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SURVIVRE AVEC UN CANCER

Guy SherwoodM.D., AdministrateunWMF

La communauté des patients MW a profité des anatiamrs
constantes des traitements du cancer au cours décknnie
passée, qui ont abouti a une longévité accrue lpeaucoup de
patients. En fait, 'opinion selon laquelle le canest une ma-
ladie chronique est maintenant répandue. Le tersurvivant

au cancer » a été adopté depuis un certain tempsrefiéter
cette longévité accrue. Un certain nombre d'orgdioiss
comme laNational Coalition for Cancer SurvivorshiiNCCS)
(Alliance pour survivre au cancer)Alnerican Society for Cli-
nical Oncology(ASCO) (Société américaine d'Oncologie Clini-
que), lnstitute of MedicinglOM) (Institut de Médecine), La
Fondation Lance Armstronl.ance Armstrong Foundatioret
méme lesCenters for Disease Control and Preventi@DC)
(Centres pour le contrdle de la maladie et la prtor) se sont
maintenant mis d'accord sur une définition commiuaeec
guelques variations mineures) de « survivant awaram Dit
simplement : on considére qu’un individu est unvisant au
cancer a partir du moment ou il est diagnostiquygoer tout le reste de sa vie. Les proches
qui I'aident, les membres de sa famille, et sesawint également concernés par I'expérience
de la survie et en conséquence, considérés consmneigants au cancer ».

Avec l'augmentation de la durée de survie, leseyde chimiothérapie et/ou d'immunothé-
rapie se répétent et des problémes a long termassigcient. Le terme “ survie au cancer” a
été fabriqué pour reconnaitre les multiples etrdiz® expériences physiques et émotionnelles
auxquelles doivent faire face les survivants awcearlLa survie au cancer englobe les ques-
tions physiques, émotionnelles et pratiques aulegiéts patients, les proches qui les aident
et le personnel soignant doivent faire face, delguiagnostic et pour le reste de sa vie.
Dans les sujets futude La Torchej'aborderai certains des obstacles les plus casirgme
doivent affronter les patients MW au cours de leayage a long terme dans la survie au
cancer. Dans cet article je commence par le sujetcerveau chimio.” Des articles suivants
couvriront la fatigue du cancer, I'accélération gesblémes osseux, la neuropathie, la dé-
pression et d'autres sujets impliqués par la sanvieancer.

Le Dr Sherwood, lors du
récent Forum IWMF

CERVEAU CHIMIO

Les individus qui ont une MW vivent plus longtengrs grande partie grace a de nombreux
traitements améliorés. En conséquence beaucouptidmis supporteront des cycles répétés
de chimiothérapie au cours du temps. Et il devéeustsi de plus en plus clair pour les patients
et les médecins que des effets secondaires adomg ppeuvent accompagner des traitements



qui prolongent la vie. Un des effets secondairemgés qui accompagnent la survie de cancer a kngetest le trouble
mal compris appelée « cerveau chimio ». Les méddoint référence aux symptémes de cerveau chimimmea des
déficits cognitifs.

Cognitif : vient deconnaissancge« l'action mentale ou le processus d'acquériolaaissance et de comprendre
par la pensée, l'expérience et les sens. »
Déficit : « manque ou échec, particulierement dans uneiéoneeurologique ou psychologique. »

Beaucoup d'entre nous ont de temps en temps époeugéa’on décrivait seulement comme "un nuage" ateni "un
brouillard" mental auparavant, pendant et apré&hilmiothérapie. Bien que I'on ne connaisse pa®tosjla cause exacte
de ce dysfonctionnement cognitif, qui peut étrevizmire ou permanent, le cerveau chimio est maartenn phénomeéne
accepté et reconnu. Le terme le cerveau chimio gepéndant induire quelque peu en erreur. Nougvens pas encore
avec certitude si la chimiothérapie est la causepleblemes de concentration et de mémoire dess/ants au cancer.
Un nombre croissant d'études sont maintenant endeoréalisation pour essayer de découvrir comhaetéficit cognitif
survient chez les survivants au cancer et comnaemiodification des drogues de chimiothérapie etpdescoles pour-
rait 'empécher.

Qu’est-ce que c’est, le cerveau chimio ?

Comme indiqué plus haut, médecins et neurobiolegifsint référence aux effets du cerveau chimiongera des déficits
cognitifs ou a une diminution du fonctionnementnoggychologique. Certains définissent le cerveamnichsimplement
comme un léger déficit cognitif. Les survivantscamcer décrivent eux-mémes des modifications declmoire comme
la difficulté de se rappeler des mots couranta{teo les mots exacts pour finir une phrase), lacdité a se souvenir des
détails (des noms, des dates, des événements antg)rtpériodes d’attention raccourcies (distractite pas étre 1a),
défauts de concentration (difficulté a se conegrgur la tache, prendre plus longtemps pour f@sichoses), difficulté a
acquérir de nouvelles compétences, difficulté @fplusieurs choses a la fois, baisse de 'amhigbméme fatigue men-
tale associée a la réception de traitements dei@thiénapie pour le cancer. Dafennée qui suit laraitement, la plupart
des survivants au cancer constateront que lesitdéfiocgnitifs se sont énormément améliorés. Poetques patients,
cependant, le cerveau chimio peut continuer perdizsyeinnées apres la fin du traitement. L'évaloatl’incidence du
cerveau chimio est controversée et varie entre & %0 %.

Quelles sont les causes du cerveau chimio ?

Les spécialistes des neurosciences croient maintepe le cerveau chimio peut étre classé gross@&reen cerveau
chimio a court terme et cerveau chimio a long teptes d'un an apres le traitement). Des études n@lcentes ont mis
en évidence un certain nombre de causes pourveaerchimio, particuliérement pour les symptomeghm@ux chimio
a court terme. Il faut savoir que certains pasiemit des problémes cognitifs tres réels indépedrdtateur maladie mali-
gne (maladie d'Alzheimer préexistante, par exemgdaegis que d'autres peuvent développer des pnalsl€érébraux en
absence de traitement par chimiothérapie. Beaudewancéreux peuvent développer des difficultésitiogs suite aux
manipulations hormonales liées a leur maladiedlesnples cités sont les antagonistes de I'cestrgggmde cancer du
sein ou la privation androgénique pour le canceprdstate). Pour certains patients, il existe uicdé&ognitif préexis-
tant (Alzheimer, démences vasculaires) qui peet@nforcé par le traitement de chimiothérapie(el# radiothérapie).
Récemment, on a suggéré que certains pourraieimtumm prédisposition héréditaire au cerveau chimio

Les causes exactes du cerveau chimio durable somnues. Il y a néanmoins un certain nombre del¢gmmes médi-
caux accessibles a un traitement qui peuvent teaimganent imiter le cerveau chimio chez des patisots chimiothéra-
pie : anémie (numération globulaire basse); caeatimentaires; maladies qu’on peut traiter (conaiiadéte ou hyper-
tension); stress de situation; problemes émotienfudpression et/ou inquiétude); fatigue et pedtiohs du sommeil;
les médicaments autres que la chimiothérapie (ragdiots antidouleurs, par exemple); modification migsaux hor-
monaux faisant suite a des traitements du cancer.

Le déficit cognitif chez des survivants au canaartaussi étre un résultat direct du traitemerdasheer : chimiothérapie;
immunothérapie; radiothérapie (particulierementcawveau); chimiothérapie a haute dose et greffeetlales souches
aussi bien que maladie du greffon contre I'hétesdargreffe allogénique; interventions chirurgisalmanipulation hor-
monales.

Une étude récente a montré que certains typesideothérapie peuvent modifier le métabolisme dweau ou dimi-
nuer le flux de sang cérébral - et ces effets payversister jusque dix ans apres le traitementzCluelques patients, la
chimiothérapie déclenche une maladie dégénéraérg/élinisante du systéme nerveux central pertullbagignalisation
nerveuse normale (comme dans la neuropathie géiipte).



Impact du cerveau chimio

Pour certains patients, des traitements de chidiafhie auront pour résultat des difficultés pogjaoiser la pensée, des
difficultés pour mémoriser, prévoir et trouver fests. Bien que le cerveau se remette d'habitudez aspidement, des
modifications mentales mal définies mais parfoés fpénibles sont, de I'avis de cancéreux, sontadatt réelles. Des
changements cognitifs en relation avec la chimigipi@ peuvent aboutir a I'incapacité des patiemetaurner a I'école,
au travail, ou a reprendre des activités socialesendre ces actions extrémement difficiles. Laggepts qui remarquent
des difficultés avec la fonction cognitive peuveatsentir éloignés de ceux qu’ils aiment et peur@rhe se sentir tout a
fait déstabilisés si leurs médecins ne tiennentcpaspte de leurs symptémes : « pas de quoi s’itguieou les attri-
buent “au processus normal de vieillissement.”

La recherche sur le cerveau chimio

Il est clair que le cerveau chimio est difficil@tudier. Le manque de tests standardisés sur &cit@gognitive, I'absence
de tests cognitifs réalisés avant la chimiothérapikes changements tres subtils qui ne sont malerfeent apparents —
tout cela rend les évaluations objectives sujéttesntestation, particulierement quand les tediség dans les études ne
sont pas assez sensibles pour prendre en compgttugepetits changement de la fonction cognitivéaiNnoins, la chi-
miothérapie est considérée maintenant comme urse@mnnue de problémes cérébraux chez certainesnpes qui ont
un cancer. Beaucoup d’entre elles ont des diffésuttognitives qusont directement en relation avec le cancer ou son
traitement, et beaucoup de ces problemes ne ssnigibles dans les tests.

Et tous les changements cognitifs n'arrivent pasnéme temps. Beaucoup de traitements du cancemprés la chi-
miothérapie et I'irradiation, peuvent causer desbfgmmes a court terme, a long terme et a effeéwdiffLes chercheurs
ont évalué la fonction cérébrale quelques semamedgues mois, ou méme desnées apres le traitement. Des change-
ments qui ne durent que gquelques semaines sangechants a long terme peuvent échapper au dersiegttées chan-
gements qui persistent plus d’un an ne seront memevidence par des tests qui prennent fin atidesix mois. Cer-
tains symptdmes cérébraux n’apparaissent qu’usdddraitement terminé et empirent au cours dypsem

Des études d'imagerie médicale ont montré queeletesrs du cerveau qui ont a faire avec la mémigirgrévision, le
passage de la pensée a l'action, le contréle deegsus, le comportement et l'inhibition (& saledr lobes frontaux,
pariétaux et temporaux, et I'hippocampe) sont plests aprés la chimiothérapie chez certains patiddans d'autres
études, ces changements ont semblé étre plus mé@mchez les patients qui subissent une chimigileédee dose haute
(utilisés pour la greffe de cellules souches omdelle osseuse par exemple).

Cependant, une étude récente de patients testas lavgreffe de cellule souche a montré que cextamodifications
avaient commencé avant la greffe et que la ménstétait manifestement améliorée graduellement peniéa dix-huit
mois suivants. D'autres études ont montré que ifiisutiés cognitives présentes deux ans aprésdieetnent se sont
beaucoup améliorées dans les quatre années ptsnaat.

Chez les patients qui ont subi une greffe de a=lglouches d’un donneur allogénique et ont reculdes élevées de
drogues de chimiothérapie et immunosuppressivassliercheurs ont évalué la fonction cognitive adisapres la greffe
et 5 ans aprés : malgré I'amélioration de la famctiognitive, plus de 40% des patients ont contin@@rouver une cer-
taine forme d’altération cognitive. Bien que lesigrats se soient améliorés dans tous les sectesgjéficiences impor-
tantes ont été notées dans la vitesse manuetlextarité et la mémoire des mots.

De plus, les scanners du cerveau de survivantam@eec du sein traités par chimiothérapie (compae€ des patients
avec cancer du sein non traités par chimiothéraiejnontré des modifications cing a dix ans apgésaitement. Chez
des patients souffrant du cerveau chimio, des étplles récentes utilisant des tests de mémoiretifisjeévelent généra-
lement une capacité diminuée d'apprendre de nasvelloses, une augmentation marquée du tempspiigée rappe-
ler l'information antérieure (la fonction exécudivaussi bien que des difficultés de concentragiodiattention.

Traitement et adaptation au cerveau chimio

Actuellement, il n'y a aucune fagon efficace condeprévenir la survenue du cerveau chimio. Pour bagude cancé-
reux, les traitements de chimiothérapie aboutieodes difficultés cognitives. Les chercheurs expamt activement les
options de traitement qui pourraient protéger lweau pendant et aprés la chimiothérapie. Les pigsaiblées les plus
récentes qui se concentrent sélectivement sureladas cancéreuses et épargnent le cerveau netrteg cellules ner-
veuses pourraient tenir cette promesse. Quelquestaturs ont spéculé sur le fait que la prédisiposgénétique pour le
cerveau chimio pourrait exister. Certains genes dida maladie d'Alzheimer pourraient prédisposerancéreux a un
risque plus élevé de cerveau chimio. Les produitssgnt actuellement utilisés pour le traitementaldépression, les
troubles de déficit de 'attention avec hyperatéiTDAH), la maladie d'Alzheimer et la démencerpaignt un jour étre
utilisés comme des traitements potentiels pouetgeau chimio chronique a long terme.

Entre tempsque peut-on faire si un patient ressent les ®ffetcerveau chimio ? Les chercheurs qui ont étadéé-
moire suggerent des techniques comme : éviteripdfEment, utiliser un agenda planning quotidiganir un journal,
envoyer des rappels par la poste, mettre en plaseivre un emploi du temps et adopter un programuotidien cons-
tant, exercer la mémoire en faisant des mots g@séen jouant d’'un instrument de musique par elemggrer le stress
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avec laméditation ou d'autres techniques, se ménager aeseepos et de sommeil, faire de I'exercice iégeinent,

manger des aliments sains et enfin essayer desnétgmaobsédé par les effets du cerveau chimitesuactivités quoti-
diennes. Le cerveau chimio n'est qu'un des nomipmbiémes que les cancéreux doivent affronteroauscde leur sur-
vie. Accepter le probléme et étre capable de m® choses qu’'on ne peut pas contrdler peut pafaigrer comme la
stratégie d’adaptation la mieux couronnée de succes

LE COIN DE LA PRESIDENTE

En aodt le Conseil d’Administration de 'l'WMF a tesa réunion trimestrielle qui in-
cluait une journée supplémentaire pour une sestgoplanification stratégique. Les
discussions ont porté sur des sujets allant d’@mex de notre situation et de nos mis-
sions a la fagon d’organiser notre avenir. DevAoogs maintenir le cap, et continuer a
croitre, ou faire un peu marche arriere pour trowree meilleure assise financiere ?
Inutile de préciser qu'il faut plus d’'une journéeup planifier le futur, et nos discus-
sions vont continuer durant 'année.

Vous avez un rdle majeur a jouer dans l'avenir’' B8&MF. Un facteur important du
futur reste naturellement le soutien financier kquel pourra s'appuyer I''WMF.
D’une importance équivalente est votre volonté elwis Comme vous le savez, nous
avons perdu récemment des administrateurs et bi&@severveilleusement dévoués. |l
est absolument nécessaire que des membres béndésle=ux d’'aller de I'avant dans
le Conseil d'administration de I''WMF se manifesteh qu’ils puissent contribuer a de
nombreux projets. Je voudrais préciser quels sesviet projets de recherechds
I'IWMF ont progressé au cours des derniéres anndéas,progression accompagnee
Judith May, Présidente  q'yn accroissement des dépenses.

LES SERVICES AUX MEMBRES

La TORCHE : La revue contient beaucoup plus d’articles etfdiimations qu'auparavant et a presque doublé de
dimension dans les trois derniéres années. D’dpg2sommentaires que nous avons regus, et parce’épad le
service favori dans I'enquéte réalisée I'annéeidegrauprés de nos membres, nous savons que o’estiléducatif
important de notre programme. En 2007 le hombreemale pages par numéro était de 17 ; en 2008tid&t21 ; en
2009, il était de 30 ; en 2010 il fut de 33. Leftsad’impression et d’expédition ont augmenté apprtion.

LesPUBLICATIONS : Normalement, nous révisons et mettons a jouopaoscules tous les deux ans, et nous avons
un certain nombre de sujets en réserve pour edappar de nouveaux, une fois que nous saurons edegoudget
2012 peut supporter. La demande pour les publicatie I'lWMF a augmenté et nous constatons que deuvsns
réimprimer plus fréequemment. Cela provoque une amngation des frais d'impression et d’expédition.

LesINFO-PACKS : Ce sont de gros paquets d’'informations basiguesa MW que nous adressons a chaque nou-
veau patient qui nous contacte. Je suis certaigevqus vous souvenez du jour ou vous avez rece Voko-pack.
Nous avons mis a jour et réduit la dimension dés-packs cette année, et nous continuons a en expsathuelle-
ment 600a 700 vers de nouveaux patients qui lesadgemt. A nouveau, ceci accroit les colts d'ingoeset
d’expédition.

Les GROUPES SUPPORTS Le nombre de Groupes supports a continué d’angmneet une équipe conduite par
I’Administratrice Cindy First apporte une assistaravec des idées de programmes et différentesdigeacde ré-
unions pour aider les nouveaux responsables dep&sol’équipe de Cindy aide les Groupes et lelgpgaesables a
réaliser des réunions aux résultats significattiés responsables de Groupes sont invités a désratdlentrainement
toutes les années coincidant avec un Forum éduCatf ateliers IWMF sont gratuits pour les respblesade Grou-
pes.
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Le SITE INTERNET : Le nouveau site IWMF a été totalement rénovarate il y a un an, pour apporter beaucoup
plus d’informations a nos membres. (Voir page 23dmen des résultats atteints la premiére anhéeprochaine
étape sera d’ajouter des pages internes dans ynisiséngues pour nos lecteurs étrangers. Nousaspée faire au
cours de I'année prochaine. Les rénovations et tamgnts furent coldteux. Nous souhaitons continedravail et
achever le nouveau site en 2012.

Le FORUM EDUCATIF : Nous avons regu beaucoup de demandes pour @¢s 3an couverts auparavant, et au
cours des dernieres années nous avons développéum afin qu’il débute le vendredi matin et se ngaive jus-
gu’'au dimanche midi, offrant deux journées et ddmprésentations par des médecins et chercheuestex@ela a
augmenté les colts. Chaque année dans le lieu obos passons un contrat avec un hétel, ce quigogd’estimer

le nombre de participants, de réserver les chandirde planifier les repas pour ce nombre. Duramh@mnbreuses
années nous avons constamment eu 300 particifaependant, au cours des dernieres années ceffedféente-
ment diminué avec I'apparition d’'autres réunionsé@ninaires MW. Nous travaillons a une coordinatwec les
autres réunions et encourageons la participatidfoaum. Ce Forum apporte plus d’informations queges aupara-
vant, tout en continuant a vous offrir des oppdtamde vous entretenir avec des médecins, deshzhes et
d’autres patients.

Le PROGRAMME INTERNATIONAL a demandé plus d’attention au cours des derni@rgses. A mesure que le
nombre de membres augmente dans chaque paysasaiddns a se rejoindre et a trouver des persampliguées
désireuses de créer un groupe support. Le Progrdntereational est dirigé par le Dr Guy Sherwoodynistra-
teur IWMF, qui aide et encourage les Groupes suppos’organiser et devenir indépendants. Nous smnamssi en
partenariat avec I'EWM NetworkE(iropean Waldenstrom's Macroglobulinemia netwodgében Hollande et espérons
conjointement développer plus de Groupes suppdéass trouverez un article rédigé par la secrétd@&EWM Network
en page 18. Nous avons organisé et supporté deurHeatients internationaux, en 2008 et 2010 ($tolck et Venise),
et soutenu des séminaires de patients au Royaum&roisieme Forum International Patients esigpammé pour le
11 Mars 2012, a Londres. Voir page 18 pour plusfdfimations.

LE PROGRAMME DE RECHERCHE

Le plus extraordinaire depuis les débuts de I''WMBide dans les récentes avancées de la recha¢rdhasenotre
capacité a les soutenir en tant que Fondatione@axus que nous avons maintenant quatre soumstadement
développées pour avoir la MW ? Et que, s'il estficore qu’elles développent des tumeurs semblablesiés de la
MW, on en élévera un plus grand nombre pour lesrenatla disposition des chercheurs qui se consacréa MW ?
Nous sommes également dans la seconde année dap@reent de lignées cellulaires MW et d’'un aun@eqi de
collecte de sang et de tissus de patients — t@itdess le but de promouvoir la recherche. De @uec les décou-
vertes actuelles concernant la thérapie géniqlesetaccins, ainsi que les formidables travauxagiété réalisés
pour comprendre la génétique de la MW, le monddecherche MW a fait un bond en avant. Nous espséque
'IWMF continuera d’étre un acteur majeur de ce oh@ia.

Au moment ou nous entamons le quatriéme trime&tr20d 1 vous verrez arriver plus de messages edesaellec-
ter des fonds. C’est un phénomene normal comptedes nombreuses organisations qui dépendent digbcions
pour survivre. L'IWMF est I'une d’entre elles.

Nous avons eu la chance dans les années passéasugusouteniez suffisamment I''WMF pour disposes €bnds
destinés aux services aux membres et a la re@evolus nous avez permis de continuer a granghirasipérer. Que
nous poursuivions ou pas ce chemin dépendra desgiobmous parviendront de vous tous. Notre pateatt éleve.
Les fonds que nous recevrons détermineront si pougons ou non le concrétiser.

Vous avez I'opportunité de participer au futur ®#&/MF avec votre don et votre désir de servir.

Portez-vous bien,

Judith

Le Coin de la Présidente est dédié a la mémoireateDraftz dont le déces est intervenu si soudaéméne moig
dernier. Il nous laisse le souvenir des bellesitgsalle cet homme plein de bonté, de sa grandiigetee, de s
grande compréhension de la nature humaine, et dengaassion pour les autres. Puisse-t-il repospain

152




PETER DeNARDIS HONORE PAR UN JEFFERSON AWARD

Sue HermsAdministratrice de I''WMF

L''WMF est tres fiere et Peter, que beaucoup d’entre nous connaissent, enwobt
heureuse d'annoncercette récompense principalement a cause de sormgenga
qu'un de nos amis ment remarquable de bénévole pour aider ses homedog
WMers, Peter DeNardis, WMers par son action a I''WMF. Dans le passé ilissaeu
vient de recevoir un une activité bénévole damtabitat for Humanitydu comté
Jefferson Award 2011, de Beaver, PA(Habitat est une Organisation Internatio-
moyen prestigieux de nale, cecuménique chrétienne, non gouvernementais, s
reconnaissance nationalebut lucratif, qui se consacre essentiellement adastruc-
destinée a honorer, auxtion de logements simples et peu onéretixet il est trés
Etats-Unis, les services actif dans son église.

publics et communautai- Peter a été diagnostiqué MW en 2003 et a rejoiGbleseil
res rendus. d’administration d'WMF en 2008. A ce titre, iltesctif
Le Jefferson Award dans le Comité des publications, a contribué éréation
Program a été créé ende notre nouveau site web et a son amélioratiah et
1972 par Jacqueline actuellement 'administrateur de notre site Welesl aussi
Kennedy Onassis, le un membre important de I'équipe de la Base de dmnné
Sénateur américain Ro- Patients, il y développe des questions pour la dasgon-
bert Taft Jr. et Sam nées des patients MW et contribue a la coordination
Beard pour honorer les processus de conversion de ces questions dansrmatfo
héros méconnus de notreapproprié a I'utilisation informatique. Beaucouperdre
pays - nos bénévoles. Le programme porte le namus connaissent probablement Peter surtout enqgtant
d'un des Peres Fondateurs et Président américaianager de notre IWMF-Talk, trées populaire, laelisie
Thomas Jefferson. Les Jefferson Awards sont désermiiscussion par courrier électronique ou toutegjlesstions

a deux niveaux : national et local. Parmi les daséii- concernant la MW sont discutées entre patientsoet s
res passeés de ces récompenses au niveau natgnral fjnants.

rent notamment Oprah Winfrey, Peyton Manning, BilPeter et sa femme, Terri, vivent & Aliquippa, PAmttrois
Gates, Condoleezza Rice, Faith Hill, Lance Armgjrorenfants, Anthony J. (Joey), Nicole Antonia et RyReter a
et le Général Colin Powell. terminé ses études a I'Université Robert MorrisL883 et
La récompense de Peter fait partie du programna loa recu un MBA en Systémes d'Information de I'Ursité
et il est co-sponsorisé pde Pittsburgh{PA) Post- de Pittsburgh en 1989. Il est Manager en infornmago
Gazettepour honorer 50 “ champions communautairUniversité de Pittsburgh.

res” dans la région de Pennsylvanie Occidentala- CiPendant son temps libre (?), Peter et son couder Be
que gagnant local fera I'objet d’un profil de pregs il ment fabriquer du vin. Ensemble ils achétent lésses de
sera honoré au cours d’'une réception ou lui, o, elraisins rouges et blancs et font tout le traitenpenir pro-
recevra la médaille de bronze du Jefferson Awaxdlire les bouteilles de Merlot, Chardonnay, ChalRisot
commandée a Franklin Min{Franklin Mint est une Noir et autres variétés. Pendant les mois d'hiveter fait
entreprise spécialisée dans la reproduction de mordu prosciutto jambon de porc italien cru, salé et séch8,
naies, piéces, médailles commémoratives,ntfcDes et de la saucisse séchée. Il aime aussi lire, jaudennis,
leaders locaux choisiront alors un gagnant pourérep marcher, faire du vélo et voyager. Comme vous Pasans
senter la Pennsylvanie Occidentale a la cérémordeute deviné par son intérét pour le vin et le @, le
nationale des Jefferson Award, en 2012 a Washingtgatrimoine culturel de Peter est italien et |'dadist un de
D.C, ou les gagnants d'autres programmes locauxses séjours préférés : il aime tout ce qui esieitaét a
travers le pays recevront également des témoignagesismis a ses enfants ses traditions italiennes.

de reconnaissance. Un coup de chapeau bien mérité a celui qui poréaibeup
de chapeaux a I''WMF - Peter DeNardis, le n6tre!

Peter DeNardis,
Administrateur IWMF,
webmaster et
modérateur de la Talk-List



Ronald G.Draftz
1937-2011

C’est avec une profonde tristesse que je dois ymesmer du récent déc
d’'un membre de I''WMF qui a eu une influence suvilde beaucoup d’en
nous d’une fagon exceptionnelle.

Le samedi 20 aolt 2011, Ronald (Ron) G. Draftztsésint des suites

complications provoquées par la MW, entouré deasdlle, dans sa demel
d’'Arlington Heights, lllinois (USA).

Ron était un chercheur scientifique d#litiois Institute of Technologyur
pére et un mari attentionné, un grand-pére qui ibises petits enfants a
folie. Il adorait prendre des photos de famillegrdis, de mariages et de fé
Il pratiquait aussi la péche au gros brochet avedits, Dave.

Initialement diagnostiqué en 2001, Ron mit a prsditvive intelligence et <
connaissances scientifiques pour comprendre le mgina de la macroglok
linémie de Waldenstrom, & un niveau comparabldiua de nos chercheurs les plus impliqués dans la. @@puis cett
époque il a été un ami infatigable de la Fondatibde tous ceux affectés par la maladie, donnaijiuics son temps
ses connaissances inépuisables, et guidant norebpatgents MW en détresse dans les essais clinefues tribule
tions des diagnostics, pronostics et traitements.

Ron consacra du temps au Conseil d’AdministratidMF, travailla sur beaucoup d'initiatives IWMF, flusqu’a ré
cemment un membre dévoué de notre Comité Rechgictéactiva un projet de base de données Patetrftinda |
fantaisiste Club 10K. Il fut le fer de lance detiele « Demandez au Docteur » de la reVoech, agit comme modér
teur «de renfort » de I''WMF-Talk. Il fut un comiuteur prolifique et de valeur de la Talk-Liste fet le co
Responsable du Groupe support de la région de @hied aussi durant des années le photographéebffies Forur
Educatifs, et beaucoup plus encore. Beaucoup séesminont de lui pour son humour et sa connaissappeofondi
de notre maladie et de ses aspects scientifiques.

Ron a lutté durant plusieurs mois contre de séegemplications de la MW, qui provoquerent un aivenhabitue

lement élevé d'lgG (oui, « G »), et une baisse stamme de ses globules blancs et de son hémogl@bigeant de fri

guentes transfusions. Il eut récemment des difésth conserver des quantités suffisantes d’alsretrd’affaiblit. 1l y i
juste deux mois, Ron était au Forum Educatif et@aportait avec sa vitalité pétillante habituetdeyrant méme ¢

chambre pour accueillir le Club 10K et quiconqusiiddt se joindre a un vibrant cocktail de réceptibors de ce Fi t

rum, nous étions encore, et pour la derniere fois)blés par sa présence et son sourire.
Nous savons que Ron était de foi catholique... Sidte une incarnation de la sainteté catholiquetéerépoque, R¢

la représentait parfaitement. |l consacrait géremment son temps et son intelligence a consolnférter et conse +

ler les autres. Avec son énergie, sa foi, et sanduu, Ron était capable de nous montrer ce quefisigraiment étr
vivant.

Comme aprés le départ d’autres membres remarquadlEd$VMF avant lui, «Torch» a maintenant passé le relai
suivre son exemple — apporter réconfort et sowtienautres, ceuvrer infatigablement pour une gugdsola MW, €
vivre pleinement nos existences.

Dans vos pensées et vos prieres, n'oubliez pasrdlé de Ron — son épouse Germaine, ses filleshage et Aimée
son fils David, ses sept petits enfants (qu’il @&t tendrement), et ses autres membres. linfater que sa famille
aussi spontanément suggéré que ceux désirant @élabiie de Ron et son dévouement aux autreseuises faire e
accordant un don a I''WMF. Nous les en remerciansmus encore, pour nous avoir permis de bérefide la pre
sence de Ron et de son aide affectueuse.

Cette évocation de Ron Draftz a été écrite poanch par I'Administrateur IWMF Peter DeNardis. Ron Dizagtait un
conseiller scientifique d€orchet avec son départ la perte de I'équiparchest a la fois personnelle et collégiale.
Nous partageons tous le sentiment si bien expraemépter.

pur




LES AVANCEES DE LA RECHERCHE

Le Dr Ansell a bien progressé dans lidentificatidas
protéines qui contribuent & la croissance et ada uhes
RECHERCHES SOUTENUES PAR  |jules cancéreuses MW.

L'TWMF Enfin, le Dr Treon du Dana-Farber a terminé le peem
séquencage complet du génome de patients MW. Qet pro
a identifié un géne qui parait spécifigue aux pasie\W.
C’est une percée majeure de la recherche, qui aiburr
gonduire au développement de nouveaux traitementa d

Tom Myers, Vice-Président pour la Recherche

Les chercheurs soutenus par ''WMF ont obtenu d X
résultats remarquables au cours des deux dernigfedadie. , . .

années. En 2008 des scientifiques de différents gay Les Dr Janz, Ansell et Treon ont présenteé les dE_smesuI-
sont réunis pour développer un projet qui pourraiftS €ncourageants de leurs recherches lors diedéor
permettre de comprendre la macroglobulinémie d&M Educatif tenu a Minneapolis. _ -
Waldenstrém (MW). Leurs recommandations furer}t€S '€SUmes de ces présentations sont maintersun
de développer des lignées cellulaires représeptiP!eS dans e Bulletin de 'Ed Forum 2011, une peailon
de la maladie, d'élever des souris qui puissentraon SEParée qui vous sera adressée apres ce numecoatie

ter la MW, et de réaliser une banque cellulairdisie De plus, les trois présentations ont été enregistidrs du

sus MW accessible a tous les chercheurs. Ces ouffUm et sontincluses dans le set de DVD du F@0id.

leur permettraient d’étudier la maladie et sesterai Pour acquérir ce set de 3 DVD, utilisez le forma@aiu dos

ments sans recourir a des patients humains. Qudife/@ couverture du Bulletin de I'Ed Forum 2011contac-
chercheurs ont été financés par 'IWMF et la LLSipo (€Z-0US en ligne anww.iwmf.com

développer des lignées cellulaires de difféerenpedy

de MW. Aprés une année, au moins deux lignées cel-

lulaires ont été produites avec succes par le BreAn RECHERCHES FINANCEES PAR LA

de Mayo et le Dr Chanan Kahn &oswell Park Can- WMEC

cer Institute Le financement des projets a été prolongé

d’'une année, avec I'espoir que des lignées celldai

supplémentaires pourront étre développées par le Pyrant les 18 mois écoulés, le Dr Brad Nelson ditigr
Ghobrial duDana Farber Cancer Institutet le Dr Columbia Cancer Agency a recherché activement «La
Suning Chen d$oochow Hospital en Chinkes nou- réponse immunitaire a la MW : conséquences pour
velles lignées cellulaires seront & la dispositlertous 'immunothérapie » au Deeley Research Center idvi,

les chercheurs qui travaillent sur la MW. BC, Canada. Le financement de la proposition déneec

La production de souris sous la direction du Dg8ie che du Dr Nelson a été approuve par le Comité Reblee
Janz de I'Université de I'lowa a progressé de fagon  de 'lWMF, cependant la bourse approuvée pour daux
ceptionnelle. Le Dr Janz indique qu'il a produisd®u- nées est entierement financée par WMFC, la Waldens-
ris développant rapidement des tumeurs comme adles trom’s Macroglobulinemia Foundation of Canada (la
la MW. Des travaux sont encore nécessaires pow-dév branche Canadienne de I''WMF).

lopper une souche de souris dont les cellules tale®r B dinf fi t 6té ré t
ne produisent que des IgM. eaucoup ainiormations ont ete recemment commu-

Le développement de la banque de tissus par le BFU€es sur la manipulation du systeme immunitaire
Ghobrial a progressé lentement en raison de l& diflans la lutte contre le lymphome. Les membres de
culté d’acquisition des échantillons. Le Dr Ghobaa I''WMF peuvent étre légitimement fiers de leur sou-
suggéré de nouvelles approches du probléme, qui stien a cette recherche opportune et déterminarge. L
en cours d'examen par le Comit¢é Recherche @& Nelson donne ci-aprés un résumé, en termes-acces
I''WMF. Les membres de '"'WMF pourraient aider cesjbles & tous, des progrés actuels de sa recherche.

rogramme en contactant le Dr Ghobrial et en offran .
g,y %articiper Guy Sherwood, M.D. Administrateur IWMF



LA REPONSE IMMUNITAIRE A LA MW : lymphomes. Pour y parvenir, il a besoin d’identifles
cibles de vaccins qui sont spécifiques au cancee. tdlle

CONSEQUENCES POUR cible est l'idiotype tumoral, qui a déja été visénd de
nombreux essais de vaccins pour divers types dphgm
L’ IMMUNOTHERAPIE mes et de myélomes. Pour progresser, les vacciostse

probablement plus efficaces lorsque de multipleeets de

la tumeur seront ciblés simultanément. En consémjen
d’'apres les travaux de Brad Nelson, Ph.D. 'équipe du Dr Nelson travaille actuellement a

I'identification de nouvelles cibles pour la MW.

Le cancer est provoqué par des erreurs de codagti@ée

. : . i dotent les cellules de capacités de croissanoema-
Comme nous le savons tous, le systeme mmumtaﬁg do - 16S ules de ,p €s ? ssanoe

: , €s. Certaines cellules cancéreuses présenteedesines
est responsable de la lutte contre les infectiommme

. N milliers de mutations, mais de récentes e
la grippe ou le rhume banal. De fagon trés intengss Ogngelsés tece;]r?i OLIJes de sg jén aseddu éﬁorﬁe ott
des études récentes ont aussi démontré que lengyst 9 quencag 9 e [ETm
) o : S N N e trouver toutes ces anomalies dans la tumeuriddivi-
immunitaire pouvait aussi aider a controler la pesg

: L . du. Le challenge est maintenant de développer decaix
sion du cancer et pouvait méme éliminer des tumeu

S. A .
Certains globules blancs, appelés lymphocytes it Séraltements qui ciblent ces mutations tumoraless Rin-

o . P ortant, certaines de ces mutations peuvent étectéés
particulierement importants pour cette réponse-anil o -
. . ar des lymphocytes T. L'équipe du Dr Nelson wilgsar
tumorale. Les patients cancéreux ayant une bonne

réponse des lymphocytes T anti-tumeur ont généraFo_nsequent cette approche afin d’identifier de etas

, . > - _.Cibles vaccinales pour la MW. Elle déterminera sikelles
ment un meilieur pronostic que les autres. L Obie,Ctdes mutations reconnues par les lymphocytes Tileteua

du Dr Brad Nelson est d'utiliser la vaccinationrdié . . ; o
. , . ces informations pour concevoir de futurs essarsuno-
peutique pour renforcer la réponse anti-tumorale an’ ;
érapeutiques.

lymphocytes T de patients atteints de MW et d’autre

LE PROGRAMME « ABONDEMENT DES DONS 2011 a ''WMF »

(Abondement : complément apporté par une institution au profit destinataires ayant satisfait a certains ceter
dans le cadre d’'une opération financiérg)

A ce jour, vous avez probablement appris que geslguengagez maintenant pour un montant de $200 au cours
généreux WMers se sont engagés, pour un montant pdes trois prochaines années, votre don 2011 sesarmpr
vant atteindre $50.000, a compléter tout nouveau doompte et [I'IWMF recevra $ 400).

pour le Service aux membres de maniere a ce que

''WMF recoive $2 pour chaque $1 que vous versez.

Voici comment fonctionne ce programme :

- Si vous étes un nouveau membre, votre don séiex e
rement doublé

- Si vous étiez déja membre et que votre don 2@l p
le Service aux membres soit supérieur & I'annéeépré
dente, 'augmentation sera doublée

(par exemple, si vous avez donné $200 pour le Ser
aux membres en 2010 et donnez maintenant un teta
300$ en 2011, le supplément de $100 sera prisrapteo
au cours de chacune des 3 prochaines années dautre
2011 sera pris en compte et I''WMF recevra $400).

- Si vous vous engagez pour trois ans en faveusetu
vice aux membres, votre don pour la premiére asaée

- L’équipe IWMF des collecteurs de fonds :
pris en compte. ] ] Carl Harrington (a gauche) et Don Brown (a droite).
Par exemple vous avez donné une année $200 et vous

9



/~ <———— Objectif Recherches : $ 5 M
— Atteint au 30 juin: $4,7M

I/ ‘ \.l
@

Comme l'indique le thermometre du Fonds Rechentbes
sommes prés d’atteindre notre objectif de $5M, paogné
pour 2011.Si vous pouvez le faire, merci d’aidBVMF &

terminer 'année avec une dotation solide pourdaherche.

Si vous ne pouvez pas faire un don supplémentaig-m
tenant, suggérez a votre famille et a vos amisage tin

et demandez-leur de sélectionner « en 'lhonneur ole

« en mémoire de » dans la rubrique « Faites un>dba
montant qu’ils donneront sera pris en compte. Aec
période des cadeaux qui approche, conservez cigtte i
en mémoire plutdt qu’'envisager un cadeau matériel.
Votre générosité aidera le Fonds Services aux nesyvibr
demeurer solidement doté et permettra un développe-
ment des services tels que :

L'augmentation de notoriété de I''WMF en atteigndat
nouveaux patients avec nos informations et en &mumor
de nouveauxnembres a léamille IWMF.

La traduction de nos documents en Espagnol etr@'aut
langues clés pour que d’autres puissent avoir & o&s
documents dans leur propre langue

La mise a jour plus fréquente et le développememtas
publications

L’amélioration et la création de nouveaux Groupgs- s
ports

L’achevement de notre Base de données Patients
Engagez- vous aujourd’hui. Les premiers $50.00@i-des
nés aux Services aux membres seront pris en compte.
Pour faciliter cette démarche, vous pouvez décoaper
recopier le formulaire de lpage 11 et 'adresser complé-
tée a Julie Jakicic, IWMF Business Office, 3932Difsw
Road, Sarasota, FL 34321, FL 34321-6541.

Tous les dons canadiens doivent étre adresséseaeAr!
Hitchcliffe, a la Waldenstrom’s macroglobulinemia
Foundation of Canada, pour participer au « Matching
Gift Program 2011 ». Faites les parvenir a :

Arlene Hinchcliffe

don en votre honneur ou en mémoire de quelqu' @0 Dalewood Drive

d'autre.

Oakville, Ontario L6J 4P3

Adressez les Bttps://www.iwmf.com/donate/ donate.asp-anada.
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2011 MATCHING GIFT PROGRAM

Name(nom et prénom)

Street(adresse)

City (Ville) Agode postal) StatéPays)

Phone(téléphone) E-mail

Amount€(montant en €) U4 Check is encloseftochez ici, si vous versez par chéque)

Credit Card Numbetnuméro de carte bancaire)

Expiration Date(date d’expiration) Signature

This is a Multi-Year PledgéCeci est un engagement pluri-annueljnonthly(mensuel)_! quarterly (trimestriel) (] annually
(annuel) € continuing for the nexgpour les prochaines année=ars for a total gift o{pour un
don total de) €.

If your gift is annual, choose the month when wauhremind you about your pledg&i votre don est annuel, choisissez
mois au cours duquel nous vous rappellerons d’avt@rverser) (mois de )

kkkkkkkhkkkkkhkkkkhkkkhkkkkhhkkkkhkkkkhkkkkhhkkkkhkkkkkhkk kkkkkkkkkkkhkkkkkhkkkhkkhkkkhkhkkkkhkhkkkkk

Thisisin Honor of (Ce don est fait en hommage a)

Please send an acknowledgment lettgiMerci d’envoyer une lettre de remerciement a
Nom et prénom

Street(Adresse)
City (Ville) Zip (code postal) State(Pays)

*hkkkkkkhhhhhhhhhhkhkhkhkhkkhkhkhkkkkkhrkhhhhhhhhhhhihk *hkkkkkkkhhhhhhhhhhhhhhhhhhkhkhkhkkrkkkkkkx

Thisisin Memory of (Ce don est fait a la mémoire de)

Please send an acknowledgment lettefkéerci d’envoyer une lettre de remerciement a
Nom et prénom

Street(adresse)

City (Ville) Aqode postal) Country(Pays)
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LE FORUM EDUCATIF DE MINNEAPOLIS

D’aprés Secret Wallie

Il (elle) est de retour! Secret Wallie, notre cae
pondant(e) incognito qui avait déja fait le compeedu
de Memphi), est revenue(e) ce mois de Juin au For}
Educatif de Minneapolis et a fourni un compte redds
événements a la Talk-List d'IWMF, au bénéfice dexceq
gui ne pouvaient pas y assister. Dans les extraiits
dessous, Secret Wallie vous fait partager son pdt
vue de patient(e) sur le Ed Forum de cette année.
(Note : le rapport de Secret Wallie ne couvre pes |
informations scientifiques et médicales détaill€xdles-
ci ont été enregistrées sur magnétoscope et sontraisp
bles en formatDVD; les résumés de ces présentatio
sont publiés par I''WMF danisa Revue de I'Ed Forum:

2011.Voir ci-dessous pour des détails.) Les médecins du Forum participent aux animatiorsoat
disponibles pour s’entretenir avec patients et saigs, et

Jeudi, le 23 juin répondre a leurs préoccupations. Ici, le Dr Gedn Centre)

On est a la veille du Ed Forum 2011 - les fesdwvioffi- rejoint les participants au Forum pour le lunch.

cielles commencent demain, mais la visite de lailie

Mayo, une particularité du Forum de cette anndeua Le Dr Stephane Ansell a conduit la visite de latipar
cet aprés-midi. En arrivant a I'hétel, on a pu nemar clinique et nous a guidés au travers des sallgsede-
l'arrivée des premierieve-tot WMers, et sentir leur at- sions, les unités d’'aphérese, les secteurs de soixs
tente et leur excitation. Le trajet en bus d’'unerbest patients et diverses autres sections, coté clindyudé-
demie jusqu’a Rochester, Minnesota, était agréabke; partement d’hématologie. Il a fait remarquer goégital
des déjeuners savoureux fournis en boite a toysaltis est directement relié au secteur des traitememtstoe
cipants, et beaucoup de conversations animées embgiques — cette disposition est trés pratique ezmpt
passagers. aux patients et aux médecins d’aller facilementudea

La visite de la Clinigue Mayo elle-méme a dépagsé II'autre pour le traitement et la consultation.

espérances. Je me suis vite rendu compte que tc’éRour la quatrieme et derniere partie de la vig Doc-
guelque chose de plus gqu’une « clinique », c’estran teurs Anne Novak et Lucie Hodge nous ont emmenés
campus, ou une ville, ou une ville dans la villeoud dans le secteur recherche du département d’hérgaolo
sommes allés tout d’abord dans une salle pour wwir Nous avons traverse les différents laboratoirenaliese
court documentaire sur I'histoire de la Cliniqueydla et de recherche, et avons vu tout d'abord I'équepém
puis le docteur Robert Kyle a fait I'historien oealnous pour la cytométrie de flux et beaucoup d'autrepatis

a raconté I'histoire de Mayo en nous promenantrau ttifs habituellement utilisés pour analyser notregsat
vers de plusieurs expositions historiques. Le Dridlo faire de la recherche. Les médecins nous ont igdigu
Gertz nous a ensuite menés visiter I'étonnantectiin - mission de recherche de la Clinigue Mayo : faveoriae
d’ceuvres d’art qui orne les murs et le hall deClanique  collaboration pour qudes connaissances essentielles
- toutes les ceuvres données par des patients@ménr soient partagéesar tous les chercheurs travaillant cote a
de leurs médecins-. La collection réunit différenpein- cote sur tous les types de cancers du sang!

tures, des dessins et des sculptures réaliséspartis- La visite de Mayo était une vitrine impressionmaaé ce

tes bien connus (Andy Warhol, Chihuly, et ainsisdé gu’est un « grand » centre de recherche - des éaeipts

te). Le Dr Gertz a fait partager ses idées intérgss sur et des médecins remarquables et un personnel diééeam

les mérites artistiques de chaque ceuvre et a réneléfaire avancer la recherche médicale de pointe. [duaBs
talent étonnant pour découvrir et apprécier desvres tantde chance que notre maladie orpheline aitquyver

d’art. Nous avons compris que la Clinique Mayo fajplace sur cette pointe ! Et nous remercions chaafjetes
vraiment de grands efforts pour s’assurer que ses gt Docteurs Ansell, Kyle et Gertz et aussi leurs cpliss, de
espaces libres apportent un sentiment de chaleur, fajre tellement en notre faveur. Y compris nousre la

confort et d'émerveillement - pour distraire voasprit possibilite gle,IeAur rendre visite a Roch,ester. I
du fait que vous étes la pour des raisons médicales De retour a Fhotel, le bruit a couru d'une soite0-K »

organisée par Ron Draftz dans sa cham@tétait une
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réception informelle pour ceux ayant atteint ¢hiffre état de santé, offrir conseils et compréhensionbéau-
coup d'occasions, on pouvait voir combien la ceaii
était évidente sur beaucoup de visages dans éesigr
res minutes disparaissait aussitdt qu'ils avaient p
s’entretenir avec les médecins ou les cherchewa C
vaut bien, en soit, le colt et le temps nécessarg
assister a un Forum éducatif ! On ne peut pas enette
étiquette de prix sur ce type d'aide et de récdhfor

Ai-je déja mentionné le diner ? Vendredi soir était
’événement social culminant du Forum éducatif,caee
diner de bienvenue précédé par la réception préside
tielle. La Présidente de I''WMF Judith May a chaude
ment accueilli chacun et a remarqué avec plaise qu
beaucoup des communications de cette année étaient
résultat direct des recherches financées par I''WMF
Michelle Blazek, la leader du groupe de soutieriie
L'atmosphére amicale des Forums éducatifs encourpge N€apolis, a été présentée comme « le maire de inore
tients et médecins a se cotoyer. Ici Jack Whelatrerphoto- lis » et elle a fait un discours amusant avec dgs inté-
graphe bénévole, et le Dr Robert Kyle ressantssur Minneapolis etle Minnesota, pendant le

magique » de 10 000 mg/dl d'lgMaQ g/L!) et Ron a diner. Michelle et son me}ri,IScott, étaie.nt, damsans,
offert un grand choix de vins excellents. (Pete DeNardeS @mbassadeurs des benévoles de Minneapolisrpenda
apportaméme deux ou trois bouteilles de ses vins faits'® Forum. Mille mercis a eux deux pour avoir aidéea

la maison.). La soirée et d'autres événements iigge JUE NOUS nous sentions tous si bien accueillis !
servent a rappeler (c'est important), que les gipethts L'orateur principal de la soirée, Mark Schaiblgitetin

ne sont pas la juste pour apprendre les manifesgagt Pilote d'essai de 'Armee de I'Air pressenti potfeetuer
les traitements de la MW, mais aussi pour se sgusen UN€ Mission en navette spatiale jusqua ce qu'iew@i

cours de ce voyage peu commun dans lequel nous séfggnostique avec la MW. Il y a plusieurs annéesk\ia
mes tous embarqués subi une greffe allogénique apres des tentativiesu&es

de chimiothérapie. Résultat : il a été guéri. Demon
Vendredi, le 24 juin diagnostic et sa guérison il a voulu faire pass#aatres

Vendredi matin les premiéres « sessions léve-ttété 12 devise « s'épanouir et non paslseulement SErvivr

dre la MW. Les sujets se sont succédés rapiderhaoue ~ bre d’'une expedition et a il presque acheve I'estalLe

avons couvert : la plasmaphérése (Dr. Jeff Wintézs) message d? Mark: é'fait tonique et motivant. Il @are-
médicaments complémentaires et alternatifs (Dr.&hgr-  gé Ch&_lCUI’l a co_nS|dere_r qu’un tel diagnostic estame
wood), les protocoles de biopsie de moelle osseuse portunité pour vivre vraiment.

(Dr.William Morice) et la neuropathie périphérig(ir.

Michelle Mauermann). Aprés une breve visite audtuie ~ Samedi 25 juin

sandwiches, nous sommes revenus pour entendre le D La journée a commencé tot et de facon brillantec,ave
Stéphanie Grégoire exposer les nouvelles optiomsgan-  pour certains, du yoga a 6h30 et le début de lmigre
tes de traitement et apprendre du Dr. Siegfried lBmo-  session & 8h00 ! Mais aussi un petit déjeuner abund
dele de souris MW qu'il développe, en tant quésiite pour tous, avec des chercheurs, des intervenanisset
d'une bourse de recherche IWMF. L'apres-midi, @SS patients réunis autour des tables : rompant le, pain
sions de groupes ont pris la suite ; elles comotales — pe\t-atre, cassant des ceufs et discutant de questié-

sessions pour les proches accompagnants, les nouvea  icgles, racontant leur vie ou échangeant une ox de
diagnostiqués, les « vétérans » de différentetrants, la plaisanteries

p:g'é'icztr']ct’g g;:grftcefgé?r}tgé I\?egrs?gzggf I"fle.flmt‘;‘iiin La session de samedi matin a commencé avec unéedoub
P P precip JE1 (REEN trajectoire. Pour les patients nouvellement diatigoés,

intérét particulier pour eux et se sont réunisa®if infor- S : . 7
melle dans différentes piéces pour discuter dewrhdes le Dr Ky!e a |nd|qu'e co_m_ment interpréter les rm"@'e
laboratoire. Il a été suivi par Karen Lee Sobol gua-

sujets avec des administrateurs ou des membras\tiaH . - d . MW I
comme modérateurs. conté son expérience de patient et commenteelle

Pendant cette journée bien remplie on rencontrast dfiNi Par guérir. Karen Lee, a propos, est Fautéun livre
gens alignés devant chaque intervenant aprés cha@?é’ze Semainggui sera bientot publie) ou elle expose
session ; et les médecins venus au déjeuner einau d9€ facon plus détaillée sa recherche couronnéaaes

ont gentiment donné de leur temps pour parler agec ~ d'un remede deéfinitit. _ »
patients de leur La deuxieme trajectoire s’adressait aux vétéraria de

MW et offrait un panel de patients (comprenant Bill
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maladies qui s'accompagnent de gammapathies mono-
clonales ?
Les expérimentations cliniques dans la MW ont Eé t
tées par le Dr Craig Reeder qui nousoaduitsa partir
d'une discussion générale jusqu’a l'interrogatiqour-
quoi la participation des patients a des expériatants
clinigues est-elle si importante pour définir léssses de
drogues qu’on va décider de tester ? Le Dr Reeder a
diqué cing essais cliniques qui sont actuellemantage
de réalisation pour la MW a la Clinique Mayo. Istait
au Dr Morie Gertz a conclure cette session aveaeles
marques a propos du programme de recherche extréme-
ment puissant de la Clinique et le soin intégrélpitopar
Mayo qui, graceaux liaisons électroniquepermetque
Le Dr Steve Treon (a gauche) et le Dr Rafat Aboradroi- €S médecins des trois centres (Rochester, Phaenix
te) passent un bon moment au cours de la sesdimmande  Jacksonville) collaborent pour les soins au patient
au docteur » du dimanche. L'ambiance décontraciédes  Quelle matinée! Avec la téte pleine, nous nous sesnm
connaissances d’experts s'associent a 'humout,derla  dirigés vers un déjeuner délicieux qui nous a redates
session « AtD » un événement tres prisé forces pour entreprendre l'aprés-midi. Cela pouétie
une bonne chose de rappeler que les intervenarngisodu

Bass, Ron Draftz et Pete DeNardis) ol chaque « végsamme dynamique de ce matin (et ceux du samedi
ran » a présenté les manifestations différentda twv  apres-midi et du dimanche matin, aussi) sont « bien

et la progression différente de chacune de leundiml Vants et vous attendent» sur les DVD du Forum. Et
Chacun d'entre eux a du affronter des épreuvesiadns N'oubliez pas que les résumes des exposes peuvent €
rables et chacun d’entre eux aussi a dépassé hiqugt Cconsultés danke Bulletin de I'Ed Forum 2011

« espérance de vie médiane de 7 ans. »

Ensuite le Dr Rafat Abonour s’est adressé aux aateet
a fait un travail fantastique pour expliquer laf@iénce
entre les greffes de cellules souches autologudeset
greffes de cellule souche allogéniques pour la Nowe
pause casse-crolte rapide et quelques conversatitn
marqué la fin de cette double programmation.
De retourau programme le projecteur fut braqué s
I'équipe de sept chercheurs de la Clinique Mayoése
par Dr Stéphane Ansell. Le Dr Ansell a décrit lesnna
breux projets de recherche trés prometteurs faxsabsr
la MW qui sont actuellement en voie de réalisatians
les laboratoires d’hématologie. Le Dr Anne Novak
annoncé les nouvelles passionnantes dignée de cel-
lules MW développée avec succés a Mayo et doct®8
Lucie HOdge.a expllqye C9mr.“e”t les drogues qui bIBés membres de I'équipe de la Mayo Clinic. De gauxlroi-
quen'E la voie de S|gnaI|Sf;1t|or1_ JAK/_STAT,_\peuvent te : Dr Lucy Hodge, Dr Anne Novak,
contréler la MW (les deux médecins étaient déjences et le Dr Stephen Ansell.

de ceux d’entre nous qui avions passeé le jeudsapidi

a visiter la Clinigue Mayo). Le Dr Esteban Braggio

parlé des études génétiques en cours dans soataber Les orateurs du samedi aprés-midi ont fait un retpgo

et a indiqué que des chevauchements existent éesre plusieurs programmes de recherche d'avant-garder.Le

anomalie§ génetiques de la MW et ceIIe_s d’autra_s_ly arry Kwak a discuté des progres réalisés dansise m
phomes a lymphocytes B . Le Dr Francois Baudi & mo';u point de vaccins pour le lymphome - la théooiess

IC\]/IUV?I qgt|l [;)t:ljrtag(?[a? ?es |dee§ sur Ig;:l}jemli.)ﬁgaela jacente, les progres déja réalisés, et I'espoivaieles

, citant des stalistiques qui nous Interess (par . récents vaccins ameéliorés a base d'ADéher a un vac-
exemple que\la survie mediane de la maladie es‘Etmal cin de ce type pour la MW. Nous avons ensuite ehten
hant portee a 10 ans). Le Dr_. Nelsgn Legn_g, néphro ‘analyse par le Dr Aldo Roccaro de plusieurs éusle
gue, avait des tas dinformations trés specifiquesia trois nouvelles drogues visant la voie P13K/Akt/nR.O

:\,(IW f:?.t les prpbliemes qle trealns ngez-vousch: tTroisiéme orateur, Le Dr Fred Hochberg, a abordé un
Insutisance renale survient dans beaucoup ursujet qui était nouveau pour I'Ed Forum de I'lWMEne

14



étude du syndrome Bing-Neel (BNS), c’est-a-dire laccompagnants. Le Dr Kyle prenait garde de chdsir
localisation de la MW dans le systéme nerveux eéntrquestions qui pourraient s’appliguer a chacun dans
En soulignant la rareté du BNS, le Dr Hochberg@gée ['auditoire. Si vous voulez entendre les questiehs
symptémes, diagnostic et thérapie ensemble, erlapperéponses trés vivantes des experts, il vous diiffiter

a poursuivre les études. Le Dr Ansell est revenulesu voir les DVD du Forum!

podium, pour exposer cette fois sa propre rechefithe Le dernier sujet a l'ordre du jour pour le Forunuéatif
nancée par des dollars de ''WMF) sur les cytokiass 2011 était I'Assemblée Générale de I''WMF, ou le
la MW et comment la manipulation de trois d'enitese Conseil d'administration a présenté un résumeé das-a
(BLyS, IL-6 et CCL5)possedéde potentiel pour contréler tés des différents comités au cours de l'annéespass
des niveaux d'lgM chez des Wallies comme nous. lGroupes de soutien, International, site Web, Cudlele
session s’est terminée avec le Dr Kyle qui a saigee fonds, Publications, Recherche, Conseil scient#iqu
ment expligué comment la MGUS et la MW « en incwonsultatif et Finances. Les membres de I''WMF ont
bation » différent entre elles et leurs risquepmres- chaque année cette occasion pour poser des qugestion
sion vers la MW « a plein régime ». aux membres du Conseil. Plusieurs membres ont saisi
Il n'y avait aucun « événement officiel » aprésec&in- cette occasion et les membres de Consell
gue journée si riche en informations, impressiets d’administration ont fait de leur mieux pour fourulies
contacts personnels. Beaucoup de participants dunto réponses claires et concises. Et c’est ainsi geset s’
se sont joints a des amis récents pour aller diawes des conclu le Forum 2011.

restaurants locaux (il y en avait beaucoup damnetere

ville de Minneapolis, facilement accessibles depoise Une autre merveilleuse occasion d'apprendre tetieme

hétel). de choses qui arrivent dans le monde de Waldenstrom
Avant que Secret Wallie dise adieu a chacun potie ce
Dimanche 26 juin année, je voudrais réfléchir un instant sur ceesicho-

Nouveau début de journée matinal et brillant avegaya ses qui arrivent au cours Forums Educatifs et gusant
6h30, petit déjeuner a 7h00 et premiere présentatio pas inscrite au programntgtamment:
8h30. Et il y avait encore des patients et des migde ¢ des patients venus de différentes parties du mdord
réunis pour le petit déjeuner dimanche matin, seate gent de nouvelles amitiés et des liens qui peudeargr
rant ensemble et discutant de questions diversesa d toute une vie. Des patients et des proches aidzmis
MW, & moins que ce ne soit de la vie en général... venus des différentes parties des EU et aussireau
Le dernier, mais certainement pas le moindre, tdefu pays. Il y avait des participants du Canada, @&lside
Dr Treon qui vint nous présenter des nouvellesaxes Finlande et d'Australie — parlant tous la méme U@ng
tantes! Avec l'appui de I''WMF, il a continué somjet réconfort, espoir et guérison!
d’étude génomique familiale et peut maintenant issq
ser certaines différences dans les réponses a&enteait
entre les patients avec le statut MW familialeest pa-
tients avec le statut MW maladie sporadique. Le
Treon a décrit une série d'options de traitemeated
surde nouvelles recherches concerndatrituximab, les
drogues immunomodulatrices, les inhibiteurs du gaet
some, la bendamustine, GA101 et RADOO1. Et voici N
partie vraiment passionnante : nous en entendiengdb \5;
plus, a proposettederniere, concernant le séquenceme#.
du génome entier dans la MW. Le Laboratoire Bingg %
localisé un gene simple qui est propre a la MWueegt
trouvé dans les cellules MW de 90 % des patients
diés. Le géne n'est pas retrouvé dans la MGUS aolgMi -+ "+~
dans le myélome. Une information plus détailléeaser
prochainement publiée dans un journal professionnelLes proches aidants portaient un ceillet rouge koriheur de
mais nous en avons eu la primeur, par le Dr Treon | l'année 2011, désignée « Année des Soignants st @ie
méme au Forum d’'IWMF! modeste marque d’estime, insuffisante pour rendrepte de
toute la gratitude et du respect que nous, lesepadi éprou-
Pour la session "Demandez au Docteur” - un destpoir/Ons pour les proches qui nous accompagnent et aidest.
culminant de chacun des Ed Forum — le Dr Kyle modé-
rait le panel réunissant les Drs. Fred Hochbergyest
Treon, Rafat Abonour et Morie Gertz. Comme d'habfPres chague session, une file de patients attepdar
tude, le Dr Kyle fut un grand modérateur, géranflur s’entretenir en téte a téte_avec les conférencitinsde
de questions et réponses cependant qu'il braskeit Poser des questions médicales personnelles - etdes
cartes des questions soumises par les patients M&¥ e decins donnent patiemment un temps précieux pour ré
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pondre a chaque question et aider les patients &l Le dernier jour arrive trop rapidement. Vous comosn
cesse jamais de me stupéfier! juste a glaner quelques notions sur les aspe®satHEi

* le soutien & ceux qui sont inquiets pour leut é@& ques et biologiques de la maladie — et vous avezre
santé est toujours disponible; les chercheurs sant entrevu la complexité de notre systéme immunitaire
jours préts a donner un avis et des suggestioasxaqui que déja les sessions sont finies! Les liens ques vo
en ont besoin. nouez avec d’'autres patients et leurs soignantsrder-

» beaucoup de publications différentes et de bnashu cent et vous devez constater les uns et les agtrds
sont disponibles au bureau d'enregistrement pagrles  faut partir, que vous ne vous reverrez pas avant un
participants. an ou deux, ou jamais... Bien s0r, il y a I'Intermeajs

* une tranche horaire de 45 minutes pour chaqusepré
tation permet aux présentateurs d'expliquer lejat &n
termes accessibles au profane, pour que ceux d'e
nous qui ne sont pas scientifiquement formés poiss
saisir la portée du message.

e c'est un moment de féte et d’hommages pour les
tients et les accompagnants qui les aident - peués
jouir d’étre ensemble et pour avoir survécu en leon
santé une autre année.

 savoir ce que fait I'WMF - pourquoi elle existe ce
gu’elle réalise. Le fait que chacun de ceux quigagent
est un bénévole est important a noter, c’est tofdita
unique parmi les fondations qui ceuvrent en favaur
cancer! Nous devrions tous réfléchir & nous engag
comme bénévoles de quelque maniére que ce soit.
* on ne souffre pas de la faim lors d'un Forum Edifi¢ | ¢ pr Stephanie Gregory (a droite) recoit un exeaitplde
les petits déjeuners, les déjeuners et les dirtarené « Douze semaines » de I'auteur Karen Lee Sobol.
fantastiques, comme I'étaient les collations etles-
sons lors des pauses du matin et de l'aprés-midi.,
environnement tout a fait épanouissant, d'une terta
facon!

ce n'est pas tout a fait comme le rapport physiguie

o de ch q | .. s’est formé au Forum Educatif. C’est, a bien dexdg
]: eaucoup de choses se passent dans es_col_mijmse%omme assister a une réunion de famille, mais Bgec
ont que c'est vraiment un événement particulide - oo dune famille qui existe en réalité!

Comité du Forum et le personnel d'lWMF (partic®ier j.\,ous chercherai I'année prochaine !
ment notre directrice de bureau Sara McKinnie) foos  gacret Wallie

leurs efforts pour permettre que le Forum se dérsahs o, heyt-atre Secret Waldie - un nouveau terme jint
a-coup. Sourires, rire et soutien discret sonbrale du  oniendu parler par quelqu'un - au moins, c'est @awv

jour. o 8our moi!)
* personne et je dis bien PERSONNE, ne semble miala
Il est tres difficile de discerner qui est le patiet qui est

accompagnant. , _ _ Le Bulletin de I'Ed Forum 2011qui vous sera expédié
« des chercheurs et des intervenants deviennesit @es par la poste aprés ce numéro ba Torcheest disponi-

auditeurs car c'est une occasion pour eux d'aves dpe en ligne avww.iwmf.comll contient les résumés des
informations sur la recherche concernant la MW 9¥résentations mentionnées pSecret Wallie

proviennent du,monde entie,r. . _ Les sessions du Forum Educatif 2011 ont été enregis
Ai-je mentionné que les présentations des patWé  yseq syr bande et sont maintenant disponiblesenat

qui ont surveécu et sont désormais apparemment S§\$p | es DVD incluent les diapositives montrées au
cancer (sinon gueéris) étaient un exemple pour tous?

Les histoires de vie de Karen Lee Sobol, lautéer comment commander ? Utilisez sil vous plait lketin
Douze Semainest de Mark Schaible, 'orateur principal o commande qui figure sur I&™ de couverture du

et pilote d'essai d'avion de combat polyvalerglgiiste g etin de 'Ed Forum2011 ou achetez en ligne a
de I'Everestétaient la preuve indéniable que beaucoup v iwmf.com

d'entre nous peuvent battre cette maladie!
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QU’EST-CE QUE L’'EUROPEAN WM NETWORK ?

Par Marlies Oom, Secrétaire Trésoriere de 'EWMN

L'EWM Network est une organisation non lucrativecomplémentaires. Par exemple, le manque de groupes
créée en 2009 avec un Conseil d’administration ale psupports en Europe nous concerne tous. Ensemhls, no
tients et de soignants européens, afin de repeisks devons essayer d’encouradgerdéveloppement de plus
patients MW au niveau de I'Union Européenneade groupes supports dans les pays d’Europ@armi les
L'adhésion est ouverte aux Groupes supports conuxie 29 Pays européens (27 dans I'Union Européenne, plus
particuliers dans les pays ou aucun groupe suppblbrvége et Suisse), seulement 8 ont des groupes sup
n'existe actuellement. L'EWM Network posséde un cgorts formellement constitués (Allemagne, Belgique,
mité médical provenant de 8 pays, et est financaea France, Finlande, Gréce, Irlande, Pays-Bas, Royaume
contributions provenant de pays ou les représentdamt Uni). Des pays comme la Suede ont des experts MW
patients sont subventionnés par I'Etat, princip@&em reconnus mondialement, mais pas de groupe supyzort.
des Pays-Bas. Sa langue de travail est I'Anglaisaet développement de Groupes supports pourrait étreé men
devise est « Des Patients pour les Patients ».ghoside en promouvant conjointement des réunions régiormles
détails voir : www.EWMnetwork.eu ou nationales, et en ligne au moyen de nos sitesnieter
www.waldenstrom.eu Avec l'espoir d’augmenter le nombre d’adhérents de
Ces sites fonctionnent comme points de contact lesur I''WMF, qui est faible dans ces pays.

autres sources d’information sur la MW. Nous puldio Les membres dEWM Network et de '"'WMF se ren-
également une lettre d’'information périodique. Nousontrent de fagon non formelle & diverses occasions
sommes umroupe parapluie pour les Groupes sup-L’administrateur Finlandais Veiko Hoikkala nous ex r
ports de patients de toute I'Europe soutenantrigséts présenté a I'Ed Forum de Minneapolis pour fairenaea
des patients MW & un niveau Européen, ou la pabtiqce partenariat et a été trés encouragée par lgstpro
de soins est fortement influencée par la légistatibles d’avenir du Conseil d’Administration de I''WMF e@p
composants de I'Union Européenne. Nous avons dé&nthousiasme du Dr Guy Sherwood. Nous travaillons
contacts, principalement en coopération avec digutractuellement & transformer certaines de ces suggsst
organisations dédiées aux cancers rares, avecirdes den réalités, comme la parution réguliere d’articles
teurs, des responsables de commissions et des memboncernant I'Europe dansorch

du Parlement européen, ainsi que d’autres orgamisat En dépit de ressources limitées, I'EWM Network
européennes. Nous soutenons les intéréts des tgatisfefforce aussi d’augmenter la quantité d’inforroas
avec d'autres organisations européennes commeda Cdisponibles dans d’autres langues européennes
lition des Patients Européens du Cancer (ECP@EURORDIS nous a invités a participer a un forumtmul
I'Organisation Européenne pour les Maladies Rardésngues en ligne pour la MW (Allemand, espagnol; An
(EURORDIS), et I'European Medicines Agency. Nouglais, Francais, Italien).

participons également a des réunions concernant Ad&sr I'exemple sur www.rarediseasecommunities.org
maladies associées, comme le myélome et le lymphorfiette communauté MW Européenne en ligne peut aider
pour promouvoir l'intérét dans la MW, ce qui perrteet promouvoir plus de groupes supports.

distribution de nos documents. Enfin, nous sommes attachasla promotion de ré-

Un autre effort vise la promotiod'essais par les pa- unions européennes de patients MWBien que 'EWM
tients de médicaments nouveaux et la participation dégetwork ait des ressources trés limitées, il posdad
patients a ces essais, ainsi qu'essayer de danpeardle capacité de contribuer a de telles réunions et dialiee
aux patients dans les protocoles d’'essais cliniquasr connaitre, en donnant aux réunions un « sens »eplus
les rendre compréhensibles et pratiques pour g ropéen ou international, et en encourageant lacjat
Nous faisons également la promotionla@elisponibilité  tion de membres européens des pays visés. A defte f
des nouveaux médicaments et traitements et avec ''WMF et WMUK, nous soutenons le Troisiéme
l'obtention du statut de médicament orphelin o&orum International Patients (dans la ligne de denxs
'approbation de traitements pour les patients M&/ da Stockholm et Venise), le dimanche 11 mars 2012 da

tous les pays d’Europe. la Royal School of Medicine de Londres, Angleterre.
Nous voulonsdévelopper un partenariat étroit avec Nous espérons que ce sera I'un des plus grands$oru
''WMF car nos objectifs sont totalement patients jamais tenus.
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10
TOUR D'HORIZON DES NOUVELLES MEDICALES

par Sue Herms

Un essai clinique de Phase | associe Bortezomib efsensibles a la chimiothérapie, particulieremenk qeur
Alvocidib - Une expérimentation clinique de Phase | desquels la durée de la premiére rémission estaasm
bortezomib et alvocidib (flavopiridol), un inhibite de de deux ans et chez les patients qui ont un risqter-
kinase cycline-dépendante, a évalué les dosesumxigmeédiaire ou des facteurs qui les situent en rigjeeé
limites et la dose maximum tolérée chez des patiergelon I'lPSSWM(International Prognostic Scoring System
avec myélome multiple, lymphome indolent et lymfor WM). L'étude a aussi recommandé d'éviter la greffe
phome du manteau. Dans cette étude, 16 patient&t@ntautologue chez des patients chimio-réfractaire®wat
traités. La dose maximum tolérée a été fixée anyBn2 dement prétraités : patients avec plus de troizebgde
pour bortezomib et 30 mg/m2 pour alvocidib. Lesdbx traitement précédemment. S’ils sont plus jeunesglat
tés communes comprenaient : diminution des leuescytivement en bonne santé, avec des rémissions sporte
aussi bien que fatigue, neutropénie fébrile et arga? pourrait prendre en compte les patients avec unesco
tion du niveau d’ASAT (aspartate aminotransferasdPSSWM a haut risque et une LDH élevée pour une
Deux réponses complétes et cing réponses partimtiies greffe autologue a visée curative. Une plus gramaqbe-
étéobservées pourn taux de réponse global de 44 %. rience de la greffe allogénique de cellules soucves
Millenium Pharmaceuticals étudie Bortezomib en in- intensification réduite (mini-allo) suggeére quetgge de
jection sous-cutanée Millenium Pharmaceuticala étu- greffe pourrait étre étendue a des patients plés,&yec
dié les effets de I'administration sous-cutanéeébdee- des co-morbidités et a ceux qui on rechuté aprés
zomib dans deux expérimentations cliniques de pistie I'autogreffe. Cependant, la greffe allogénique dévr
avec un myélome multiple. Le premier essai, unéetuétre réalisée dans des centres de greffe expéament
de Phase lll, a concerné 222 patients : une cohadeu dans le contexte d'expérimentations cliniques étéds.
bortezomiben bolus IV(injection rapide de la dose totale Un projet de recherche étudie les risques de dewxi
d’un produit dans la tubulure d’'une perfusion eum nt) et me formation cancéreusechez les patients MW.-Un

la seconde I'a recu par l'injection dans l'abdometeles projet commun mené par Book Children’s Health Care
cuisses. Le dosage était 1.3 mg/m2 pour les denx- gr SystemauDana Farber Cancer Institufest I'University
pes. L'efficacité a été semblable dans les deuwpg® of North Texas Health Science CentEnsi queCancer
mais l'incidence de la neuropathie périphériquet ét&enters of North Carolina-Ashevillporte sur I'examen
moindre chez les patients recevant des injections-s des risques relatifs spécifiques de second camiceaipe
cutanées : 38 % contre 53 % recevant le bolus W.9. parmi les patients avec une MW primaire. Les doanée
Food and Drug AdministratiofOrgane de certification des des registres de population ont identifié 1 52liepas
aliments et desnédicamentsaux USA,nt) n'a pas encore avec une MW primaire diagnostiquée entre 1973 @720
approuvé l'administration sous-cutanée de bortdzomi Ce groupe a connu 226 seconds cancers primaites et
Un nouvel anticorps anti-CD20 recoit 'appellationde risques relatifs spécifiques les plus élevés ontemés:
meédicament orphelin- AME-133v, un anticorps mono-le colon, le poumon, un autre lymphome non-
clonal anti-CD20 entierement humanisé, a recguodgkinien, le myélome et la leucémie myéloide @jgu
I'appellation de médicament orphelin pour le traié:mt comparés a la population générale américaine. uéteq
du lymphome folliculaire. Une expérimentation aljne a aussi déclaré que les risques relatifs plus glele
de Phase I/l de AME-133v pour 67 patients avec weuxieme cancer hématologique primaire pouvaidrg &
lymphome folliculaire précédemment traité a détedmi en relation avec le traitement ou avec I'immunadogi
une dose recommandée de 375 mg/m2. AME-133v a é&édis que les risques relatifs plus élevés de idmex
concu pour une meilleure affinité au récepteur CB20 tumeur solide primaire peuvent étre dus soit a iaisb
les lymphocytes-B et une augmentation ddans I'enquéte soit a des facteurs de risque EEtRigtre
'ADCC (antibody-dependent cell-mediated cytotox)cityMW et tumeurs solides spécifiques.

qui peut conduire a une destruction plus efficaes dEtude d'un nouvel inhibiteur Bcl-2 - la drogue navito-
lymphocytes B ciblés. clax (ABT- 263) en cours d’investigation, a montrge
Une étude présente la greffe de cellules souchesda activité significative chez des patients avec weémie

la MW — LeBlood and Marrow Transplant Prograi la  lymphoide chronique, lourdement traités précédermmen
Faculté de médecine de I'Université du Minnesota @ans une étude de Phase II, la drogue a atteitztuxnde
présenté un rapport sur la greffe de cellules sesipour réponse objectif de 33 %. Navitoclax inhibe la giog¢

la MW. Le rapport conclut que la greffe de cellubesi- Bcl-2, qui régule I'apoptose (mort programmée de la
ches autologue devrait étre réservee aux patiemMs Mcellule).
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Une étude japonaise découvre la délétion d’'un chro- PCI-32765, est développé par Pharmacyclics, Inc. La
mosome dans la MW- La Tokyo Medical Universitau société a annonceé la signature d'un Accord Codpérat
Japona effectué des analyses cytogénétiques et des apanquennal de Recherche et Développement avec
lyses FISH sur neuf patients MW et a mis en éviddac I'Institut du Cancer national pour soutenir lesaessde
délétion (effacementnt) du chromosome 20q chez quaPhase | et Il de ce produit dans diverses hémapathi
tre des neuf patients (44 %) au diagnostic. De, aar malignes, y compris le lymphome non-Hodgkinieneet |
un des patients, la délétion est apparue aprésit@iacc myélome multiple.

thérapie, alors que ce patient ne l'avait pas agndistic. Les résultats du rapport d’étude de la combinaison
L'étude a conclu que la rupture du chromosome 20g 8ortezomib, Bendamustine et Rituximab- Un article
une modification génétique non-aléatoire qui jonedle dans leJournal of Clinical Oncology annoncé les résul-
dans le processus néoplasique de la MW. tats d’'une étude multicentrique qui a évalué letde
Pixantrone est évalué en combinaison dans un essaréponse, la survie sans progression et la toxdstda
clinique de Phase | pour le NHL- Pixantrone a été combinaison de bortezomib, bendamustine et rituima
inclus dans une étude de Phase | de traitemerdrahie chez des patients avec un lymphome folliculairereen
naison avec fludarabine, dexamethasone et rituximabute ou réfractaires au traitement. Le taux demnse
chez 28 patients avec un lymphome non-hodgkinigobal était 88 % (incluant des réponses complgtes
indolent, en rechute ou réfractaire. Pixantroneiattné 53 %). La durée médiane de réponse était 11,7 endés

a 120 mg/m2 a été identifié comme la dose recommanédiane de survie sans progression était 14,9 rhess.
dée dans ce régime. Le taux de réponse complétBétai toxicités ont été gérables; la myélosuppressioit Eta

% et 'effet adverse principal a été une diminutdes toxicité principale. Une neuropathie de niveau 8st
leucocytes. La survie estimée était 96 % aprésnuata survenue chez 11 % de patients.

92 % apreés trois ans. Une étude anglaise élucide un des mécanismes de la
Merck développe des anticorps pour APRIL— Les résistance a rituximab- Les chercheurs de I'Université
laboratoires de recherche de Merck et le Centrdiddé de Southampton au Royaume-Uni ont découvert des
Universitaire d’Amsterdam, aux Pays-Bas, ont dgweéo indices concernant la cause pour laquelle envi®i§463
deux anticorps pour APRIL, qui est un facteur devisu de patients de lymphome non-hodgkinien ne répondent
important dans plusieurs maladies malignes deshgmp pas au traitement rituximab. lls ont constaté ghezc
cytes B et qui se lie aux récepteurs BCMA et TACkertains des patients avec un lymphome, apres sg!'il
Dans des études sur la souris, ces anticorps oguél soit lié a I'antigéne de surface CD20, rituximab regi-
avec succes la liaison d’APRIL aux cellules LLCelik dement internalisé dans la cellule, ce qui sigrdfie la
(cellules des souris LLC, semblables a celles déismig nt) drogue n'a pas I'effet qu’elle devrait avoir, elie peut

et ont empéche leur survie. pas aller chercher les cellules immunitaires pairuire
Rapport sur la combinaison FCR dans la MW- Le efficacement les lymphocytes B. Rituximab est imadi
Niguarda Ca’ Granda Hospitaé Milan, en ltalie, a an- sé¢ beaucoup plus rapidement quand une molécule appe
nonce les résultats d'une étude multicentriqudutiafa- |ée FcgRIIb est aussi présente a un niveau élev@est
bine, cyclophosphamide et rituximab (FCR) chez 4getite analyse préliminaire a permis de constaterlgs
patients avec une MW symptomatique, non traités @atients avec des hauts niveaux de cette molécalerda
n'ayant recu précédemment qu’une ligne de chimiothénoins de chance d'étre traités avec succés. Les che
rapie. Les patients ont recu jusqu’a six cyclegcawn cheurs progressent maintenant vers une analyse beau
taux de réponse global de 79 % et un taux de répor®up plus approfondie pour confirmer leur décoweert
majeure de 74,4 %, y compris des réponses compléf®ss patients LLC ont été traités avec des lymphoogs
pour 11,6 % et des tres bonnes réponses parti@dlesT produits génétiguement- L'Université duPennsylva-
20,9 %. La principale toxicité annoncée était ueetro- nia’'s Abramson Cancer Centat I'Ecole de médecine
pénie de catégorie 3-4. Apres la fin du traitemédt% Perelmanont fait état de rémissions pouvant atteindre un
de patients ont connu des épisodes prolonges deoneuan au sein d’'un trés petit essai pilote sur la delie
pénie et trois patients ont développé un syndroy@-m lymphoide chronique avancée (LLC) pour des patients
lodysplasique. traités avec les versions génétiquement constraiees
Un nouvel inhibiteur Btk en essai clinique de phase- leurs propres lymphocytes T. Le protocole impligiee
Avila Therapeuticssoutient une expérimentation cliniqueprélever des lymphocytes T du patient, de les riedif
de Phase | de AVL-292 en monothérapie orale chez dgnétiquement en utilisant un vecteur lentivirudeetes
patients avec un lymphome B non-hodgkinien, une leteprogrammer pour attaquer les lymphocytes B. le ve
cémie lymphoide chronique, ou une MW, en rechute @glur code une protéine semblable a I'anticorps léppe
réfractaire. AVL-292 est un inhibiteur hautemenéap récepteur antigénique chimérique (CAR), qui estriexp
figue deBruton’s tyrosine kinas¢Btk), qui joue un role mée sur la surface des lymphocytes T, et qui estLco
critique dans la signalisation et la proliférataes cellu- pour se lier a I'antigéne de surface CD19 qui save a

les B. la fois sur les lymphocytes B normaux et malinsa@u

Un autre inhibiteur Btk va étre testé dans des es&a ces lymphocytes T sont injectés au patient, ilsceon
cliniques de Phase | et Il- Un autre inhibiteur de Btk, trent leur activité de destruction sur les lympttesyB.
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En méme temps, une molécule de signalisation dansconduit comme un anticorps avec un site de liaiptug petite
CAR commande aussi aux cellules de produire des cyflu’un anticorps, elle est censée mieux pénétreisdas tis-
kines qui déclenchent la multiplication des lympjtes sus nt). Des études précliniques ont montré que quand
T complémentaires, augmentant ainsi leur capaaité §RU-016 et bendamustine ont été utilises ensemble,
destruction. Un patient dans cette étude a euépmnse l'activité anti-tumeur obtenue se situait trés eladdes
compléte — plus aucun signe de LLC. L'équipe pmjetrésultats réalisés par l'une ou l'autre drogue midinée

de tester le méme concept de construction de lymphoseule.

tes T dans d'autres tumeurs CD19 positives. L'auteure exprime sa reconnaissance a Arlene @ardeeter
TRU-016 combiné avec Rituximab et Bendamustine DeNardis, Mike Dewhirst, Gareth Evans, Wanda Huskin
dans le NHL - Emergent BioSolutions. commencé une JONn Paasch, Colin Perrott, Howard Prestwich et \8¢fs-
étude de Phase Il pour évaluer TRU-016 en coainbinheau pour les efforts qu’ils accomplissent afindifeuser des

. . . _informations d’'un grand intérét pour la communad#s par-
son avec rituximab et bendamustine chez des patiefilinants a Ia liste de conversation de I'IWMF.

avec des lymphomes non-hodgkinier)s indolents en ®n peut entrer en contact avec lauteuea écrivant a
chute. TRU-016 est usmall modular immunopharma- suenchas@bellsouth.nebur des questions ou informations
ceuticaldirigé vers CD3{petite protéine artificielle qui se complémentaires.

11
ECHOS DE LA TALK-List

Par Mitch Orfuss

L'une des choses agréables de I'été c’est quedidas les PN étant dues a un dommage nerveux qui peut
nes d’années aprés I'école, il garde encore unesouv conduire a une perte musculaiMalcolm Walpole dit

de «vacances » -, sauf bien sir en ce qui concemeil avait aussi une NP dans les pieds, a la diitee
IWMF-Talk. La, il n'y a pas eu de vacance, et c'ese thérapie avec thalidomide suivie de bortezomib {Vel
bonne chose pour plus de 1000 lecteurs de la distecade). Elle dure depuis plus de quatre ans etdlogce
d’intervenants qui dépendent de cet outil en ligoer pense que c’est maintenant irréversible. Il preedgba-
poser des questions intéressantes, recherchenibopi lin (Lyrica), qui écréte les douleurs. Plus impattéce
des autres, et y trouver une communauté, danstldebu sont ses mots) Malcolm porte d8ketchers Shape-ups
gérer la MW. Vous pourriez appeler IWMF-Talk « lgtype de chaussures dont les caractéristiques tqalesi
réseau social de la Macroglobulinémie de Waldensent annoncées comme ayant un effet de remodekage d
trdm » ! Au fur et & mesure que les lecteurs gelidue I'ensemble du corps. nt), similaires aux MBT avec leurs
de leurs préoccupations continuent de croitre,isk® | semelles arrondies, mais moins chéeres. Elles Faide
joue un rdle encore plus utile, comme le montrent r&@ellement, dit-il, en maintenant le tonus du beslal
I'évidence quelques-uns des sujets ayant suscipfuke jambe et des muscles de la cheville, et sont beguco

d’échanges. plus confortables pour marcher. Malcolm peut marche
avec durant des heures, alors qu'il doit arrétebouwt
Neuropathie périphérique (NP) d’une heure avec des chaussures ordinaires.

Mike Dewhirst a écrit : « Comme certains d’entre nous

peuvent a un moment donné éprouver des neuropathlesk Whelan a noté que |1®r Fred Hochberg, un neu-
périphériques, les études qui ont été faites peyw&n rologue bien connu du Massachusetts General Haspita
senter un certain intérét pour ceux qui désireréliamer particulierement intéressé par la recherche etditet
fonctionnalité etforce musculaire, et commenceréa rment des effets neurologiques associés a la M\Widiée
duire leur problémes au moyen d’exercices augmentdes effets de la chimiothérapie, les traitementmdeP et

la force musculaire ». Selon une étude citée phkeMin d’autres complications neurologiques. Jack a reméon

a trouvé que les exercices renforcant les musclekisieurs fois le Dr Hochberg et son équipe. Lastjor
s’opposaient a la perte de force musculaire ligereeu- peut-étre la plus importante restant a résoudre stda
ropathie périphérique. Les études ont aussi maiggd chimiothérapie peut provoquer des dommages dans nos
progrés significatifs concernant la posture, l'atople  pieds comme nombre d’entre nous en font I'expésenc
fonctionnelle et la vitesse de conduction motricéaa quels autres types de dommages nerveux peuvent —ils
suite d'exercice d'efforts, d’exercices aérobiques, provoquer ailleurs dans I'organisme ?

d'étirements progressifélegan Daveyrépondit qu’elle (Le Dr Hochberg est intervenu au cours du Forum-Edu
n'y avait jamais pensé mais que cela paraissaitjleg catif de Minneapolis en juin 2011. Sa présentatsh
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incluse dans le DVD du Forum et un résumé figunesdapoises. Maria dut un jour conduire a la place deraari
'EdForum Review 2011) car il voyait « quelque chose onduler ». Elle cdmpr
Sharon Poteshmandemanda si quelgu’un avait été traiimmédiatement qu’il avait besoin d’'une plasmaphe&rés
té avec succes pour une NP causée par la MW mais 180n médecin I'adressa a un spécialiste de la régimie
imputable a Velcade ou a aucun autre traitemeratd®h confirma le diagnostic de Maria. Apres la plasmapbeé,

a été traitée avec quatre injections de Rituxanaomti la vision de son mari s’améliora lentement, perg-ét
abaissé son taux d’lgM et augmenté son hémoglobimmarce qu'’il avait fallu trois jours pour effectuer plas-
mais n'ont pas soulagé sa NP.DeJacob Weintraub  maphéréseArt Mulholland dit qu’il avait des migraines
suggéra que I'lgM de Sharon étai t peut-étre entap ophtalmiques depuis 1999. Dans son cas, ce quiilép
élevée pour soulager sa NP, si la neuropathie rast vune « neon distorsion» se déplace de gauche &droit
ment liée a la MW. « Certains d’entre nous », @acidure environ 15 minutes, et est précédée d’unervisi
Jacob « ont des neuropathies qui ont débuté alersgs trouble. Le neuro ophtalmologue qu’il consulta pens
IgM étaient inférieures a 10g/l. L'IgM de Sharopeut- que ses migraines pouvaient avoir été causéesapar |
étre besoin de descendre plus bas gu'elle estlectueMW. Apparemment, elles sont courantes et sanstéravi
ment ». Jacob ajouta que la régénération nervesiagne a moins de durer et d’étre accompagnées de douleurs
processus lent. Lorsque I'lgM est significativemeit Bernice Goll s’est jointe a la discussion, disant qu’'en
minuée, cela peut prendre des mois avant de pearcewant qu’optométriste elle congoit les migrainestaphi-

une ameélioration. Finalement, Jacob rappela le camm ques comme étant déclenchées de la méme facoegjue |
taire du Dr Treon, estimant que si une personneba smigraines céphaliques : il y a une constrictioreréible

une NP durant plus de deux ans, il se peut qulsoit des vaisseaux sanguins en réponse a un déclencheur

plus totalement réversible. chimique. Ces déclencheurs peuvent étre externes -
comme la caféine, le vin rouge, ou le fromage agé —
Plaquettes internes - les hormones, par exemple. Ces migraioes

Sara « eyeonthesky = écrit que la numération plaquet-généralement ressenties comme bénignes ; la pldesirt
taire de son pére - agé de 84 ans — diminuaitregrie gens en feront I'expérience au moins une fois dems
actuellement a 114.000. Sara demande a quel nivade, bien que certains soient plus sujets que tkau les
aura-t-il besoin de traitement potemonter ce taux ? éprouver. Bernice recommande un fond d’ceil dilaté,
Cependant, il n’a pas encore de probleme de samgmem particulierement si les symptdmes se manifestemd da

« Linda54jane »répondit qu’elle avait un ITRPUrpura seul ceil. La MW peut conduire a des problémes de la
thrombopathique idiopathiquet) avec une numération circulation sanguine oculaire, qui devrait étreifiée.
plaquettaire basse. Son hématologue ne s’en pngeccBernice dit que les ophtalmologues ne considérénég
pas, tant qu’elle reste supérieur a 20.000. « dialve- ralement pas ces phénomenes comme des troubles sé-
soin d'étre traitée en cas d'intervention chiruadic rieux. Mais elle est toujours un peu méfiante laistie
mais le risque d’hémorragie spontanée est faible. Aentend que c’est arrivé a quelqu’'un sans histordgie
dessous de 20.000, I'hnématologue prescrira des-injeéphalées, particulierement si cela intervient deoh
tions intraveineuses d’'immunoglobulines G pour de r soudaine et fréquemment.

monter a un niveau plus sOr» écrit Linda Jane.

L’injection est colteuse, mais elle a remonté sagyet- Saignements de nez

tes aun niveau normal, avec une lente diminution au fierin DeArmand écrivit a propos de son mari, dia-
des mois. « Je ne demanderais ou envisageraisepagmbstiqué en 2004. Jusqu'ici, il est resté asymptmue

traitement a 114.000 » fut son commentaire final. et sans traitement. Cependant, au cours des sixeder
mois il a eu des saignements de nez qui peuvesmt dur
Migraine oculaire pendant des heures, et sont devenus beaucoupr@lus f

Scott Keddala connu un probleme visuel durant enviroguents dans les deux derniers mois. Il a subi dettn-
25 minutes, le jour ou il a écrit. Il a fait I'expgnce sations. Kierin demanda comment les autres gésmt |
d’'une distorsion visuelle en ondulations, indol@edes saignements de nez qui peuvent se produire spentané
flashes dans un ceil, et bien qu’il puisse voirdegsses, ment. Quelqu’un a-t-il entamé un traitement de &/M
tout lui paraissait avec cet ceil comme vu au tsadérn  en raison de saignements de neRrgan Crawford
liquide en mouvement. Un ami de Scott qui travailleépondit qu’il avait aussi de séveres saignemeaitsed
pour un optométriste dit qu’on appelle cela desaniggs — avant le diagnostic. Il éprouvait aussi de lal&sse et
ophtalmiques, qu’il s’agit d’'un phénoméne assezau des douleurs lorsqu’il se tenait debout. La MW dét

et que si elles ne s’accompagnent pas de doulaurscouverte aprés des tests sanguins effectués swles a
d’autres effets, il ne faut pas s’inquiéter. Seattdeman- irrégularités du rythme cardiaque. « Mon taux d’IlgM
da si le MW influencait ou provoquait ce problénie v était de 101 g/l » précise Bryan « et ’hémogleldn7,7.
suel. Maria Kressel demanda a Scott : « Connaigsez- J'ai été envoyé awake Forest Medical Center de Wins-
votre niveau de viscosité sérique ? ». La méme echdsn Salem, NC, ou ils décidérent d’entamer immédiat
exactement arriva a I'époux de Maria. Sa viscositéent letraitement - 6 séries de Fludarabine+Rituxan
n'avait pas été mesurée, et elle s’avéra élevéeenti- Les saignements de nez cessérent apres la presérége
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Je suis actuellement en maintenance RituxaPeter PCI-32765, écrivit en faveur de ce nouveau produit.
DeNardis ajouta que durant le printemps et I'été 2003 yant été traité avec durant un an a la fin aleillernier
avant d’étre diagnostiqué, il connut des saignesdat test sanguin de David a montré un taux d’lgM dedaen
nez fréquents et séveres : des « fontaines de»sgng au-dessous de 10g/l pour la premiére fois depuims so
demandeérent un certain temps pour étre maitrisges. diagnostic, dix ans auparavant. Tous les résullatses
pendant Peter les négligea, peut-étre parce galibtl- analyses sanguines étaient dans les tolérancesalesrm
lait trop et qu’il avait développé une infectionsdgnus. (avec un taux d’hémoglobine a 14,9), sauf pourplas
Puis il commenca a avoir des sueurs nocturnesesil quettes, qui étaient un peu basses. David a apjele
négligea également. Un test sanguin sans rappoduto 32765 un médicament miracle qui lui a redonné Joe.

sit Peter au diagnostic de MV€arl Unger dit qu’il  Dunn a écrit qu’il avait débuté I'essai PCI-32765 depuis
avait aussi eu des saignements de nez spontanés adlix mois, avec des IgM a 55g/I, qu’il est mainteinaes-
d’étre diagnostigué en mai 2008. En plus d'un tawendu vers 10g/l, et qu'il prévoit de rester soeisredi-
d’'lgM de 85g/I et d’'une viscosité sérique prockeld, cament dans le futur prévisible. Les résultats al\zses

on lui trouva des agglutines froides et une malaliie sanguines de Joe sont normaux ou proches de lalgrm
Willebrand. L’oncologue de Carl insista d’abord sar et il ne ressent aucun effet seconddqiP€1-32765 est un
plasmaphérese afin qu’il n’encoure pas de risqee an inhibiteur de Btk qui bloque la voie de signalisatBCR et
flare Rituxan, puis le traitement en essai cliniRiixan induit de ce fait I'apoptose . Présenté a la cosmiée
plus Velcade réduisit ses IgM a 23,59/l et sa \6géo ASCO 2011 ,il est actuellement en essai de Phasenll
sérique & 2,5. Il est maintenant négatif au tedadteur essai de Phase Il est envisagé)

de Willebrand et n’a plus de saignement de nezeep

dant il a toujours des problémes avec les agglsiire-  Et plus, beaucoup plus...

des, et ceci rend ses tests sanguins parfois hentenP’autres sujets émergent de temps en temps dans la
imprévisibles. Carl a juste terminé six séries dtepian  Talk-List qui concernent: délai entre plasmaphérese
plus bendamustine et dit qu'il se sent mieux cgils’est traitement, analyses urinaires, collecte des asul
senti depuis dix ans, avec des IgM descendues8igll7, souches et greffe, rythme du traitement, patchieslia

et une viscosité sérique & 2,5 centipoises. Carlita en docaine, et tant d'autres encore. Si c’'est a projgoia
exprimant sa gratitude envers son équipe médi¢dese MW, c’est probablement sur la Talk-List ! En attand

miracles de la médecine moderne. la prochaine fois, voici une bonne information ptaus
ceux qui cherchent... et je vous souhaite tres beang
Un nouvel agent prometteur : PCI-32765 a tous.

David Sellers I'un des premiers participants a I'essai

SITE WEB : LE « NOUVEAU » A UN AN !

Peter DeNardisAdministrateur du site welbWMF

Il y a maintenant un an que le nouveau site Web MV ¢ Glossaire MW de mots généralement utilisés et
été dévoilé. L'objectif était et demeure celui derhir abréviations

une information de valeur sur la macroglobulinéigée ¢ Groupes de soutien dans votre région

Waldenstrom a la communauté IWMF (patients, accom-Téléphone/adresse électronique des contacts Ipour
pagnants et professionnels de santé). conseil quant aux symptémes et traitements

Sur le site Web, on peut trouver de linformatiam s ¢ Articles de revues médicales récentes sur lesaaux
I''WMF, sur la MW, les traitements et la facon dere traitements et résultats d'études.

avec la maladie. Certains sujets présentent uméinté» DVD du dernier Forum éducatif (Ed Forum) et d'asit
particulier: comptes-rendus de symposiums

* Description et liens vers les expérimentatiomsigies ¢ Des consignes pour joindre différents groupeslide

* Information sur les chercheurs et les principeemtres cussion en ligne se rapportant a la MW

de recherches sur la MW Aucun d’entre nous ne devrait hésiter & explones, |
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relire et revisiter les différentes pages du sitdieu de 125 633 pages visitées

se contenter d’'une visite | De cette facon on peuap- < 01'44” temps moyen de consultation par page
prendre plus sur la maladie et comment vivre cotaplé« 200 a 500 pages vues par jour

ment, et heureux, avec elle (ou peut-étre maldgé. . + 55 % des visites sont de nouvelles visites

En retour, nous maitriserons mieux notre conditien ¢ 15 % des visites étaient des gens qui avaieite s
patients et cela nous donnera I'assurance d’obienirsite 10 fois ou plus

meilleur traitement pour notre cas personnel. * 5 % de visites étaient des gens qui avaientévisitsite
Vous constaterez que le contenu de site Web esamiS0 fois ou plus

jour fréequemment. Un jour donné, vous pourrieziesu e origines des connectionsnoteurs de recherche 43 %;

de nouveaux articles sur des sujets tels que : connections directes 31 % et 25 % venant de skes d
» Expérimentations cliniques référence.

* Nouvelles et événements

* Articles de journaux Les pages les plus visitées sont :

* Recherches financées par I''WMF * Page d'accueil (24 %)

e Information sur 'Ed Forum A propos du pronostic de la MW (3,5 %)

* Publications dé.a Torchedans diverses langues A propos de la MW (3,3 %)

De nouvelles améliorations sont en projet pourite seLaTorche(3,2 %)

Web dans un proche avenir et notamment : * Les survivants (3 %)

* Une page de FAQ (Questions frequemment posées)
* Intégration d'une version améliorée de la listedis- Les pays d'origine de visiteurs :
cussion en ligne, IWMF-Talk, dans le site Web ¢ les Etats-Unis — 22 900 visites
» Versions de la page d’accueil en d’autres langpues -« le Royaume Uni— 2 712 visites
I'anglais pour utiliserplus facilement le site Web, indé-« le Canada — 1 955 visites
pendamment de son pays d'origine ou de sa langue e ['Australie — 1 121 visites
Le site Web a été concu pour fournir une aide dditgu < la France - 709 visites
a autant de membres de la communauté IWMF qu’il estAllemagne - 413 visites
possible. Si vous constatez que quelque chose raanagu'ltalie - 305 visites
ou que vous voudriez avoir plus dinformation sar ue les Pays-Bas - 269 visites
certain sujet d'intérét, ou si vous voulez justardw des e I'Inde - 218 visites
réactions positives ou négatives constructivespyew ¢ |'lrlande - 206 visites
s'il vous plait vos commentaires a I'administrathusite < le Japon - 160 visites
web via le courrier électroniquewebmaster@iwmf.com ¢ I'Espagne - 154 visites

« la Belgique - 146 visites
Statistiques du site Web - Depuis le 30 septemBie 2 « la Norvége - 142 visites

nous avons eu : * |e Danemark - 137 visites
18 593 visiteurs * Hong-Kong - 133 visites
* 36 000 visites * |le Brésil - 123 visites

* 4 pages par visite
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