments, et le Dr Deborah Dunsire, Présideritecice Générale de Milleniuny
Pharmaceuticals Inc. ainsi que le Dr Sol Barersideht Directeur Général de Celge
Corporation, regurent cette médaille. La sixienteaftribuée a I''WMF en reconnaissance (
soutien et de l'attention que nous donnons auxepti La médaille fut recue au nom (
Conseil d’Administration et des membres de la Rbioth par sa Présidente Judith May. A
fin du diner, la famille du Dr Jan Waldenstrom siirfg Dr Steven Treon en lui remettar*
une médaille qui avait été accordée au Dr Waldemstl y a de nombreuses années, par
Dana-Farber Institute de Boston, en reconnaissdacses efforts de recherche et pour i«

Judith May(IWMF) recevant |
Prix dans le Hall Nobel
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découverte de notre maladie. La médaille fera umuiti complet en
retournant a Boston avec le Dr Treon !
Le programme officiel du Forum Patients débutaiteashiche matin quand les
Docteurs Marvin Stone de la Baylor University, Rabeyle de la Mayo
Clinic et Eva Kimby du Karolinska Institute de Stbolm firent des
présentations illustrées concernant la morphololgis, traitements et les
essais cliniques de la Maladie de Waldenstrom. g\prée courte pause pour
rafraichissements, le Dr Steven Treon présentaésnonmé des dernieres
informations sur les efforts de
recherche et un panorama d
nouveaux meédicament;
Les docteurs Kyle, Kimby et Treon lors de la pOtentleIS et des initiatives d
session « Demandez au docteur ». recherches. Le Dr Treon confi
également quelques unes d
recommandations qui allaient vraisemblablement @uleptées dans le
conclusions de I''WWMS5 venant juste de s’achever.
Poursuivant le programme, les patients apprécieharint plus d’'une heurg
la session « Demandez au Docteur ». Par la suyilasieurs participantst
émirent la remarque qu'a leur avis, la plupart desdecins européenif
n'auraient jamais été aussi francs avec leurs matieet tous appréciérernsk
I opportunltfe_ de poser_des q_uestlons a des medaum exceptionnels. Les docteurs Guy SherwotKaren Sobol eEdwarc
Apres le déjeuner, trois patients des Etats Unisiiones de I''WMF, Karen sajtzman participant au Panel Patients de I'IWMF.
Lee Sobol, Ed Saltzman et le Dr Guy Sherwood firere table ronde poui
discuter de leur expérience personnelle avec la B&\leurs traitements, et dg
leurs réflexions concernant la participation awsaéscliniques. Une session d
guestions-réponses suivit avec les participantSoaum. L'un des événement
de la journée se produisit lorsque les participasgsséparérent en petit
groupes de sessions avec des facilitateurs : umpgrde Francais avec Gu
Sherwood, ; un groupe du Royaume Uni avec Tom Myara groupe
Nordique avec Judith May. Ces groupes discutéreriedrs propres activités
et de la fagcon dont ils pensaient que I'"'WMF poiirtas aider. lls étaient
prioritairement intéressés par la facon de trouwttirer et conserver dd
nouveaux membres Européens. Les suggestions etmenudations inclurent |
1. Nouvelles publications et traductions des pualilons actuelles en langue
européennes.
2. Support pour créer des listes de discussiommets ou régionales (Deu. Le docteur Guy Sherwood (IWMF), Nicole Bastin
existent déja, au Royaume Uni et en France) etleldppement d'une liste (France) etdes membres francais de [ IWMF fors
Nordique aussi rapidement que possible. Il fut iadissuté d’une liste pour '
I’Allemagne.

3. Coopération et coordination de services aveorganisations de patients a
buts non lucratif, comme la CKP (MM et WM Patiessaciation) aux Pays
Bas (représentée au Forum par Marlies Oom, PaulurEhest Siebe
Homminga) et des organisations similaires ailleemsEurope, incluant la
DLH (Deutsche Leukamia & Lymphom-Hilfe, I'organigat allemande
support de leucémie-lymphome) en Allemagne.
4. Préparation pour la vente du DVD du programnraptet des événements
et échanges durant le Forum.
Toutes les suggestions et recommandations serantieges par le Conseil
_ d’Administration de I''WMF.

Siebe Hominga lors de la session Pour boucler une merveilleuse journée trés instreiét y eut une discussion

« Demandez au docteur » sur le théme « en regardant I'avenir » par le geoap complet, dont les
membres exprimerent également leurs remerciementseus profonde

reconnaissance pour le programme et la réalisagocet événement particulier. lls dirent aux regménts de I''WMF
combien ils avaient trouve la journée instructivetendaient impatiemment la possibilité de s&aliun autre Forum
mettant patients et médecins en relation lors WM®6, prévu pour 2010 a Venise. Les participantsngirent avec
enthousiasme de promouvoir plus de réunions depgsdans leurs propres pays et de faire de lagightiour le Forum
2010. Beaucoup emporterent nos documents pour te@decins personnels, avec les nombreuses noses plurant la
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session. Les patients étaient extrémement sasigfaisavoir qu’ils pourraient fournir a leurs médgdes informations
les plus récentes sur la Maladie de Waldenstronsulcees de cette journée offrant aux patients Eemogpl’ opportunité
d’entrer en contact avec des spécialistes de la BStVreprésentatif de ce que ''WMF incarne dans efésrts
d’information et d’aide aux patients.

L’auteur exprime ses remerciements a Judith Mayn Myers, et Guy Sherwood pour avoir contribué actitle et au succeés du premier Forum
des Patients Européens.

Tom Meyers (Vlce President recherches, IWMF), DbeRbeIe (Mayo Les organisateurs et volontaires du 5eme Ateliegrimational sur la
Clinic), et Dr. Eva Kimby (Karolinska Institute) Macroglobulinémie de Waldenstréom

Judith May (Présidente de I''WMF, USA) en convemsat
avec des patients durant le Forum

Debout contre le cancer

Par Bill Paul, Trésorier et leader de Groupe de Sen

Le 5 septembre, au Kodak Theater d’'Hollywood, I'lWW\’est levée contre le cancer. Comme Kratie CouBdan
Williams et Charlie Gibson. Comme Patrick Swapennkr Annonay, James Taylor, Sherpa Crowa, Mardéo&er
Simpson, Lance Armstrong et environ cinquante sutédébrités de secteurs variés. Plus de 200 epedgs de 75
groupes de soutien, dont I''WMF, les avaient refirL’événement était exclusivement organisé switdations, et
'IWMF avait recu quatre cartons. C’est une repnéaton plutdt importante pour un si petit groupguatre des 200
étaient nous : Bill Paul, Kathie Cohen, Marty Glaas, et Connie Paul.

Ce fut une longue journée. Nous avons appréciéniehl a 12 h 30, préparé par Wolfgang Puck. C'étaibuffet, avec
des cbtes premieres, salades variées et dessemts;oenpagnés de vin Cleavages Creek. Oui, CleaBeggk était au
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menu car 10% des ventes sont destinés a la reehsrghle cancer du sein. Les bouteilles portenticheges de
survivantes du cancer du sein. C’est tres bon.h.ebt les photos.

Aprés le déjeuner nous flmes accompagnés versiagessdu théatre pour la répétition. Nous n’étipas assis
ensemble, mais répartis dans I'assistance pourreram soutien a toutes les formes de cancers. désnorganisateurs,
Noreen Fraser, nous dit que nous serions annoraxéte mom de notre Fondation, et de nous leveratcthmer,
applaudir, tout ce qui nous paraissait bien. Hééda n’est pas arrivé. Je soupgconne que les praghscont décidé qu'il
n'y avait pas de temps pour ¢a dans un show d’enech

Cela pourrait nous amener a conclure que tout gé du temps perdu. Aprés tout nous ne sommes @ases
d’'Hollywood avec un gros chéque a l'ordre de I'lWMNRotre Fondation n'a pas été citée sur la télémigiationale.
Cependant nous avons beaucoup appris, et nous bBeamsoup instruit les autres. Presque toutes andsscde visite
furent distribuées, et presque tous les pin’s, lwoes et copies deorch Les gens nous ont écouté, et nous les avons
ecoutes.

Nous avons parlé a une jeune de 25 ans, qui é&aGtn superbe Saint Bernard. On voulait caressehien, mais elle
portait un panneau « S’il vous plait, ne me camegses, je travaille ». Il se fait que la fille satkencore avec sa
chimiothérapie, et s'écroule parfois sans signeypseur. Elle était auparavant paralysée au desi®la taille, alors
c’est un progres.

Quant elle tombe, le chien s’allonge prées d’elldadmn a ce qu’elle utilise la « selle » du chieunps’aider a se relever.
Au théatre, j'étais assis a cb6té d'une jeune dear®2 qui venait de subir une mastectomie et étagrammée pour
débuter une chimiothérapie le lundi 8 septembrduila@ demandé si elle avait peur, elle me répondn, qu’elle avait
beaucoup appris, et s’était fait beaucoup de nauweanis. Je lui ai rappelé la citation de Gilda Radqui dit quelque
chose a propos de ce club fantastique... le sellgme est qu’il faut étre cancéreux pour en éteenbre. Elle a ri.
J'espére qu’'elle va bien.

A 16h45, on est retournés au théatre pour repremaesieéges. Heureusement vous savez déja cetcuireg ensuite
parce que vous le regardiez. Patrick Swayze dént@nprogramme, juste au dessous de I'endroit @3 Btions assis.
Nous avons failli perdre la moitié des membres’dedience féminine qui voulait sauter du balconm@w® vous le
savez, James Taylor et Sheryl Crow ont chanté «dtepiuie ». Homer Simpson, Charles Barklev, etdB&arret
insistérent sur 'importance d’une coloscopie 'endexamen rectal. Cependant aucune célébritét ke fpublicité pour
une biopsie médullaire. La prochaine fois peut-é8en, personne ne fit un cheque de 25 millionsddiars pour
''WMF. Personne méme ne mentionna la Fondaticant&lBvision. Perte de temps ?

Aucun risque. Les ressources collectées lors deéeéhement serviront a financer toutes les formescahcer.
L’Association Américaine pour la Recherche sur &n€er, la plus grande organisation scientifiquédmde, décidera
de I'emploi de l'argent. Soixante dix pour cent desds seront donnés aux « dream team » de rechérataillant
ensemble pour aider a stopper notre maladie comnMingt pour cent récompenseront des groupes derelbes « hors
domaine » qui ont des idées innovantes mais auspaired’étre financés ailleurs. Les dix pour cesstants seront
utilisés afin de poursuivre l'initiative du groupeDebout Contre le Cancer ». On espére que quelguesde nos
chercheurs IWMF seront dans un des groupes quntsérancés. Et nous ne sommes pas completemeonhnns.
L'IWMF sera inscrite avww.standup2cancer.oigpmme une source d’aide, et peut-étre de défegadementLes gens
nous trouveront. Certains d’entre eux dans |'aastst ont déja demandé ou nous trouver. Quelquedrasrde I''WMF
ont adressé des e-mails au bureau disant quewealait renforcé leur résolution de soutenir plnsage I''WMF.

Nous avons considéré que I'aprés midi fut un sueo#isousiasmant.
Nous espérons que vous serez d’accord avec nous...

Conférence Internationale de Maastricht, Pays Bas,
sur la Macroglobulinémie de Waldenstrom et le Myélme Multiple

Par Roy Parker, Vice-président pour I’Administratio

Organisé par la Plateforme Européenne du Myélontidstociation de Patients atteints du Myélome Nt ou de la
Macroglobulinémie de Waldenstrom (CKP: Contactgrdeéphler en Waldenstrom Patiénten) des Pays Bas, un
symposium « Pas de politique sans les patientgst $2nu a Maastricht les 30 et 31 octobre, polébogr le 25™
anniversaire du CKP. Les participants vinrent desgipt pays européens et représentaient un ensdmpl®upes cibles
incluant les organisations de patients MM et MV¥, peofessionnels de la santé, politiciens, décigletiporte-parole de
I'industrie. Leur intention était de discuter détes respectifs de ces organisations dans lertraitedes MM et MW, en
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se centrant sur le besoin de réseaux européenatigatp et sur le réle des organisations de patiganhs la diffusion
d’'informations courantes et adéquates concernarttditements, et dans la mise a disposition @é®ginents pour tous.
L'IWMF était représentée par Roy Parker, Vice-piési pour I’Administration et Président du Comitations
internationales, qui participa sur I'invitation e van Ginneken-Noorman, Vice-président de CKP arlMs Oom de
EWM (European Waldenstrom Macroglobulinemia) Netwvor

Le professeur Dr E. Borst des Pays Bas et le FyefedDr B. Van Camp de Belgique co-présiderentdéenger des deux
jours de la conférence. Le Dr Borst patronne I'ipa@n Cancer Coalition et il est ancien ministréad8anté des Pays-
Bas, le Dr Van Camp est hématologiste a I'HopitaiMdrsitaire de Bruxelles, et Président du Bureadidal consultatif
de la Plateforme Européenne du Myélome.

Résumé du premier jour
L'objectif principal de la Conférence de Maastriéhthit de rendre les associations de patientsgfficaces dans leur
partenariat avec tous les groupes d'intéréts etetelre ces organisations plus
Promot ests of the audibles en ce qui concerne leurs préoccupatiobssetins, dans leur propre pays et
| a travers I'Europe. Un objectif secondaire étaifaleriser I'accés au traitement et
aux soins de tous les patients atteints de malagies. Les présentateurs discuterent
de la fagcon dont les organisations de patientsutdient les contacts entre patients et
de la meilleure fagon de diffuser les dernieresrimftions sur le MM et la MW aux
patients. Les participants parlérent en détail dsom d’informer les patients du
developpement et de la mise en service [§ . g

nouveaux médicaments, traitements et esy :
cliniques. L'EMA, une agence Européenne, ¢ i
similaire a la FDA aux USA. Cependant, qua Who are the bests?
I'EMA autorise un nouveau médicament, cela
signifie pas qu'il est immédiatement disponib
dans tous les pays européens. Chacun des | © but 1
européens possede ses propres régles sy ¢
Mr André Poort (CKP, Pays Pas) accue ~ 1agon de fournir le médicament au patierf
les participants au symposium Remboursement par les compagnif
d’assurance, guides de traitement, mise |
oeuvre de plans de gestion des risques — tout danepays a l'autre. _
Certains orateurs observérent que les Européenst mias acces a autant ¢
nouveaux meédicaments et traitements que leurs loguwes américains. |l
discuterent aussi du fait qu’aux Etats-Unis on meéne recherche plus intensi e § -
visant le traitement et la guériso Le Professeur Dr P. Huijgens (Université
de MM et MW et que la procédurt libre d’Amsterdam) parlant de
d’agrément d’'un médicament e « La Démocratie du Plaidoyer ».
plus longue dans [I'Union
Européenne. Le but de la plateforme proposée, aisetfablie, est de
S’attaguer a ces problemes au moyen d’'une cooparatitre toutes les
organisations de patients et les «groupes ciblespsésentés au
Symposium de Maastricht.

Résumé du second jour
Le conférence réunit trente cing représentants«dg®upes cibles »
lors d’'une table ronde pour discuter et revoir pEésentations du
premier jour, sélectionner les problémes les piysortants et urgents,
de facon a formuler des objectifs et plans d’activant d’esquisser un
Au 2*™rang, de G & D : Roy C.Parker, Vipasiedent IWMF docgr_ne;r?t recomma'n_dant le futur rgle des'organ'mt[kez patients d,ans
USA) ; Paul Theuns (Pays-Bas) ; Geroen van GinnéRays- 12 définition des politiques de santé aux niveaatcamaux et européen.
. , ~ Bag) o Suite aux conclusions de la conférence de Maastrioh plan de
pul g Lavan n%'”::g“:g;}'g?&”g} E‘;g’ﬁ%‘g}: N réalisation de ces objectifs sera soumis pour daian & chacune des
Parker (IWMF, USA) ; Marliees Oom (Europeen MW Organisations de patients participantes. Une fajgplobation obtenue,
Network) la Plateforme Européenne du Myélome travaillerz@wpération avec
toutes les parties concernées et par le truchement’'European
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Organization for rare Diseases (EURODIS : OrgaitisaEuropéenne pour les Maladies Rares) afin diaite ces
objectifs. Poursuivant le programme du second jg participants se scinderent en trois groupes giscuter de ce
gu’ils estimaient étre les résultats les plus ingats de ce symposium :

1.Un plan d’action établissant les relations dedilaavec les sponsors d’essais cliniques.

2.Un plan d’action pour engager un dialogue aveofganismes de régulation.

3.Un plan daction pour s’attaquer aux inégalitéacdes aux traitements, aux prix des médicamerttsaue
remboursements des patients.

A la fin de la conférence, les participants consirirde travailler avec leurs organisations et l#gea pour :

1.Créer un programme pour faire prendre consciehsensibiliser les hommes politiques et les fametaires au sujet
des problémes auxquels les patients atteints dedmealrares sont confrontés.

2.Attirer I'attention du public sur les cancersesen organisant une « Journée du Cancer Rare »

3.Créer un réseau Européen unifié pour le MM &tV pour atteindre ces obijectifs.

Nombre de ces participants firent I'éloge de I''WNIBur ses nombreux services aux patients, sescptibls et ses
programmes de sensibilisations. lls exprimérensialisspoir de coopérer avec ''WMF en mettant aainp de tels
programmes dans leurs pays.

L' IWMF continuera a coopérer avec ces organisateirs offrir son support lorsqu’on le lui demandera

L'TWMF en Finlande
par Veikko Hoikkala

La Finlande est le plus a l'est des pays scandsnaxeec la Russie énorme qui s’étend sur notre efttéNotre position
géographique entre I'est et l'ouest a joué ungiglgficatif dans notre histoire. Mais alors qudraderritoire est plutdt étendu,
notre population est seulement de 5 millions d'tzaits. On évalue, de fagon officieuse, entre 10Q0&, le nombre de
patients MW en Finlande. Cela signifie que jusgg@eemment cette maladie était presque inconnue &t pgrmi les
cancérologues de notre pays il y en a seulemeigugeuns qui ont une connaissance plus approfaela MW. Le niveau
des soins médicaux est élevé en Finlande, maisneomentionné, le petit nombre de patients sigujfie les cancérologues
ont une expérience limitée des traitements. lareyicune expérimentation clinique pour la MW daotsenpays. Toutefois, les
soins médicaux publics sont bien organisés et fesent a chaque citoyen une haute qualité dernraite Normalement les
Finlandais n'ont pas d'assurance privée; nous gayemdépenses avec notre impdt sur le revenisppiuedt élevé.

Les activités de groupe d'appui pour les patierié $ént disponibles ici depuis environ trois an®rBgue l'action initiale soit
venue des membres finlandais de I'WMF, notre Aissionn Nationale du Cancer a joué le réle le plmpartant pour la
formation d'un groupe d'appui. A l'origine, des ipats MW sont entrés en contact avec I'AssociatanCancer pour
s'informer des services disponibles pour les pisti€tn réponse, I'Association du Cancer a commamagsembler les noms de
patients MW en entrant en contact avec des praof@ssis de la santé. Naturellement I'Internet etrlagazines de cancer ont
été aussi utilisés pour développer des contaataldfent la toute premiere réunion de groupe diaopu lieu & Tampere en
octobre 2006, avec 15 participants. L'AssociatiorCancer a fait tout le travail pratique : I'endes invitations, la réservation
d’un bon lieu de rencontre, prenant soin d’inviderbons conférenciers, et ainsi de suite. Poureaigre réunion I'Association
a méme payé les frais de voyage de tous les pamits. Depuis lors nous avons eu des réunions@het®008. La derniére a
eu lieu le 18 novembre a Tampere et le nombre dicipants atteignait cette fois 31, principalemdes patients, mais un
certain nombre de membres du personnel soignatgndgat. Nous avons lintention de continuer a memgontrer une fois
par an. Pour 2009 nous planifions une réunion auscdun week-end dans un hotel a la campagnetappat a I'Association
du Cancer. De plus, au début de cette année naus au imprimeé le premier livret finlandais d'infoation sur la MW. Le
livret a circulé parmi nos membres du groupe diappa été aussi distribué aux départements deecales grands hdpitaux et
aux médecins, pour qu'ils le transmettent aux pistigarticulierement ceux récemment diagnostigagsutre, 2 membres de
notre groupe d'appui seront formés par I'Assogigpiour étre contacts "officiels" et personnes sugpmour les patients MW.
L'Association couvrira toutes les dépenses de fiiomagui a lieu sur deux week-ends. Tous ont dé ges activités de groupe
d'appui ont été trés bien accueillies par les psidW. La plupart d'entre eux n'avaient jamaiscmniré auparavant une autre
personne avec cette maladie et il y a maintengmdaibilité de partager des expériences et dealgager les uns les autres.
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Nouvelles internationales

Par Roy Parker, Vice Président pour I'administratio

Regard sur une organisation sceur aux Pays Bas

L’Association Néerlandaise MM&WM Patient Associati(CKP: Contactgroep Kahler en Waldenstrom Patiérntétgbre
le 25eme anniversaire de sa création. Avec plusl®@0 membres, dont 250 sont des patients atteiatdad
macroglobulinémie de Waldenstrém et approximativer@0 des patients atteints de Myélome MultideCKP est une
organisation bénévole comparable a 'l'WMF. La CKPen contact avec des organisations nationaleseenationales
de patients et avec des spécialistes médicauxrtiercaour rester informée des nouveaux traitenetrassais cliniques.
L'objectif principal de CKP est de soutenir le<éiréits des patients MW et MM au moyen de :

- 'organisation de groupes de soutien des patients

- la diffusion d’informations sur la maladie

- le plaidoyer en faveur des patients

- la stimulation des recherches

En plus des cotisations, la CKP percoit égalemeatrdssources provenant du gouvernement Néerlaedaiss profits
des paris sur le football ainsi que des loterigmnales (comme de nombreuses autres organisaténssles domaines de
la santé, de la culture, des sports et de la giotede la nature).

La CKP tient une assemblée générale annuelle aesc spécialistes médicaux rendant compte des dernier
développements concernant la MW. Des réunions méfgs sont tenues deux fois par an, donnant augnpgtune
possibilité d’entendre des conférenciers invitéd'@hanger des expériences entre eux. La CKP gessesite web, des
correspondants téléphoniques, un forum pour diftérgroupes (incluant patients, partenaires, esfdatpartenaires,
patients de moins de 55 ans). La CKP publie un miagdrimestriel, un livre d’information des médezisur la MW, et
participe avec un stand dans les lieux d'infornmatappropriés. La CKP encourage la recherche viafondation
séparée.

La CKP peut étre contactée suwvw.ewmnetwork.ewuwww.waldenstrom.eu

Une nouvelle banniére IWMF donnée par un membre Ausalien

L'IWMF est fiere de détenir une grande bannierevifam 1m X 1,2m) facile a suspendre. Cette banragg& donnée par
notre membre Australiennédnja McGifford , que sa société Artelina a réalisée pour noug &t décorée du logo
IWMF en bleu sur satin blanc, avec une frange blauleordant sur trois cétés. La banniere a été ség@u Forum
Patients de Stockholm et a suscité des réactiéagarorables. (Voir la photographie page 14). dadation suspendra
cette splendide banniére dans les futurs forunusjoés et conférences médicales.

L'WMF est tres reconnaissante envers Madame Mo@ifet la félicite pour le dixieme anniversaire d&lina.
www.artelina.com

International Waldenstrom’s

Macroglobulinemia Foundation
3932D Swift Road
Sarasota, FL 34231-6541

Telephone 941-927-4963 » Fax 941-927-4467

E-mail: info@iwmf.com. « www.iwmf.com
IWMF is a 501(c)(3) tax exempt non-profit

organization
Fed ID #54-1784426
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