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INTERNATIONAL WALDENSTROM S MACROGLOBULINEMIA FOUNDATION

MEDECIN DE GARDE : TODD LEVINE, M.D.

Macroglobulinémie de Waldenstrom (MW) et neuropathe périphérique (NP)

La NP, qu'est-ce que c’est,
symptémes ?

et qu'est-ce qui causees

Neuropathie périphérique est un terme général sétilpour
désigner toute maladie qui endommage les nerfs ydterae
nerveux périphérique. Le systeme nerveux est dieisédeux
parties. Le systéme nerveux central comprend lgeeer et la
moelle épiniére, alors que les nerfs qui circulentre moelle
épiniére, peau, et muscles, composent le systenmeewe
périphérique.

Il existe, littéralement, des milliers de causes négiropathies
périphériques, et en dépit des investigations las poussées,
50% de la totalité des cas de NP n’ont pas de caagement
identifiée. Le termédiopathique est utilisé pour désigner ces cas.
Vingt-cing pour cent des cas de NP sont causédepdrabéte.
Cing a dix pour cent sont causées par un usagsskdéalcool. Ceci laisse de quinze a vingt
pour cent pour les autres causes. Les déficientaminmiques, comme celles en B12 et les
chimiothérapies peuvent aussi provoquer des NPs Das cas rares, un patient peut avoir un
cancer comme la MW, qui peut provoquer ou étrealides NP. Dans notre étude de 119
patients MW, 48% ont développé une NP. Ceci cotgrasec les 19% trouvés dans les
études contréles par tranches d’age identiques.

Todd Levine, MD
au Forum Educatif IWMF 2009
de Memphis.

Quels sont les signes et symptébmes des NP ?

Les NP peuvent causer des symptomes en relatieatéiavec le type de nerfs endommageés.
Les plus frequemment endommagés sont les nerforselss Les patients dont les nerfs
sensoriels sont endommagés ressentent des engemnéists, des picotements, des douleurs,
des brdlures, des élancements, des douleurs lamemeaC’est parce que les nerfs sensitifs
sont congus pour transmettre ce type d’informatioe, lorsqu’ils sont endommagés, ils
donneront des décharges électriques anormalesinsiés sensations, méme lorsque rien ne
les stimule.

Par contre, si les nerfs moteurs sont endommagsespdtients éprouveront une faiblesse
musculaire. Et dans de nombreux cas, les nerfs urtet sensitifs sont également
endommagés. Ceci peut alors causer des problé@gsilibre.

Lorsque les dommages concernent les nerfs périqplesj les symptémes seront en relation
directe avec les nerfs endommagés. Les premierptéymas le plus généralement éprouvés
se situent dans la région des orteils et des pi&els.parce que les nerfs qui y sont situés sont
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les plus longs du corps. lls débutent dans la moedpiniere et se prolongent jusqu'aux orteils.
Si la neuropathie s'étend a partir des pieds,ratiate généralement vers les chevilles et les nsoledt, si elle devient
assez severe, elle peut commencer a atteindredes.nl est inhabituel d’avoir des symptémes phisnses dans les
mains et les bras que dans les pieds. S'ils sastgononcés dans les mains que dans les pied$vmue la possibilité
gu’il y ait une autre cause. Il existe beaucouputtes causes d’engourdissement, douleur ou faibleasplus de la
neuropathie périphérique. Autres causes potertieltles compressions de nerfs situés autour deo&lanépiniere
(appelés radiculopathies), des compressions dartwds comme dans le canal carpien, des conséguerthepédiques
comme la fasciite plantairénflammation de I'enveloppe fibreuse du tendonfquine I'arche du piednd{), une sténose spinale
(compression d’une racine nerveuse due a un résémient du canal rachidiemdf) ou une insuffisance vasculaire. Toutes
peuvent causer des symptomes similaires & une NRoBséquence, il est important de voir un médecinsait
diagnostiquer et traiter ces neuropathies périghés, parce que nombre de neuropathies simileorgses réalité plus
faciles a traiter que la NP.

Comment la NP est-elle diagnostiquée ?

Si vous avez certains des symptémes qui sont nmerésoci-dessus, alors vous devez voir un médecipoguira prendre
en compte vos antécédents, effectuer un examertetndner si vous avez une NP. Cependant, vu lebr®rde
pathologies qui peuvent présenter des symptdmeigasans, il existe un petit nombre de moyens quinpettent de
déterminer avec certitude si vous avez une NP.lua pourante est un examen appelé examen électgraptique
(EMG).

Cet examen utilise des impulsions électriques pativer vos nerfs et étudier la fagon dont ils srasttent ces
impulsions. Pour la plupart des patients, I'exaipent déceler si les nerfs périphériques sont endgayém Si une NP est
suspectée et que 'EMG ne la met pas en évidenoes ee résultat suggere que peut-étre, seulslisspetits nerfs
peuvent étre endommageés. Les nerfs transmettafbrination qui concerne les sensations sont trajispeour étre
étudiés avec 'EMG. Dans ce cas une petite biogei¢éa peau, relativement peu douloureuse, peutrétiesée pour
examiner réellement ces petits nerfs au microsevpmir s’ils paraissent endommageés. La techniderathen de ces
petits nerfs implique I'emploi d’'un anticorps pdemter les petites fibres nerveuses et pour pewasnpter leur nombre
par millimétres carrés de peau. Cette techniqustrdésponible que dans quelques centres spécialisés des
prélevements effectués n'importe ou peuvent étpé@s dans les centres qui réalisent le comptagéilstes nerveuses
épidermiques.

Une fois votre NP diagnostiquée, I'attention secsmre sur la possibilité d’en déterminer la ca@Sest habituellement
fait par une série complete d’examens sanguins plercher des causes traitables de la NP. Si I'erasanguin ne
donne pas de réponse spécifique et que la maladageessive, certains patients vont subir unesikoge gros nerf. Par
ce moyen les pathologistes peuvent étudier le etevbir si la biopsie permet de déterminer une eagcifique de la
neuropathie. Dans de nombreux cas aucun test sp#cife peut répondre a la question concernanal@ecde la
neuropathie. Dans quelques cas cependant, la reghiepeut étre attribuée a d’autres maladies @t dtune personne,
comme le diabéte, une forte consommation d’alcmoelun cancer connu pour étre associé a des NP. |Pa@s de la
MW, nous savons que 48% des patients vont développe neuropathie associée. Mais conservez a ifegpune
neuropathie chez un patient MW peut étre due aodebreuses raisons, incluant celles mentionnéessss, et qu'il
peut en conséquence étre encore plus difficileidgndstiquer si la NP provient de la MW. La sewedn d’en étre
certain est d’examiner s'’il existe dans votre sam@nticorps qui attaque les nerfs périphériqugsa plusieurs anticorps
IgM qui ont été associés de cette facon, commeNMAG (Myelin Associated Glycoproteirglyco-protéine associée a la
myéline qui forme la gaine de la fibre nerveuste 0u anti-sulfatidequlfatide est un glycolipide présent dans les gaite myéling
nt). Dans notre étude portant sur 119 patients MWileseent 5% présentaient des anticorps contre la MAG%, des
anticorps contre sulfatide. Aussi est-il importdi@iminer d’autres causes de NP méme si vous vibiV.

Comment traite-t-on la neuropathie périphérique ?

Les traitements de la NP visent la cause sous{@acAinsi, lorsque le patient a un diabéte, le haail traitement est de
contr6ler son sucre sanguin, de suivre un régimeogpie, et de faire de I'exercice. Si un patieritsente une déficience
vitaminique, celle-ci doit étre corrigée.

Si la NP est provoquée par I'une des protéinesnaal@s du sang, la réduction du niveau de I'anpiedraitera la NP. Le

niveau d'anticorps peut étre diminué par une chindiapie ou en le retirant directement du sanglesmaphérese. Ces
traitements peuvent réduire le niveau d’IgM ; cefzent la plasmaphérése est a la fois chére et conatyiine en temps,

et ses effets sont de courte durée. De surcrgitufzart des patients ayant une NP présententydgst@mes relativement

Iégers qui n'évoluent pas en neuropathie sévéileyed peu de preuves démontrant que le fait deigéhun traitement

par chimiothérapie ou plasmaphérése, pour une patiie |égére, pourra retarder sa progressionwesneuropathie
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plus sévere. Dans la plupart des cas les NP assogifes anticorps anormaux sont légéres et Entestussi cela vaut
rarement la peine d’entamer précocement une treéapessive. De telles décisions sont a examirer ar médecin
bien au fait de ces types de neuropathies, ou a&utrd's termes, avec un neurologue spécialiste déxlims des nerfs
périphériques.

Méme s'il n'existe pas de traitement spécifigue dasses sous-jacentes de la neuropathie, il edisstaombreux

traitements qui réduisent les douleurs et symptéieedP. De tels traitements sont fréquemment ésilgour toutes les
formes de neuropathies et incluent amitriptilinab@pentinepregabalin et duloxetine. Ces agents peuvent rédiér
50% les symptdmes de NP. Lorsque la douleur eshin@lable, méme en prenant ces médicaments, ladanscoup de
patients utiliseront pour la réduire des médicaioarcotiques comme oxycodone ou méthadone. Dacasd est

préférable d’étre suivi par un spécialiste de lalelar qui peut gérer la médication et ses effetersdaires. L'essentiel
est de conserver a I'esprit qu’en I'absence deaghiérspécifique concernant la cause de la neurepdds médecins
seront capables d’améliorer vos conditions de vie.

Quels sont les traitements de la MW connus comme gvoquant des NP ?

C’est un sujet compliqué car nous savons que lapéut causer des NP, nous savons aussi que cattgngaitements
de la MW peuvent également provoquer ou intensifes symptdmes d’'une NP. Plusieurs médicaments

chimiothérapie comme Vincristine, Velcade, Thaliddenet Revlimid peuvent provoquer des NP. Dandupat des cas
le risque de développement d’'une neuropathie estiat une NP, méme légere, existe avant le traiténe plus, si les
meédicaments sont la cause d’'une NP, ses sympt@nesont a se développer durant les mois du traitens des

symptoémes de NP se développent durant une chimégiies il est important de prévenir immédiatemesttes médecin

car I'arrét de la chimiothérapie peut stopper saypssion et méme faire régresser les symptomedédiaion d'utiliser

des médicaments qui provoquent des NP est a negttoalance avec le besoin de traiter la MW, eté&todt discutée avec
votre médecin.

La neuropathie périphérique associée a la macrofjamie de Waldenstrom est un trouble complexeegtucoup de
patients MW souffrent de neuropathie. Ce qui ptésente les étapes qui aideront a formuler undedraitement pour
les patients MW. A noter cependant que les ménaggestsont recommandées au patient qui souffre adienmpathie

mais n’est pas atteint de MW.

1 — Etablir que la NP est bien la cause exactsymptomes

2 — Etablir si la MW est la cause la plus probatdda NP ou s'il existe d’autres causes.

3 — Conduire la thérapie en fonction de la sévél@e symptomes, c'est-a-dire que dans les casutlepaghies séveres
lites a la MW, les patients ont besoin d’'une thiéragressive pour réduire les niveaux d’anticorgans le cas de
symptdmes légers, une thérapie symptomatique peusé@ffisante.

4 — Consulter réguliérement un neurologue habitinéiter les troubles du systéme nerveux péripheériq

Ces étapes aideront a s’assurer que tout ce quépelfait sera fait pour traiter votre NP.

Le Dr. Levine est actuellement Professeur Assigtanileurologie Clinique a I'Université de I'Arizored pratique en privé avec la
Phoenix Neurological Associates a Phoenix. |l esti®é Par I'American Board of Electrodiagnostic ddicine (2000). Il est
également Co-directeur du Samaritan Peripheral Meathy Center, Co-Directeur de la Samaritan ALShiCli et Directeur du

Department of Neurophysiology du Good Samaritanpifasde Phoenix.

Aprés son dipldome de médecin a la Duke Universityo8 of Medicine a Durham, NC, il a complété stagse d’internat en
médecine interne au Jewish Hospital de St Louis, M@mmé Chef de Clinique durant son séjour au NegyoDepartment de la
Washington University School of Medicine de St &oul a ensuite obtenu une bourse de I'Associatites maladies
neuromusculaires dans la méme institution. Le @rihe est aussi membre de '’American Associatidiléotrodiagnostic Medicine
et il a publié abondamment dans le domaine de laailegie. Conférencier dynamique, il intervientdtiemment dans les Forums
Educatifs de ''WMF.
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LE COIN DE LA PRESIDENTE

Par Judith May

Lorsque vous recevrez ce nhumérolaech ce sera le printemps, la saison du renouveau., Mais
bien que I'on soit en février lorsque j'écris ceei,Conseil d’Administration est en train de
vivre un printemps précoce. Pourquoi ? En raisodadmerveilleuse confirmation de votre
confiance envers I''WMF que vous avez montrée jparcontributions afin de poursuivre votre
participation et soutenir nos recherches. Pourdes€il, ce fut I'affirmation que nous étions
sur la bonne voie avec les services que nous fesons et les recherches que nous
subventionnons. Nous apprécions énormément les glomsous faites dans une période de
difficultés économiques permanentes pour nombratdenous. Merci. Je suis heureuse de
voir tous les questionnaires qui arrivent quotidiement depuis mon second appel, renseignés
par les membres de fagon que nous puissions commatqui vous convient et ce que vous
estimez que nous devrions ajouter ou modifier. Nallens bientdt procéder a une analyse
compléte de vos réponses, et je vous ferai un ragoo les résultats dari®rch! Si vous
n'avez pas encore retourné votre questionnaireqdi@&e, s'il vous plait c’est le moment de le faire

Judith MAY, Présidente

Bénévoles

Une fois encore, je fais appel a des bénévoless Kecherchons des bénévoles avec des connaissapéoifiques et de
I'expérience dans ces domaines : finances, levédsrtis, rédaction scientifique et édition, tecbga informatique. Si
vous avez un talent et de I'expérience dans cesmhas et si vous étes désireux de contribuer gortefle ''WMF en
tant que bénévole, adressez s'il vous plait vatreaulum vitae a notre bureau : Sara McKinniepmssable du Bureau,
3932D Swift Road, Sarasota, FL 34231, ou par e-tnaihfo@iwmf.com

Forum Educatif

Je veux encourager tous ceux qui ne sont pas eimsaris a bien vouloir envisager leur participatau Forum Educatif
de cette année. Nous avons une nouvelle formule Ipsuconférences, avec nombre de sessions plerdéfmitant le
vendredi 9 avril a 09h30. Notez s'il vous plait qette nouvelle formule devrait nécessiter qudupart des participants
arrivent le jeudi 8 avril. La journée complete prévpour le vendredi est suivie par une secondengeucompléte le
samedi, et une demi journée le dimanche. Le progeaméfinitif peut étre trouvé sur notre site Webyeus serez
heureux de voir que nombre de nos experts famifen@nt encore une fois des présentations, ainsidipinouveaux
conférenciers que vous n'avez pas rencontrés atgraraNos Ateliers feront appel a deux expertstrpuaillent pour

Social Security Disability et Medicare pour répan@ux questions dont je suis certaine que beaud@mpre vous se
posent. De plus, I'équipe du Dr. Treon installaracge une fois une salle pour prises de sang,uet &orez I'opportunité
de contribuer aux recherches en donnant votre daspére que vos projets de participation au Fd&duocatif prévoient
que vous assisterez au « Business Meeting », gtiese toujours le dimanche, de onze heures a rhieliConseil

d’administration y présente son rapport annuel mexbres, et c’est un moment ou nous encouragesmadmbres a
s'exprimer et nous dire ce qu’ils pensent des sesvide la Fondation, de notre programme de rechereh de notre
orientation future.

Nouvelle importantes

Je suis heureuse de vous annoncer que Bill Paug actuel Secrétaire Trésorier de ''WMF, a étéal nouveau poste
de Vice Président Exécutif lors d’une réunion dun&l, il y a quelques semaines. Comme Vice Présiebecutif, Bill

me succédera au poste de Président a I'issue géniade durant laquelle nous travaillerons ensematited’assurer une
transition douce. Bill est membre du Conseil depigisx ans et il s’est montré un administrateur déyomon seulement
compétent en terme de finances mais aussi en coitation et en gestion du personnel. Il a une vigiés claire des
responsabilités du Conseil et une logique rigowgelams ses opinions, quoique toujours ouvert anfop de autres. Bill

est naturellement diplomate dans ses échangesles/@titres, qu’ils soient membres de I''WMF, médscicadres ou
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administrateurs. En tant que Vice Président ExEditl supervisera le Bureau et le personnel pfaine en sorte que les
travaux soient réellement menés avec efficiengeartagera la charge de travail de la Présidenmantiune période de
formation et il succedera a la Présidente dansium proche.
J’ai éprouveé un profond plaisir durant mes 12 asrs@éeConseil d’Administration et cing années en ¢ae Présidente
de ''WMF. Et je ne vais pas m'éloigner beaucoup.d€cédant au statut d’émérite, je continueraire’gt, pour aider
Bill aussi souvent que nécessaire. Et je continugrétre impliquée au sein du Conseil d’Administnatdans les
domaines ou je pourrai contribuer aux travaux deoladation en vivant une partie du temps a Mexleovous verrai lors
de tous les Forums Educatifs. Vous trouverez uméopst les détails de la carriére de Bill Paul darticle qui suit.
La communauté IWMF est un groupe extraordinairaudNgommes une fondation de patients et de soigganésmis en
ceuvre sa conviction de base : que des gens quratiemt constituent la meilleure fagon de faireefa I'adversité. Le
Conseil d’Administration est un merveilleux grouge gens trés dévoués qui travaillent beaucoup. Mooss tant
accompli avec votre aide et continuerons a le famas faisant de notre mieux, par le bénévolatdiens, et en faisant
parvenir au Conseil les réflexions de chacun sugénisation future.
Nous nous verrons a Las Vegas !
Portez vous bien,

Judith.

PRESENTATION DE BILL PAUL

Par Judith May, Présidente de I'l'WMF

Ce qui suit est un petit condensé de la carrier@ilPaul, recemment désigné comme Vice Présilgatutif de
'IWMF, et qui deviendra le prochain Président d&MMF.

Bill a été employé par I'IRS (International Rever&ervice, Département du Fisait) de 1972 a

1982 dans différents postes : contrdleur fiscak mnalyste statisticien, puis formateur des
employés de I'IRS aux modifications fiscales et fResable d’'une Unité de 25 agents. En
1982 Bill a ouvert sa propre affaire de conseitdlsa Memphis, Tennessee, qu'il possede
toujours et ou il exerce actuellement. De plug fravaillé avec la Tennessee Psychological
Association depuis 1997, fournissant des servideantiers et des rapports sur les
investissements. Bill est également administratians une association locale, le Memphis

Center for Women & FamiliesCéntre pour les Femmes et Familles de Memptt)s,et consacre
bénévolement des heures a assister le PasteuStieMiachael’s Catholic Church de Memphis.
Il participe aussi au comité financier de St. Mithe

Les récompenses et réalisations de Bill compoftertTrophée des meilleurs résultats 1978 »
de I'IRS, pour des services ayant le mieux illug&rémission de I'IRS. En 2004 il a regu un
« Certificat de reconnaissance pour l'importances dervices rendus » a la Tennessee
Psychological Association.

Parmi les affiliations professionnelles de Billdignt : la National Society of Professional Accaums Gociété Nationale
des Comptables professionnely), I'American Association of Certified Tax Professals @Association Américaine des Experts
Fiscaux Professionnelsy), et la National Federation of Independent Busirfeédération Nationale des professions libérales
nt).

En tant gu’homme d’affaire, Bill a une expérienamsidérable de la finance et du management. Emjtanbénévole,
Bill ne travaille pas seulement de longues heumes fe Conseil d’administration de '"'WMF dans sposte actuel de
Secrétaire et Trésorier, mais il est aussi le nesplole des groupes de soutien de Memphis et NisHyd sympathie a
I'égard des autres I'a conduit au bénévolat pdiidés de son église, il visite des personnes ewsanaide retraite, dans
les hépitaux et en fin de vie chez elles. Son teliie (aussi rare soit-il !) Bill aime le passerea son épouse, la
psychologue Connie Paul, dans leur maison de vasade|'Arkansas River Valley, en montagne, laesidontreforts de
I'Ozark et les Ouachita Mountains se rencontreit, Bill et Connie aiment randonner sur les sentikramontagne,
nager, se distraire, lire et se relaxer en savoleanevers et couchers de soleil dans leur moetag

Bill Paul
Vice Président Exécutif



RAPPORT DU TRESORIER POUR L’ANNEE 2009

Par Bill Paul, Secrétaire et Trésorier

Les finances de ''WMF sont gérées dans deux fadgmrés : le Fonds Recherche et le Fonds Servigelsl@ambres.
Les avoirs de ces fonds sont tenus et comptabgisgarément. Aux fins de simplification ils sorgudés ci-dessous, et
compares a ceux de I'année précédente. Les mosamtsirrondis au millier de dollars le plus prache

Fonds Recherche 2009/2008

2009 2008
Contributions regcues $365.000 $519.000
Intéréts acquis $17.000 $46.000
Total $382.000 $565.000
Bourses de recherche accordées $588.000 $60.000
Résultat de I'année $-206.000 $505.000

Les contributions de I'année 2009 ont été inférsude 30% environ a celles de 2008. Cependanti¢amtodes comptes
courants et dép6ts a vue au 31 décembre 20091ét&it.660.000. Avec $854.000 dus au titre des beuts recherche a
cette date, le Fonds Recherche est encore en Bant&financiére. Nous nous attendons a recevgitusngrand nombre

de demandes auprés du Fonds Recherche en 201@seamtipons ces demandes avec enthousiasmelsmsommes a

la recherche d’'un traitement curateur de la MWalit aussi noter que nous avons des promessesndesdpérieures a
$800.000 de la part de nos adhérents, presquesesaient sous forme de biens immobiliers. A échéanes dons

seront plus que suffisants pour couvrir un quelcendgficit temporaire.

Fonds Services aux Membres 209/2008

2009 2008
Contributions regues $625.000 $393.000
Services aux membres et frais |de $525.000 $414.000
fonctionnement
Résultat de I'année $100.000 $-21 000

Les ressources de 2009 ont été significativemerérseures a celles de 2008. Le Fonds Services aumbves a laissé un
profit en fin d’année, une amélioration de $121.Q@0 rapport a 2008. L'année derniére a la mémej@pmous
sollicitions votre aide pour transformer une peiee$21.000 en profit, et vous avez répondu. Avée\waide ceci peut se
poursuivre en 2010, et nous pourrons annoncer oéfisé en continuant sur ces bases. GlobalemeRtrds est dans
une situation relativement saine, avec des resesuar compte courant et dépdts a vue d’'une vedeale de $384.000,
comparée a $284.000 en fin 2008. Grace a votre aidiee Fondation est vivante, bien vivante — esspere, méme dans
les temps difficiles.

IWMF, I'économie, et votre argent

Il me parait approprié d'évoquer la sécurité daevatrgent lorsque vous donnez a I''WMF. Je veuxsvassurer de
nouveau que le Conseil d’Administration est trésrdif a cette sécurité. Durant ces temps troulaiésc une instabilité
du marché boursier, aucun penny n'a été perdu morrad’une mauvaise deécision d'investissement duns€ib
d’Administration de I''WMF. La situation financieme I''WMF est trés saine.

L’économie mondiale a causé beaucoup de souclWMF est confrontée a un challenge financier contmges les
organisations qui dépendent de dons. S’il voust,ptchez bien qu’en donnant & I''WMF vous donnézune
organisation qui a des codts d’administration néduits et qui aide directement les patients, léansilles et amis.
L'argent donné a un impact immédiat sur les Forkuhscatifs, suiforch sur le site Internet, I''WMF-Talk, les alertes e-
mail, et nos nombreux autres services aux mem@eegs.est pas le moment de cesser de donner, quea¥imetiez votre
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don au Fonds Recherche, ou que vous laissiez $ertatfon a la discrétion du Conseil d’Administoati Dans tous les
cas, vos dons aident a sauver et ameéliorer letégide vie.
Si vous avez une question sur les sujets finanaigsitez pas s'il vous plait & me contacterdement au :

901-767-6630 ou billpaul@juno.com

DU NOUVEAU EN RECHERCHE :

De la réponse immunitaire a la MW au possibledragnt par immunothérapie

Par Tom Myers et Guy Sherwood, M.D.

La Fondation pour la Macroglobulinémie de Waldedstrdu Canada, branche canadienne de I''WMF (WMES&))fiere
d'étre la principale commanditaire d'une initiagide recherche importante dirigée par Brad Neld®mD. au Trev and
Joyce Deeley Research Center de Victoria, en CamBititannique. Le projet de recherche, récemme@mpirauvé par le
Comité Consultatif Scientifique de I''WMF, esquilséout premier pas vers une thérapie immunitgioer la MW. Ci-
dessous, Tom Myers, Vice-président de ''WMF pauRkecherche et Guy Sherwood, M.D.,Administrateumembre du
Comité de Recherche de I''WMF, expliquent commergrbjet dirigé par le Dr Nelson offre I'espoir divéventuel
contrble de la maladie dans la MW grace a I'imminéoapie.

La macroglobulinémie de Waldenstrém est un lymphome-Hodgkinien indolent caractérisé par l'infilioa de la
moelle osseuse par des lymphocytes B malins ebliuption de quantités importantes d’IgM sériquetugllement il n'y
a aucun reméde connu pour guérir ce cancer, maisédeltats récents utilisant des thérapies imraineg pour les
lymphomes donnent I'espoir qu'un reméde curatifiaiiétre développé en utilisant cette approche.

Le Dr Nelson et ses collegues scientifiques du @et¢ Recherches Deeley sont intéressés par léogpeenent de
stratégies qui pourraient étre utilisées pour dersutraitements immunitaires de la MW. L'étude ilguproposent
évaluera l'utilisation d'un vaccin ciblant I'idiqtg de la cellule MW (un idiotype est la versiongura d’un réarrangement
par mutation de la surface de I'immunoglobuline st spécifique a toutes les cellules tumorales pdient MW — de
maniere générale : un marqueur ID) en méme tempglgunultiples autres cibles de vaccins récemmesduVertes et
présentes seulement dans les mutations spécifaqugsmphome. Un vaccin qui cible de multiples sias une cellule
cancéreuse procurera des taux de réponse et urdleodé la maladie supérieurs a celui d’'un vaceinrg cible que
l'idiotype de la cellule tumorale. En outre, le Dtelson et son équipe évalueront la faisabilit&éaimbiner la thérapie
vaccinale avec la thérapie adoptive de lymphocytesn sujet trés discuté a la récente réunioriAtadrican Society of
Hematology (ASH) a la Nouvelle Orléans. Les scfenies projettent d’isoler des « lymphocytes T $fguees d’'un
antigene de tumeur », des cellules qui ont démamteéaffinité pour les cellules MW portant I'idigty cible aussi bien
gue les autres mutations spécifiques de lymphomtifites chez des patients avec la MW. De telphwmaytes T (qui
d'habitude ne sont pas présents en nombre suffib@atles patients MW généralement immunodéprimpésyent étre
prélevés chez le patient, amplifiés de facon expteke in vitro, puis ré-infusés au patient en wmfité beaucoup plus
importante avec I'espoir qu’ils élimineront toutes cellules tumorales résiduelles. Des concentratile lymphocytes T
aussi importantes ne peuvent pas toujours se d#paionormalement chez un patient a cause du catcee ses
traitements. Ce sera la premiére étude qui obselaeéaction immunitaire en tant qu’agent théréipae potentiel de la
MW basé sur le vaccin et/ou les lymphocytes T attopt

Pour résumer, ce projet vise : a identifier dars série de patients MW I'idiotype spécifique déuaeur aussi bien que
les multiples autres mutations spécifiques de leslde lymphomes récemment découvertes; a idengfiesoler une
population de lymphocytes T spécifiques d’antigedeetumeurs qui reconnaissent ces cibles partregti@t finalement a
évaluer ces cellules en termes de reproductibditdissance, pertinence pour la thérapie immuueitdércilité de mise en
oeuvre et potentiel cytotoxique a I'égard de ldecib

Le Dr Nelson et son équipe bénéficient d’une bammaréciation dans le domaine de 'immunologie eetdherche dans
laquelle ils s'engagent a le potentiel pour abautiin traitement nouveau et efficace pour les pees® frappées par la
MW. Au nom de tous les membres de I''WMF, nous ixpns notre reconnaissance a la WMFC qui entrepageisdi
généreusement de soutenir cette avancée impodansela recherche sur la MW.



POINTS CULMINANTS DE LA REUNION ASH 2009

Par Guy Sherwood, M.D, Administrateur IWMF

La cinquante et uniéme réunion annuelle de la Soéitnéricaine d’'Hématologie (ASH) s’est tenue daus8 décembre
2009, a La Nouvelle Orléans, en Louisiane. Lesi@péants : médecins traitants, chercheurs et peesrdes industries
associées et des organisations du cancer ont é@éédva 23.000 personnes au moins. L''WMF avaitstamd
d’information et Tom Myers, Bill et Connie Paul,r&aMcKinnie et moi-méme y avons assisté aussi, pepirésenter
notre Fondation et pourvoir le stand en personnel.

Cet article décrit mes points culminants persondel$a réunion annuelle ASH, un résumé d'infornmatle ce qui m'a
frappé comme les plus importantes de toutes leBmres et des affiches (posters) que j'ai réussitendre et voir
pendant les quatre jours intenses de ASH. Dangrlashains numéros deorch, j'écrirai sur les communications et
rapports qui ont une importance particuliére pesrwWM’ers.

Une série de présentations concernant la manipaolali systéme immunitaire individuel était peuedtévenement le
plus important auquel j'ai assisté. La rechercliés@ntée indique que, dans le trés proche avenguma recueillir chez
les patients ayant un lymphome ou un autre canéeratologique certaines de leurs cellules immumigagirculantes
(tout a fait comme pour un recueil de cellules b@sg et que ces cellules récoltées (principaleaesntellules T) seront,
a leur tour, cultivées en laboratoire, amplifiéasnembre et dans leur capacité de combattre leecaiaestituées au
patient pour aider au traitement de son cancempr8eessus est déja utilisé avec un grand bénééine th greffe de
moelle osseuse et on s'attend a ce que des teesmgmblables puissent étre utilisées pour ampldieéponse des
patients aux traitements immunothérapeutiques, @mituximab. Peut-étre pouvons nous envisager ue ¢ nous
recevrons non seulement une perfusion de rituximmeis aussi une perfusion d’une grande quantitéetleles T tueuses
pour amplifier I'efficacité du traitement par amtips monoclonal.

En parlant d'anticorps monoclonaux, il est maimértaut a fait clair que I'addition de rituximab Beaucoup de
combinaisons d'agents chimiothérapiques "tradittsin - cyclophosphamide, fludarabine, bortezomilHOP -
augmente significativement le taux de réponse stifaie.

Les résultats de I'expérimentation d’'un nouveaudpity ofatumumab (GlaxoSmithKline), qui agit dedacsemblable a
l'anticorps monoclonal Anti-CD20 rituximab (Rituxa@enentech/Roche), ont été annoncés a la réumionme un
exemple d'anticorps monoclonaux utilisés dans limothérapie pour le lymphome. Les essais cliniqulesz des
patients avec une leucémie lymphoide chronique jiir€cédemment non traités, ont montré que ofatuauthonné en
combinaison avec fludarabine et cyclophosphamidi ‘#tautement actif.”

Un chercheur a fait remarquer que la monothérafasitimumab n'était pas une option de traitementl@lehez les patients
avec un lymphome folliculaire, insensible a ritugim Chez 116 patients qui n’ont pas obtenu au moiesréponse partielle a
rituximab - utilisé seul ou avec une chimiothérapiles réponses objectives ont été constatéesselnament 11 % parmi ceux
prenant ofatumumab. Le méme chercheur a noté, dapgmue la réponse était meilleure - 22 % - dansous-groupe de
patients qui n'avaient pas répondu a la monothérapiximab. Une expérimentation clinigue avec wfamab dans la MW
est actuellement en voie de réalisation. Un agemiencore, GA 101 de Genentech, a été surnonanfiés“tie rituximab” et il
est en cours d'investigation dans la LLC en recbuteéfractaire.

Dans le cas de patients avec un lymphome indotembifie la MW) dont la maladie a progressé aprésigment avec
rituximab, une autre étude a indiqué que la suaN@ng terme peut toujours étre obtenue si legpitisont commutés au
radioimmunoconjugué Bexxar (I'lod& tositumomab). La survie compléte médiane était@gaprés avoir recu Bexxar.
Dans le secteur des vaccins de cancer, un nouvesocple pour traiter les lymphomes B de bas gmadee rituxan
(rituximab) et une vaccination spécifique de la¢uma été présenté qui semble améliorer les tavgptmse et la survie
jusqu’a une nouvelle progression, comparé a ritweer. Dans une expérimentation clinique s’adrasaates patients
ayant un lymphome B folliculaire non-hodgkinien,tuRian suivi par la vaccination avec un anticorgsiécicontre
l'idiotype tumoral spécifigue du lymphome a aboatun taux de réponse globale de 64 % comparé Xantseul.
L'utilisation de rituximab suivie par la vaccinatipeut changer le cours naturel de la maladidetst évidemment tres
attractive pour le patient parce qu’elle n'inclasgle chimiothérapie.

Pour autant qu'on s’intéresse aux régimes chimrafiiques traditionnels, les résultats d’'une étueepldase Il ont
montré que, en traitement de premiéere ligne deepttiavec des lymphomes indolents et folliculameancés, la
combinaison de rituximab et bendamustine (Treamdajt procuré de meilleurs résultats que "l'étadoh R-CHOP
(rituximab plus cyclophosphamide, doxorubicin, vistine [Oncovirj et prednisone). Bendamustine est un vieux
meédicament qui a été utilisé il y a plus de tremte en Allemagne. Cette nouvelle étude a utilisgaleement de premiere
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lighe avec bendamustine dans le lymphome a celRilesn hodgkinien et les résultats ont montré unélimration de la
survie avant rechute et de la tolérance au traiten@es nouvelles données pour la bendamustindéaiteu un impact
sur la pratique clinique dans le lymphome non-hadgk, y compris la MW

Le rapport entre le cholestérol, l'utilisation dedquits qui abaissent le cholestérol (les statergarticulier) et les
lymphomes intéresse certains WM’ers. Des cherchdeita Nouvelle Orléans ont annoncé que les patiguitprennent
déja des statines pour réduire leur cholestéromament ou ils sont diagnostiqués avec une leucéyniphoide
chronique (LLC) peuvent probablement avoir moinsdi@ d’un traitement pour le cancer. Les chercheto®nt que la
biologie des lipides est importante dans la prajoesLLC. Savoir si cela s’applique a la MW restdémontrer.

Il'y a eu quelgues présentations intéressantes ldasecteur de la médecine complémentaire/intégrate directeur
médical du Centre pour les thérapies intégrativémstitut du Cancer Dana-Farber nous a indiquééflexion d’'un
patient qui lui a dit une fois: “Je peux bien remieve meilleur traitement du monde, mais vous reetraitez pas comme
un étre humain dans sa globalité”. Des donnéeslesusur des approches intégratives se rappatanenfants, a la
survie et aux suppléments ont été présentées &l{&8mme c’est pratiquement le cas dans toutesdefrences sur le
cancer de nos jours).

Finalement, d’'un grand intérét pour moi et peug-iour certains d'entre vous, une petite expériatient clinique
randomisée a montré que I'emploi d'une technigomplsi d’acupressure a significativement réduit laportion des
patients qui se plaignaient d’'une douleur interesedant I'aspiration de moelle osseuse et la biopaigechnique utilisée
nécessite I'emploi de ventouses pour appliquer pnession sur le point Gl4 du Méridien du Gros ltitespres de
I'espace entre le pouce et l'index. Les patiemités par acupressure ont été 89 % a trouver levament de moelle
osseuse moins douloureux que les patients poundésqn avait feint d'utiliser I'acupressure. Olvsgion en bonus : ¢a
marche aussi pour les douleurs dentaires!

Dans le prochain numéro derch cherchez les rapports sur la conférence de I'8B9 a La Nouvelle Orléans, qui
seront plus techniques et plus approfondis.

TOUR D'HORIZON DES NOUVELLES MEDICALES

Par Sue Herms

La Leukemia & Lymphoma Society augmente les allocations pour les patients MW La Leukemia et Lymphoma
Societya annoncé que, a compter du ler février 201@d’abmplémentaire que les patients, avec une M\&vea un
myélome multiple, peuvent recevoir est en hauss&0d@00 $ pour aider a compenser les dépenses-pai@nent de
médicament délivré sur ordonnance et d'autres dégesiassurance qui y sont liées. Cette augmentasibrétroactive
pour les dépenses engagées du 1er juillet 2009'a1s@0 juin 2010 et elle est disponible pour lasgmts nouveaux et
ceux déja répertoriés. Les patients, le personaiginant et des professionnels de la santé peuvésepter une
demande en appelant le 877-557-2672. L'admisgibdédra décidée en fonction du besoin médical einier du
candidat.

Une étude menée au Royaume-Uni met en évidence [fiortance de la réponse des lymphocytes T au lympham
Un facteur important dans la progression du caasktla capacité des cellules tumorales d’échapteereconnaissance
par les cellules immunitaires de I'organisme. Unglé multicentrique menée au Royaume-Uni a idéntifi défaut dans
les lymphocytes T de patients qui ont un lymphoatkctilaire et un lymphome diffus & grandes celius défaut appelé
dysfonctionnement du synapse immunologique du hwuopte T, qui supprime un certain nombre de lymphexyl et
diminue leur activité en réduisant l'expressiorcedaines protéines de ces lymphocytes T. Ce dééantanifeste apres
un contact de courte durée avec les cellules tuamrh'étude a aussi montré que lenalidomide (Red)i était capable
de réparer ce défaut. Ces résultats soulignergdiitance d’identifier des traitements capablesatager les anomalies
de réponse des lymphocytes T, dans le lymphome.

L'Université de Stanford publie un rapport sur les effets secondaires du traitement Rituximab apres Igreffe
autologue de cellule souches Rituximab a été administré aprés des greffesl@guies de cellules souches réalisées
comme traitement des lymphomes B, afin de suppru@rentuelles cellules malades résiduelles. Lesatteurs de
'Ecole de Médecine de I'Université de Stanford iamd précédemment indiqgué que deux sessions drinndib
administrées apres la greffe avaient produit déstsefcliniques encourageants; cependant, on aweistaté une
neutropénie (nombre anormalement bas de neutraploifez 52 % des patients traités. Les cherchemidaterminé que
le polymorphisme du gene ¥®llla sur les cellules effectrices des patientagraphages, neutrophiles) permettait de
prédire la survenue d'une neutropénie. Ceux qaiest l'acide aminé valine en position 158 de clyrporphisme



avaient une incidence plus élevée de neutropémstel ce polymorphisme sur les patients greffésaitepermettre
d'identifier une population a haut risque de nqaéride aprés traitement par rituximab.

Une deuxieme génération d’inhibiteur du protéasomepar voie orale en début d’essai de phase -l Millennium
Pharmaceuticals a commencé une expérimentatioiguiirde phase | chez des patients avec un myélartipi®, pour
une formulation orale de MLN9708, une deuxiéme gdien d’inhibiteur du protéasome. Millennium a déppé
bortezomib (Velcade), actuellement approuvé pafD# pour le traitement du myélome multiple et laitement du
lymphome du manteau en rechute et qui est de plptus utilisé pour le traitement de la MW.

Résultats annoncés pour I'étude de phase Il de Pé&sine dans la MW - l'lnstitut du Cancer Dana-Farber a
récemment annoncé les résultats d'une étude dee phale perifosine orale chez 37 patients MW erhugée ou
réfractaires. Une réponse minimale a été obtener 86 % des patients, tandis que pour 54 % d'entxela maladie est
restée stable. La médiane de survie sans progneétid de 12,6 mois. Les effets secondaires les fpéquents étaient
des cytopénies, des symptdmes gastro-intestinaurxegpoussée d’arthrite.

Une étude multicentrique évalue I'anticorps monocloal anti-interleukine 6 dans le myélome multiple- Une étude
multicentrique rapportée dan<Clinical Cancer Researcla évalué l'activité anti-myélome multiple de I'aatips
monoclonal 1339, un anticorps anti-interleukineo@lement humanisé, seul et en combinaison avetrebaagents de
traitement du myélome multiple. Testé sur des kgnéellulaires et sur des modéles de souris myéimuléple,
l'anticorps a significativement interdit la croigsa des cellules de myélome multiple. Il a aussélemré ['action de
dexamethasone, bortezomib, lenalidomide et peniéosi

La combinaison pomalidomide/dexamethasone apportentbénéfice aux patients avec un myélome multiple gont
rechuté - La combinaison thérapeutique pomalidomide (umag@emunomodulateur récent) et dexamethasone aigperm
d’obtenir un taux de réponse de 63 % dans un dgsphase Il chez des patients avec un myélomepieutn rechute.
Les chercheurs de la Clinigue Mayo ont traité wuge complémentaire de patients qui étaient réggstal réfractaires a
lenalidomide, une drogue de la méme classe que lpimmade. Pomalidomide et dexamethasone ont étérasnés
oralement. Vingt-six pour cent des patients desoetpérimentation ont obtenu une réponse parttaltelis que pour 53
% d’entre eux, la maladie restait stable. Avec wimignédian de quatre mois, 65 % restaient sangrpssion. Pom/dex
semble offrir un bénéfice aux patients qui ont teétapres différentes thérapies précédentes.

Un déficit en vitamine D peut avoir un impact défaerable sur la survie dans le lymphome- Un déficit en vitamine
D peut avoir un effet défavorable sur la surviezoties patients qui ont un lymphome, dit un rappo#senté a la récente
réunion de décembre de la Société Américaine d’'Hdogie (ASH). De 2002 a 2008, les chercheurs oalysé des
échantillons de sang de 374 patients nouvellemaghdstiqués avec un lymphome diffus a grandesles|B. La moitié
de ces patients avaient un déficit en vitamine Ddébut du traitement. Pendant le suivi, ces patie@éficitaires en
vitamine D ont eu deux fois plus de risque de moiious les patients ont recu le traitement stahdarlymphome et les
chercheurs ont tenu compte des différences entsegdsupes d’'age et autres facteurs qui auraienbipiser la
comparaison. Quoique les niveaux minimums de vitemD qui sont jugés normaux dans le sang aient été
traditionnellement définis entre 25-30 ng/ml, dagtsuggéerent que le niveau devrait étre 40 nddmlsupplément
d'étude est nécessaire avant qu'on recommandeu@nerain supplément de vitamine D pour les patiguisont un
lymphome. Bien que les suppléments alimentaireichgar fournissent une certaine quantité de vitanineceux-ci
peuvent se révéler inadéquats pour maintenir desank idéaux. La vitamine D est principalement ifplske dans la
peau par l'exposition aux rayons ultraviolets Bsdleil. La vitamine peut étre stockée, mais pentisimois d'hiver,
dans les zones tempérées, la provision diminue.

Treanda plus efficace et moins toxique que R-CHOPaths le NHL - Treanda de Cephalon, aussi connu sous le nom
bendamustine, s’est avéré significativement plfisafe et moins toxique que la chimiothérapie séatdr-CHOP en
traitement initial pour le lymphome non-hodgkini¢es deux traitements ont été évalués en combinaigec rituximab
chez des patients avec lymphome folliculaire, lyomph indolent ou lymphome du manteau. Le premieeailsjpour
cette étude de phase Ill qui a duré 4 ans ¥ étaitiivie sans progression de la maladie. Les patigmont recu Treanda
ont connu une survie sans progression d’'une duéskame de 54,9 mois, comparée a la survie médiarg @ mois,
avec CHOP. De plus, 39,6 % de patients Treandeéalité une réponse compléte contre 30 % avec CH®Ridence
des leucopénies (nombre de leucocytes diminué) sitaiificativement inférieure, celle des infecsoégalement et on
n'a constaté aucune chute de cheveux avec Tre@etle. étude particuliere a été réalisée avec use de bendamustine
inférieure au dosage approuvé aux Etats-Unis epeuii donc représenter le meilleur profil de taéici

Un nouvel inhibiteur de petite molécule bloque legrotéines BCL-2 dans le lymphocyte B malin La famille des
protéines Bcl-2 est critique pour la vie et la nibes lymphocytes B malins. Compromettre leur aéien utilisant des
inhibiteurs de petite molécule est exploré comme uouvelle stratégie thérapeutique pour traiter tlgseurs a
lymphocytes B. L’Ecole de Médecine de Wayne Statevalué TW-37, un inhibiteur de petite moléculentce une
gamme de lignées cellulaires de lymphome B hunwonire des échantillons de patient fraichementpésl et des
modéeles de souris. TW-37 s’est révelé capable olgulel plusieurs protéines Bcl-2, en déclenchapoltose (la mort
des cellules).
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Un essai au Royaume-Uni pour évaluer l'anticorps nmoclonal anti-CD19 dans la Leucémie et le Lymphome
L'organisation caritativ€ancer Research UKt sa division « développement et commercialisatiddancer Research
Technologysont sur le point d’entreprendre une expériméntatlinique de phase | d'un anticorps monoclonat@urs
de recherche développé par Merck. L'anticorps Didedie a la protéine CD19 trouvée sur la surteeselymphocytes B.
On espere que cet anticorps aidera les patients e leucémie et un lymphome qui ne répondeniapaghérapies
existantes. L'essai clinique sera mené dans plisstgdpitaux au Royaume-Uni.

ImmunoGen rend compte des résultats d'un autre antiorps monoclonal anti-CD 19- En attendant, ImmunoGen,
Inc. a annoncé les résultats cliniques initiauxsale anticorps anti-CD19 appelé SAR3419. L'étudenstaté que 17 des
27 patients (63 %) avec un lymphome non hodgkioiginconnu une réduction de la taille de la tum&saient inclus
dans 'essai des patients réfractaires au traitentemimab. La dose maximum tolérée a éte fixé6@ mg/m2 une fois
toutes les trois semaines. Une étude de Phasealgs en voie de réalisation pour évaluer le go$ebdomadaire de
SAR3419

UCLA fait état d’une erreur de régulation d’'une protéine dans le lymphome B Un groupe de chercheurs d’'UCLA
(University of California, Los Angelesf) a annoncé darisAmerican Journal of Pathologyu’une erreur de régulation de la
protéine SPAK peut contribuer au développement dyomphome B. SPAK est une protéine qui régule [@onse au
stress cellulaire et I'expression de SPAK est iihitdans les tumeurs a lymphocytes B. Ce bloca@Péd protege les
lymphocytes B malins des tensions environnementplesntraineraient la mort cellulaire dans dekited normales.

Les vaccins contre la grippe peuvent étre inefficas chez certains patients traités avec Rituximab Selon une
nouvelle étude réalisée par le Centre Médical Usitare de Groningue, aux Pays-Bas, la vaccinatmtre la grippe
ne protége pas les patients ayant une arthriteaqitraités avec rituximab. Chez les patientsiméscdans les deux mois
qui suivent un traitement avec rituximab, le prodaierdit la formation d'anticorps contre la gip@ cause de
I'épuisement des lymphocytes B. Bien que cetteegtitddébuté avant que la grippe H1IN1 (dite po)air@pparaisse, on
s'attend aux mémes effets pour ce vaccin.

Un nouveau test sanguin peut détecter une maladiaudgreffon contre I'héte débutante, chez des patiestayant
recu une greffe allogene de cellules souchesUn nouveau test sanguin, développé et annoncéUraversité du
Michigan, pourrait reconnaitre si un patient qusubi une greffe allogénique de cellules souchesesteptible de
développer la grave maladie du greffon contre EnfEVHD). La GVHD survient quand les cellules sagtse
développent en cellules immunitaires qui attaqlestissus de I'organisme du receveur. Une éruptidanée s’avere
frequemment étre le premier symptéme de GVHD. Wh e¢a cours de recherche pouvant confirmer si umgtién est
due au GVHD est réalisé par le prélevement d'édloms de tissu. Le nouveau test sanguin déteete rdveaux
augmentés d’elafinnfolécule endogéne antimicrobienmg) dans le sang, qui peuvent indiquer le début dGMHD et
prédire sa sévérite.

Un nouveau traitement possible est annoncé pour laaladie du greffon contre I'héte dans la greffe atigene- Un
rapport publié dans I'édition de février daurnal of Leukocyte Biologyeécrit |'utilisation d'un agent anti-inflammatoire
appelé ATL146e pour améliorer significativement deobabilité de succes pour les greffes de moellsewse
allogéniques. La maladie du greffon contre 'h@8/HD), une situation dans laquelle la moelle durdaur attaque les
cellules du receveur, peut étre une complicatioiegge et mortellement grave d’'une greffe allog&ens des modeles
de souris traitées avec ATL146e, la sévérité d&dD a été réduite, ce qui a induit une diminutides dégats
tissulaires et une augmentation de la survie.

La FDA a accordé la dénomination de « médicament phelin » (peu rentableau vaccin du lymphome Biovax ID-
Biovest International a annoncé que la FDA, auxdEthnis, avait accordé la dénomination de médicarogrhelin a
Biovax ID, un vaccin personnalisé pour le lymphduoiBculaire. Avec la dénomination de médicameryitaglin, Biovest
bénéficie d’'une période de sept ans d'exclusivitéles marché pour BiovaxID, aussi bien que I'éligd a des crédits
d'imp6t, & des subventions pour la recherche @ééVeloppement et des frais réduits pour les agitsmarketing.

Une étude francaise annonce les résultats de greffflogénique de cellules souches chez des patiektg/ - Une
analyse rétrospective de la Société Francaise dfeGite Moelle et de Thérapie Cellulaire a exaninésultat a long
terme de greffes allogéniques de cellules sou®@3) dans la MW en étudiant les dossiers de 24miatiL'age médian
au moment de la greffe était 48 ans et les pataragent précédemment recu trois lignes (valeuriané) de thérapie. Le
taux de réponse global apres la greffe était d&9avec un taux de réponse complet de 50 %. Aprésiivi de 64 mois
(valeur médiane), le taux de survie global & 5 &g de 67% et le taux de survie sans progressiaih 58 %. Les
auteurs en ont conclu que la greffe allogéniqueedleles souches fournit un taux de réponses cdaagpédevé et qu'il est
potentiellement curatif dans la MW a faible risque.

Des survivants du cancer du Royaume-Uni vont receiraun appui complémentaire et des servicesLe Ministere de
la Santé du Royaume-Uni et Macmillan Cancer Supporbnt annoncé conjointement que les survivants aicezra
recevront un appui complémentaire et des servieles aun plan, appelé l'Initiative Nationale de $eirau Cancer, qui
devrait étre mis en place avant 2012. Les survivaatcancer bénéficieront d'une évaluation perdm#@saet d'un projet
de soins, de l'appui nécessaire pour auto-géresiriation, de I'information sur les effets a Ioegme de la vie avec et
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apres le cancer et de l'acces aux spécialisteslpsuromplications qui peuvent survenir apres lecen Des études
pilotes pour ce programme seront menées dansed8ssit I'ensemble du territoire.

Une étude australienne publie un rapport sur la sigification de cytopénies persistantes aprés un tr@ament avec
fludarabine - Le Centre du Cancer Peter MacCallum et I'Unitérde Melbourne, en Australie, ont établi un rappar
la présence et la signification de cytopénies prgées (hémoglobine, neutrophiles et / ou nombrepldgquettes
sanguines diminués) apres I'achévement d’'un treiteé@ base de fludarabine. L'étude a inclus 6&pEtiet noté que des
cytopénies persistantes avaient été trouvees ¢hég de patients. Ces cytopénies, bien que sansntagogec I'état de la
maladie, étaient associées a des taux importaimtedion et de besoins de transfusion. Les cytmsépersistantes
laissaient prévoir des taux de survie compléte méanorables. L’avancement en age semblait augméntisque de
cytopénies persistantes cependant que l'intensita dose recue semblait n’avoir pas d’effet.

Un nouvel inhibiteur du protéasome évalué par I'Insitut du Cancer Dana-Farber - L'Institut du Cancer Dana-Farber
a mené des études sur des cellules MW avec un hioimgiteur du protéasome appelé ONX0912. Puisge’fraction
significative de patients rechute aprés le traitgmpar bortezomib, cet inhibiteur plus récent detivité chymotrypsine-
like du protéasome peut représenter une théragiuameur valable dans la MW parce qu'il induitdaptose (mort de la
cellule) et réduit I'expression de plusieurs progsi produites par les cellules de la moelle ossguissont impliquées
dans la croissance des cellules MW.

Bayer teste un vaccin NHL développé a partir de plats de tabac- Bayer a débuté une étude de phase | avec umvacc
personnalisé pour des patients de lymphome nonkididg développé a partir de plants de tabac. lcéésd utilise des
plants de tabac pour produire des vaccins a hauderaent idiotypique (spécifiques de tumeur) pourrdéement des
lymphomes B. Dans ce processus, le plant de tdbatpas génétiquement modifié; au lieu de celamdééle du produit
attendu est inséré temporairement dans le planirEabactérie d’'un certain type et distribué parttans les cellules du
plant. Le vaccin est par la suite extrait des fesiisous forme pure et est utilisé pour stimuler igaction immunitaire
contre les cellules malignes quand il est injectgatient. Dans cette étude, 20 patients recewtuatun six injections
sous-cutanées du vaccin au cours d'une périodédaoss. L'étude clinique sera exécutée Sanuthwestern Medical
Centerde I'Université du Texas, a Dallas.

La Clinigue Mayo donne un compte-rendu de la phaskde I'essai Rituximab et Interleukin-12 - La Clinique Mayo
a mené une phase | d’expérimentation de linteited® (IL-12) en combinaison avec rituximab pouhj@phome non-
Hodgkinien. IL-12 facilite la réponse des lympha@sy/T, augmentant ainsi l'activité de destructios clules tueuses
naturelles et le déclenchement de la sécrétioted@ron. Des réponses objectives sont survenwes2hdes 43 patients
(69 %) de I'étude, avec plusieurs réponses congpletedose optimale d'IL-12 a été fixée a 300 ng#tmninistrés par
voie sous-cutanée deux fois par semaine.

Une société pharmaceutique allemande mene un esdaiphase | sur un nouveau médicament pour les lympimes

- 4SC AG, une société de découverte et d’exploitatie médicament, qui se focalise sur les maladigsimmunes et le
cancer, annonce une étude de phase | pour évald&3C-205, un inhibiteur de la kinésine Eg5, pmetéu fuseau, chez
des patients avec des tumeurs solides et lymphooaekinésine mitotique Eg5, est importante pour tuelivision
cellulaire s’effectue correctement - son inhibitiaméne l'arrét du cycle de la division active delfules et conduit a
'apoptose ; puisque I'expression de Eg5 est liem&él'activité de division cellulaire, on espéreeda produit aura un
profil de toxicité acceptable.

Le Dana-Farber a le projet d’étudier un nouveau tratement par voie orale appelé Panobinostat, chez sigatients
MW - L'Institut du Cancer Dana-Farber recrute actuadet des patients avec une MW en rechute ou réfracpour
une étude de phase Il de panobinostat (LBH-589%)oBiaostat est un produit administré par voie qrdéeloppé par
Novartis, qui est testé pour le myélome multiplegkisieurs types de leucémies et lymphomes. lirdiittd'action de
I'enzyme histone déacétylase, ce qui aboutit apagse (la mort) des cellules malignes par l'int&dimire de multiples
voies.

Une nouvelle protéine, fusion d'anticorps anti-CD2Get d’interféron, améliore I'efficacité du rituximab - Dans un
effort pour améliorer le résultat des thérapiasxithab et surmonter la résistance au rituximab,athescheurs d’'UCLA
ont congu une protéine de fusion constituée d'uic@aps anti-CD20 et d’'un interféron alpha, murde (souris) ou
humain. Son efficacité a été établie sur des medidesouris lymphome et elle peut représenter wagégie utile pour le
traitement d’affections malignes a lymphocytes B.

L'auteur exprime sa reconnaissance a Arlene Cardteter DeNardis, Mike Dewhirst, Gareth Evans, @aRlachigian,
John Paasch, Colin Perrott, Howard Prestwich ettBéisheau pour les efforts qu’ils ont réalisés adie mettre des
informations intéressantes a la disposition de tessamembres de la Talk-List de I''WMF.
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LETTRE A LA REDACTRICE EN CHEF

Chaque numéro de Torch invite les lecteurs a “Prerid parole” en adressant a la Rédactrice en alne¢ lettre, un article, ou une
suggestion d’articles. Torch a récemment recu wird de Raphael Altman, un membre anglais de I'RVBbulignant ce qu'il
percevait comme un désintérét dans les publicatitnblWMF et de la communauté médicale pour lesreaies de tumeurs dans la
MW. Cette lettre est reproduite ci-dessous dan®dité. La réponse qui suit a été écrite par le Robert A. Kyle, Administrateur
de I' WMF et Président du Comité Consultatif Stfeque de I''WMF.

Alice Riginos, Rédactrice en chefTerch

Chere Rédactrice en Chef,

Je m'attaque a la question : MW, Tumeurs et I''WMF.

J'ai passé IWMF-Talk en revue et trouvé que suQl@mbres, 10 ont des tumeurs solides. Soit 1%.ddutes dix ont
assez d’'lgM anormale pour étre diagnostiqués MWs ipas assez pour constituer un probléme. StevemnTgtablit que
« La plupart des cas de lymphomes lymphoplasmaeg#iPL) sont des MW, avec moins de 5% provoqusdps
IgA, 1gG et LPL non secrétant » (Tous les patiédty ont un LPL sous jacent). Les gens qui ont psstéWMF-Talk
ont eu des tumeurs sur la colonne vertébrale,ed) gdans la bouche — il semble que cela puisseajgan’importe ou.
Un mot a propos du vocabulaire. Beaucoup de méslegimblent satisfaits du terme « tumeur solideus gécrire ce
phénoméne. D’'autres suggérent des termes altermatinme « masse » ou méme « agrégats de celluhghdydes ».
Quelle que soit la fagon de la nommer, elle a mdimsportance que les effets produits par le fait’dvoir. J'ai observé
gu’il n'en était actuellement pas fait mention darsite Internet de I''WMF. Pas plus dans les &ticdu type
« Introduction a la MW », ou « Pour les nouveawagdbstiqués » ou « Quand traiter » qui ont pars @arch,que dans
les conférences aux titres similaires donnéesdessForums Educatifs annuels. Je crois que c’estubh qui mérite
d’étre corrigé.

Premierement, la simple reconnaissance d’'une fatenenaladie qui affecte probablement plus de 1 % pd¢ents
paraitrait raisonnable.

Deuxiémement, des observations particulieres —éeendes suggestions de traitements ? — relativegeécatégorie de
patients pourraient alors avoir plus de chancegpdieaitre sur I'écran radar de la MW.

Troisiemement, des patients qui pourraient se faatisde contrdler leur maladie a partir de leunl saux d’lgM
risqueraient moins de commettre la faute de panseide bons niveaux d’'lgM sont nécessairementi¢atibn que tout
va bien, alors qu’ils pourraient avoir une tumegtdlente non détectée en cours de progression.

Par exemple : ma premiere tumeur (6cm), dans lancel vertébrale, fut décelée parce que lors dund&@ je me suis
présenté avec une douleur dorsale et que jaicéiéng. Ma seconde tumeur (12cm), a I'extérieuadmlonne vertébrale, ne
fut pas décelée, durant peut-étre 2 ans, parcengseniveaux d’'lgM continuaient a aller comme sig irilettes. (Elle fut en
réalité détectée parce que je commencais a éproegetdouleurs dorsales similaires, quoique modgrBesdépit des risques
supplémentaires d’expositions aux radiations, $addminant parmi les participants a IWMF-Talk qot des tumeurs parait
étre de scanner lors du diagnostic et/ou que chaouieur inexpliquée peut Iégitimer un scan. Loesquelqu’un a déja eu une
tumeur, on devrait envisager des scans de temgs1gs pour déceler quelque chose de préjudiciditdeduexaminer.

Quant a savoir ce qui peut advenir a ces patiemsi€hors de ce qui arrive a chaque individu eticpéer) il parait ne pas
exister grand chose sur le sujet, probablemermtgst compréhensible) parce que les chercheutmigiens se concentrent sur
les conséquences des IgM élevées qui affectematalg majorité des patients.

Acceptant le fait gqu'il existe des domaines ou drginction claire entre lymphocytes B et plasmesytievient moins
claire, et ou la distinction entre celles qui sprdlifératives et celles qui secretent I'lgM n’gdtis claire du tout, le Dr.
Roger Owen dans son article « Constatations pajltples dans la MW » déclare « Le composant domiesintelui des
lymphocytes B qui sont considérés comme étangletitin proliférative... le second composant cell@@omprenant les
plasmocytes qui sont responsables de la produdtighl ». Ailleurs il déclare « Le schéma clinique th MW formera
probablement un spectre continu avec les patielusl &levée et hyperviscosité a une extrémitéegfplatients avec une
maladie a ganglions lymphatiques volumineux (eteurs? R.A), et de faibles niveaux d’'lgM a l'autre ».

Raphael Altman
Angleterre
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Réponse

Mr. Altman a soulevé un point important concernintmacroglobulinémie de Waldenstrom. Lorsque I'adigue
« tumeurs solides », 'hémato-oncologue pense dthho cancer du poumon, du colon, de la prostatseth, etc. Alors
gue Mr. Altman se réfere a une masse formée deHgoyges et de cellules plasmocytaires identiqueslas observées
dans la moelle osseuse des patients MW. La mosdleuse, les ganglions lymphatiques et la ratelssmsites habituels
de la MW, mais chez un petit nombre de patientsi{en 5%), des masses ou tumeurs de lymphocytpkasinocytes
malins sont trouvées hors de la moelle osseusesayahglions lymphatiques.

Le site le plus critique concerne la colonne vedtb dans laquelle une tumeur formée par des lyoyibs et
plasmocytes malins compresse la moelle épiniérepdteent présente habituellement des douleurs ksrsst peut
éprouver des engourdissements, des picotemengslatfdiblesse dans les membres inférieurs, aumsidgs troubles de
fonctionnement des intestins ou de la vessiealjis'd’'une « urgence médicale » et le patient gaiser un IRM ou un
CTscan de la colonne vertébrale pour localisenri@eur. Le traitement habituel est la radiothérapiec dexamethasone.
Je ne recommande pas d’'IRM ou de CTscan de roptioe les patients MW, mais si le patient présemntesymptéme
guelconque pouvant suggérer la présence d'une tuomupressant le moelle épiniere, une évaluationédiate est
essentielle. Comme Mr. Altman le fait remarquei geeut se produire sans aucun changement du patuativeau
d’IgM.

Les lymphocytes et plasmocytes malins peuvent copcdes poumons et apparaitre comme des infilatdes masses
lors d'une radio du thorax. La plévre peut auset @tfiltrée et produire un épanchement pleuraégpnce de fluide
autour du poumon). De plus les ganglions lymphatgdu thorax peuvent étre augmentés de volumeoebguer des
symptdmes locaux. Une tumeur de lymphocytes etplagtes peut se situer dans I'orbite (cavité doejat provoquer
une proéminence réduisant le mouvement oculairabdles tumeurs peuvent concerner le tractusayagstinal. Les
reins sont frequemment infiltrés par des lymphoeyét plasmocytes malins, mais qui provoquent ranéndes
symptdmes ou problémes rénaux. Les ganglions pé&ribonéaux gitués a l'intérieur du péritoine, htsont fréquemment
augmentés de volume et il peut également y avaimaesses (tumeurs) de lymphocytes et plasmocytesaddte zone.
Des papules ou des nodules formés de lymphocytpl&mnocytes peuvent se développer dans la peaemiat, les
lymphocytes et plasmocytes malins peuvent envasimiéninges (membrane recouvrant le cerveau). Bamss, on
trouve des lymphocytes et plasmocytes dans led@oérébrospinal.

En résumé, le patient doit signaler les nouveampsymes ou signes a ses médecins de facon a @évenablement
examiné. Il n'est pas nécessaire d’effectuer systiéprement la recherche de masses ou de tumewesgpaon ne traite
que si le patient est symptomatique ou en traidéelopper les symptémes d’'une tumeur. Ces contigitaprovenant
de la croissance des lymphocytes et plasmocytes dae région inattendue doivent étre évaluées agat |l est
important de conserver a I'esprit que ces tumeeuy@nt apparaitre sans changement dans les velepis et du niveau
de I'lgM, du taux d’hémoglobine ou d’autres carastijues de la MW.

Robert A. Kyle
Mayo Clinic, Rochester, MN.

ECHOS DE LA TALK'LIST

Par Mitch Orfuss

Plusieurs themes importants ont fait I'objet de pwntaires sur la TalkList IWMF durant les trois mgiassés. La
discussion récurrente sur la sinusite et la thérgpr gammaglobulines reflete bien I'impact du naésivemps de cet
hiver sur la plus grande partie de I'’'Amérique durdicCertains ont senti, également, que les doulattisulaires,
particulierement aux genoux, pouvaient étre aggraysar le froid. Beaucoup sont préoccupés pariteyfie la MW
puisse conduire a une autre forme de cancer emtdiser vigilance lorsqu’'on détecte une masse dartkorax. Une
possible relation de cause a effet entre Rituxganebes enflées est également évoquée. Et qualgsamt partagé leurs
réflexions sur l'utilisation d’un cathéter veinecantral.

En parlant de sinusite, d’infections respiratoicéarticulations douloureuses — est-ce qu’un ségaLlW Marriott Resort
and Spade Las Vegas ne serait pas tout a fait ce quiieat® Le climat sec et chaud du désert paraitadait attirant
lorsque I'on rédige un papier comme ¢a en marsh&tans que beaucoup d’entre vous apprécienteatldu Nevada
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en avril, lorsque vous assisterez au Forum Eduaedi€ ses multiples conférences données par destexje la MW. Et
la parole coulera certainement d’abondance lorsque rencontrerez vos amis de I''WMF-Talk en persin

Sinusite persistante

Sandy Scheibedemanda si quelqu’un avait souffert d’'une sinupitesistante qui ne réponde pas aux antibioticgtes,
dans ce cas, quel traitement avait été effic&ydvia Cury répondit que la sinusite chronique survenait &seales
faibles niveaux d’lIgA et IgG, et que lorsque sausite s’aggrave avec une fievre élevée, elle aibedmjections
d’antibiotiques et d'immunoglobulinegverett Drugge dit que son oto-rhino-laryngologiste lui donnaitginentin
durant dix jours et qu'’il prenait régulierement deppléments de vitamine D. Sa sinusite s’éta#tiéiment calmée, mais
c’est une menace constante avec le temps froideddrbit ou il vit car ses IgA sont en dessous det Ses 1gG aux
environ de 40. Cela lui arrive régulierement— atspencore aprés son traitement Rituxas.Dr. Guy Sherwood
intervint en disant qu'il y avait beaucoup de «ettées » pour la sinusite. Septn@éflicament associant deux antibiotiques,
est I'une des favorites de Guy. C’est bon marchgeket agit bien pour la plupart des patients. Guysrrappela que rien
ne marche pour les infections virales des sinusieguésentent 90% de toutes les sinusites. Leiplpsrtant, dit-il, c'est
la prévention. Le lavage nasal salé régulier (cela soit avec un « neti » ou avec sa bouteillerfeer@ « presser » en
plastique déformable) : c’est une bénédiction. dtarfuy en fait quatre fois par jour. Si les infess sont trop
fréquentes, c’est peut-étre le moment de pratidasiinjections intraveineuses d’lg. Si les singsite répondent pas aux
antibiotiques (cela prend parfois 3 & 6 semaines antibiotiques), on peut penser a des infectiongiques. Dans ce
cas il est temps de rendre visite & I'oto-rhingahggologiste pour un examen. Ne sautez pas tropsuitées antibiotiques
— a moins d’'étre réellement malade ou d’étre spEoi@nt immunodéprimé. Guy attend habituellement sgr@aine
avant de démarrer les antibiotiques pour lui-mémaeplupart du temps il s’en sort sans médicameatsibusite est de
beaucoup le probleme le plus fréquent des pathdiii's dit-il. La pollution et les allergies environmentales, qui sont en
augmentation, n'aident pablank Stupi ajouta que quelques années auparavant son oneotlggliépoque lui avait
prescrit Bactrim une fois par jour pour préveng iefections. En quelques semaines sa créatininggren fleche et ne
redescendit pas avant qu'il ait arrété Bactrim. lHeetommande d’étre prudent en ce qui concernepl@ncontinu de
Bactrim s’il y a des problémes rénaux.

Thérapie par immunoglobulines G (IgG)

Le Dr. Jacob Weintraub écrivit que les gens ayant une MW ont habituell@man niveau bas d’'lgG et d’'IgA, méme
avant traitement. L'anomalie des cellules MW integfaussi avec la production normale d’IgG et d!Ig&cob n’avait eu
aucun traitement et ses IgM n’avaient pas dépddg#jlisqu’a I'année derniére, quand ses IgG étaenlement de 275
et ses IgA de 8. Le systeme immunitaire est conepddxe dépend pas exclusivement des anticorpfordtion primaire
de I'lgG et de I'lgM normale. Certains ont trés p#infections en dépit d’'un niveau d’lgG faible, egrtains ont de
multiples infections en permanence. Les injectimesisuelles de gammaglobulines apportent a I'organisn nouveau
lot d’anticorps venant d’autres personnes, maisveau doit étre maintenu chaque mois. La plupastghtients qui ont
recu des injections d'immunoglobulines les ont euesause d’infections récurrentes, et beaucoupetiné un bénéfice
significatif des injections mensuelles, particidident en hiver. Cette solution n’est pas parfaiésrelle aide bien des
gens. Daniel Hachigian, fut du méme avis que Jacob, ajoutant quelquessaummentaires : « Rituxan », dit-il,
n'affecte pas significativement les niveaux d’Igl@G, en dépit de la diminution de lymphocyted Bs IgA et IgG sont
produites par des cellules B différenciées appghsesmnocytes. Les plasmocytes matures n’expripasitnormalement
CD20, la cible de Rituxan, elles sont toujours péea le traitement Rituxan et peuvent générer désaaps. Environ
60% de patients ont des niveaux bas d’IgA et Igéneiron 50% les deux a la fois. Ces faibles nixea® semblent pas
significativement corrélés avec un risque accrafdiétion, comme cela a été étudié dans le laboeathi Dr.Treon. Si
I'on est un patient MGUS, ces niveaux bas sontétésravec un risque accru de progression vers la MyDr.Tom
Hoffmann écrivit que Rituxan a un effet a long terme surtés nos immunoglobulines. Rituxan détruit tous les
lymphocytes B mémoires, et, bien qu'’il ne tue pEsplasmocytes existants, il empéche la format@nalveaux. En
regle générale, toutes les Ig diminuent apres Rituet pour beaucoup de patients, les Ig peuvefamais retrouver
leurs niveaux d’'avant RituxaMichael Toms écrivit qu'il avait recu des injections mensueltég durant quatre ans.
Finis les infections de sinus, les zonas, les ntugorge, les lIésions cutanées infectées (par égamp griffe de chat),
les rhumes de cerveau — et d’autres — dont Micheait souffert toute sa vie. Il voit maintenantigressemble un
systéme immunitaire « normal ». Le changementvinteapres la premiere injection. S’il remarquedébut de mal de
gorge, une sensation de « grattement » qui, dapadge, était habituellement le présage d'un difeément pharyngé
impliquant les bronches, il le traite avec les k@onnées » dans les 48 heures et qualifie létaésud’étonnant ».

Ann Fried ajoute que son fiancé, 4gé de 74 ans, a recunpiesions d’'lgG toutes les six semaines durant glrisrois
ans. Auparavant il avait eu des infections bronebsga répétition, dont la derniére avait évoluégpeeumonie. Ces
infections répétées avaient amené son médecin ajiéra contréler son niveau d’'IgM, conduisantdéagnostic de
MW. Depuis ses injections d’'lgG il n’a plus eu d&otions ou d’effets secondaires liés aux injectielles mémes. Il est
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pré-médicalisé avec Benadryl, Decadron et TyleBob Reeberécrivit que son hématologue lui avait indiqué tpie
pronostic a long terme découlant des injectiongatemaglobulines (1VIg) ne justifiait pas qu’on y eécours. D’autres
hématologues pensent difféeremmeBverett Drugge dit que les injections d’immunoglobulines sontsti@go(teuses.
Everett indiqua que WebMDs{te Internet US d’information médicaie) donne de bonnes informations sur ces protéines.
Personnellement, il n'a pas recu d'injections d’lgGhe pense pas que les IgA soient valables + auggeut ne pas étre
capable de faire grand-chose pour les IgA, sauSwpplément en vitamines D pour tenir a distancepledlemes
respiratoires.

Rituxan une fois de plus

Ralph Applegate demanda si une plasmaphérese apres traitememugirait I'effet du rituximab. Aprés son dernier
rituximab, les globules blancs de Ralph descentlaeh sa viscosité sérique monta a 5,0 ses IgMénent a 111,8, son
HgB descendit a 8,3 et ses plaquettes tombérei@0aBbb Reeberlui répondit que la plasmaphérese telle qu'il la
comprend, est utilisée pour diminuer le niveau M'lgfin de prévenir les problémes dus a I'hypervistgo Bob avanga
que, puisque Ralph a des IgM élevées, il pouvaitgir un « flare » car des IgM additionnelles setdchées dans le flot
sanguin par une action de Rituxan. Les IgM de Bahiemt atteint 25g/l avec un « flare » en partamt2@g/l, un
accroissement d’environ 25%, qui avait été causdgppremiére série de traitements. Dans son cashifres de ses
lipides avaient également augmenté significativamerposant un traitement séparé.

Jambes et pieds enflés

Edna Talbert rapporta qu’elle avait commencé a souffrir de jambt pieds enflés apres un vol de dix heuresstafie
juste deux jours apres une maintenance Rituxan.jdrabes d’Edna « gonflerent » et ne se dégonflgentis. Le
Dr.Tom Hoffmann répondit que I'histoire d’Edna ainsi qualifiée jdenbes « bouffies » juste apres un long voyage en
avion est beaucoup plus indicatrice d’'une thrombsigte aigué avec un syndrome consécutif de pdsiike chronique.
Tom demanda si Edna était sous fluidifiant sangirsi elle avait eu un phlébogramme ? Méme un pigiéimme
négatif, précisa Tom, n’exclurait pas ce scéndtisemblait au Dr.Tom que le traitement Rituxanitésgproprié et
n'était pas la cause de son probleme de janfe® Mulle r écrivit qu’il se souvenait d’avoir pris deux aggparavant

un antibiotique durant le traitement de son cadeela prostate et d’avoir lu un avertissement aet sle I'antibiotique,
affectant tendons et articulations. Il eut une iftesplantaire du pied droit. Il prit des analgésg et arréta de jouer au
tennis durant deux mois.

Mammaographies et auto-examens

Ellen Bresnick écrivit que son oncologue voulait qu’elle se fasskever une tumeur du sein — une tumeur donégdiie
pratiguement certaine qu’elle était bénigne (et fitait). L'oncologue d’Ellen a la forte impressique les patients MW
sont prédisposés a avoir d’'autres cancers. Elleatécet fit ce qu’on lui avait dit, ce qui lui pto@ une immense
tranquillité d’espritJames Mahoodobserva que méme si avoir un cancer du sein (@utre cancer) est une tragédie, il
n'avait pas connaissance de I'existence d’une guejge relation d’ordre scientifique ou médical enérs autres cancers
et la MW — ou d’'une liaison gu’elle soit médicabysiologique ou génétiquEve Cushingrépondit que de son point
de vue c’'était psychologiqu€ay Langer (notre patiente cryo), qui a eu trois cancersesutjue la MW, a dit que son
oncologue croit que la cause de sa MW est l'irtaaliaqui lui a été administrée il y a trente ansipkbaiter son premier
cancer du seirSandy Patton qui est en observation sans traitement, ajoutandui avait aussi retiré une tumeur qui
était par chance bénigne, et le docteur estimdlgégait liee a la MW. L'oncologue dbbanne Slatele pensait aussi
lorsqu’elle eut ce qui s’avéra étre une tumeur dgrdmiretirée en novembre.

Douleur du genou

Laurie Fraser demanda s'il y avait un lecteur de la TalkList gpgsente une douleur au genou par temps froidid.au

la MW depuis 8 ans et la plupart des hivers, @gsentait rarement du froid dans les genoux. Litpassé ce fut pénible
la plupart du temps et cela faisait trés mal. Leastést confectionné une couverture de genoux lpowiture afin de les

couvrir en conduisant — méme dans une voiture édaufaurie met aussi une couverture sur ses gepawxregarder la

télévision. L'inconfort est devenu si important gile a commencé a envisager de porter des sousw@éte pour le ski

ou des calecons longs afin de tenir ses genoukawddBob Reeberdit qu’il n'avait pas de douleur de genoux, du msoi

pas plus qu'une douleur occasionnelle. Cependaatleis genoux plus faibles, ce qu'il a remarquédaoe le temps est
devenu plus froid. Lorsqu'il travaille dehors, itilise des genouilléres pour les protéger. La &bk des genoux
provient-elle de la MW ou est-elle liée aux statine traitement du cholestérol, c’est difficileited« Je sais » dit Bob
« que depuis que je suis passé au Niaspadi¢ament utilisé pour réduire le taux de cholestét), a la levure de riz rouge
et a I'extrait de thé vert, mes genoux ont été mi€liest probablement dd en partie a une diminutlerforce liée a

I'age : « Ce que vous n'utilisez pas, vous le pesde
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Gerry Wergland dit qu’elle n’a pas encore eu de douleur des gemaais qu'il a connu de séveres douleurs dorsales
(non liées a la MW). Le médecin généraliste de Yskira prescrit un patch Lidoderm Lidocaine a 5&b @ marché
immédiatement, la ou Tylenol et Advil avaient éodiole patch faisait 10cm x 14cm et peut étre obttams d’autres
dimensions. IIs peuvent aisément étre coupés a®cideaux. Le seul inconvénient est qu’ils ne eftiypas étre laissés
en place plus de 12 heures par périodes de 24h&amedra Adamsonajouta qu’elle éprouve des douleurs de genoux
pour la premiere fois. Elle dit qu’elle a recu diggctions d'immunoglobulines durant les cing mp&ssés et remarque
gu’aprés une injection ses genoux vont beaucoupxriBob Kallish mit en garde contre le fait d’'imputer tous les mau
et douleurs a la seule MW. Bob dit que nous deveipdus vieux et plus avisés, mais plus grincheux.

Cathéter veineux central

Steve Baylusdemanda si quelqu’un qui a expérimenté un catlvéieeux central voudrait bien partager son expége
Son oncologue lui a suggéré cette possibilité apréd ait enduré des douleurs au bras suite a daejections de
TreandalLe Dr.Tom Hoffmann répondit que le conseil d’avoir recours a un dathéeineux central devait étre tempéré
en tenant compte du motif de la douleur dans le btalu nombre d’injections a venir. Steve préqisd croyait que la
douleur dans le bras provenait des injections @darida, qui furent tres douloureuses, méme duiajgdtion. Steve était
alors programmé pour quatre injections mensuelipplémentaires. Sarah avanca qu’elle avait eu tivéta veineux
central durant environ six mois lorsqu'on commecéa traiter. Il fut utilisé pour les plasmaphégessant CRP
(Cytoxan/Rituxan/Prednisone). Sarah n'a pas aintatleéter : elle était consciente de sa présenmte gt corps, c'était
physiguement inconfortable, et elle ne pouvaitqeger avec, et elle a du se débrouiller avec layBlie a noté que les
veines de ses mains ont souffert des injectionsahSastime que si nos traitements sont pénibletaogereux pour les
veines et sont programmés pour une certaine digéeathéter peut représenter un bon choix, si nédecins sont
d’accord.
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LE MOT DE LA FIN

Par Sara McKinnie

Faites connaissance avec I'équipe du Bureau de I'IMF

Le Bureau de I''WMF situé a Sarasota, Floride, esponsable de la coordination d’'une grande vad&eétivités
administratives et de services supports. Trois femoompétentes et actives travaillent a tempsepgaur faire face a
une charge de travail qui augmente et assurariadomarche des activités.

De gauche a droite : Julie Jakicik, Sara McKinnie, Jordan Lanier-Nall

Adjointe de la Chef de bureau : Julie Jakicika I'expérience de I'administration d’'un bureau,lagestion de projet et
des technologies informatiques. Elle est trées coempé dans les activités d’organisation et de tada¢, pratique

couramment Excel, Power Point et les logiciels diéd. Julie a rejoint I''WMF en 2009 et s’occupe datisfaire des
demandes de documents et des lots de brochuresigsopatients récemment diagnostiqués. Elle géateggnt les

prospections et achats de fournitures du Bureanydi des fichiers et documents informatiques @ aila maintenance
du site Internet de ''WMF.

Julie Jakicik —Adjointe de la chef de bureau -g#t@iwmf.com

La Comptable Jordan Lanier-Nall est diplémée en comptabilité et finance, et passaasi un impressionnant passé
d’activités dans d'autres bénévolats. L'expérieastrieure de Jordan concerne les travaux d’aindib€ier, d’analyse
de cash flow, les outils de placements et le d@pEment de politiques d’investissement. Elle garbdse de données
des membres de I'lWMF et les processus de touseddeations recues par I''WMF.

Jordan Lanier-Nall — Comptable admin@iwmf.com

La Chef du Bureau Sara McKinnie a été recrutée par le fondateur de I''WMF, Arniad&ler, en 1997. Sara rend
compte au Conseil d’Administration et superviseplapart des opérations de services aux membregmprs la
production délorch Les activités spécifiques de support inclueptréparation, I'analyse et la négociation entraimaes
les opérations de I'lWMF. Elle planifie égalemess conférences et réunions et se concentre sde kaix adhérents, en
facilitant I'action du réseau grandissant des gesugupports de I'l'WMF dans le monde.

Sara McKinnie — Administration et Services aux Measbinfo@iwmf.com
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