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LE COIN DE LA PRESIDENTE

Judith May, Presidente.

JUDITH MAY SIINTERROGE SUR SA GESTION
DE L'IWMF

Jai servi I''WMF en tant gque membre du Conseil
d’Administration durant quinze années de ma vientduuit
d’entre elles comme Présidente, et sans en regreteeseule
minute. Rien ne m'a apporté un sentiment d’utitités grand
et des satisfactions plus élevées que d’appaddiiWMF.

Il existe de nombreux débats sur ce qui constiasséntiel des
besoins humains — il y a la hiérarchie de Mazleay¢hologue
américain décédé en 1970, connu notamment poutrdesux dans
le domaine de la psychologie et de la hiérarchie gmtivations du
travail. ndf) et la spiritualité Jungienne, et beaucoup d'autre
points de vue sur ce que signifie une existenceaimanplei-
nement accomplie.

Il me semble, et je suis certaine que nombre ddentius seront d’accord, que le plus impor-
tant des besoins humains est d’appartenir a um@iselus grand que soi-méme.

(Suite page 30)

CARL HARRINGTON ELU QUATRIEME PRESIDENT

DE L'TWMF

Carl Harrington, élu Président.

Le Conseil d’Administration est heureux d’annoni&ection

de Carl Harrington au poste de Président de l'hational
Waldenstrom’s Macroglobulinemia Foundation.

Carl est membre fondateur associé et, depuis 19®8¢teur
de The Marketing Worksline société de consultants spéciali-
sée dans les initiatives de croissance. Ses clamtirels com-
prennentAnsell Healthcareet Fujifilm ; auparavant, Carl avait
trouvé des solutions pour développer les affaieesligntstels
gue Johnson & Johnsomhe Crohn’s and Colitis Foundation
of America Baush & Lomb, et pour de nombreux produits de
consommation hors de l'industrie de santé.

(Suite page 30)
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(Le coin de la Présidente, suite de la page 1)

L'WMF a peut-étre été I'engagement le plus impottde ma vie.

Certains peuvent penser que j'ai le mérite d'aagicru le nombre de services
aux membres, étendu la portée de notre influencenmené des douzaines
d’intelligences brillantes dans notre groupe spéiachercheurs scientifiques.
Mais ce n’'était pas moi. Le mérite en incombe & tlms Administrateurs, au
Comité Consultatif Scientifique, et a plusieurstaares de bénévoles qui conti-
nuent a donner si libéralement leur temps, leurg@eavec détermination.
J'étais un membre de ce groupe et je suis extrémefibee d'en avoir été la
porte-parole durant ces années.

Ceux d’entre nous qui sommes les gardiens de lddtimm en tant que leaders,
les moteurs et innovateurs, les nombreux bénéwbliesfidéle staff, savent que
nous enrichissons les vies de plusieurs milliersndenbres actuellement et par
nos efforts, peut-étre des dizaines de millierplds dans I'avenir. Nous tra-
vaillons tous infatigablement avec une seule pepgééte — rendre cette Fon-
dation plus forte, durable, et compétente.

Dans ma démarche, j'ai essayé de maintenir I'egpfitnold Smokler et le
dévouement de Ben Rude. Mon objectif était la sanise, le développement de
liens avec d’'autres organisations, institutiongetsherches et agences gouver-
nementales, et d'augmenter la visibilité de nowtt@ maladie dans 'aréne de
la compétition des cancers.

Nous sommes maintenant connus dans le monde dercaomme la petite
organisation qui le pouvait — et I'a fait.

Avant de céder les rénes, je voulais étre certgquree nous disposions d’une
équipe dirigeante capable de poursuivre, et mestég Eondation dans le futur,
aussi longtemps que nécessaire, pour trouver uadente jour est venu. Avec
la créativité et I'énergie de Carl Harrington, &t uatorze membres de I'actuel
Conseil d’Administration, ''WMF est entre de borsnet capables mains.

Il est temps pour moi de mener la vie que j'envesag) lors de la retraite. Cons-
truire notre maison de réve a Mexico, passer putethps a jouer du violon-
celle, voyager dans des contrées exotiques, eéeippice qui constituera inévi-
tablement mes derniéres années. Je vous verr&aurms Educatifs, et en tant
gue Présidente Honoraire, je travaillerai a temgusigd pour aider a faire pro-
gresser nos fonds de recherche et trouver de noxyeatenaires pour la Fon-
dation. Je ne serai pas loin !

/r The IWMF Torch is a publication of:

st L5 Y International Waldenstrom's Macroglobulinemia Foundation
o s Y il 6144 Clark Center Avenue  Sarasota, FL 34238
Rt /‘i‘ Telephone 941-927-4963 » Fax 941-927-4467
\{‘.:“._3;_%‘{,-,-*“' E-mail: info@iwmf.com « Website: www.iwmf.com
This publication is designed to provide information about the disease Waldenstrom’s macroglobulinemia.
It is distributed as a member service by the International Waldenstrom's Macroglobulinemia Foundation,

Inc., to those who seek information on Waldenstrom's macroglobulinemia with the understanding that the
Foundation is not engaged in rendering medical advice or other professional medical services.
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PRESENTATION DE CYNTHIA RUHL :
LA NOUVELLE TRESORIERE DE L'TWMF

Le Conseil d’Administration de I''WMF est heureugr gous annoncer I'élection de Cynthia Ruhl au pdst&résoriere
de ''WMF. Aprés une trés longue recherche dest@ag®urvoir le poste de Trésorier, nous avons &awne personne
incroyablement expérimentée et qualifiée.

Cynthia a été Associée dans la société d'expertisgptable Hull, Ruhl & Moore depuis 1982 et posséae expérience
de 35 ans comme CP{ertified Public AccountantElle est titulaire d’'un B.S en gestion des enisgs avec mention
en comptabilité de IBrake Universityet d’'un master de fiscalité déJhiversity of Southern Californi@lUSC)

Pour I''WMF, Cynthia apporte aussi son expérieneeptlsieurs années du travail en Comité directeuisqu’elle a
exercé 25 ans comme trésoriére du comité de fimagwwede son église. Elle a fait partie aussi du i@de direction de
la Ligue Junior de Los Angeles et d’'une fondatiommunautaire locale.

Diagnostiqué d’'une MW il y a un an, Jon, le mari@gathia va bien pour l'instant. Jon est substitw{procureur au Mi-
nistéere de la Justice des Etats-Unis. Dans sond’@écompagnante, Cynthia émet les plus grandseslagl’égard de
'IWMF et de l'aide inestimable apportée a son éprdcemment diagnostiqué.

Cynthia et son mari résident a Los Angeles ; ils umfils de 14 ans qui débute ses études secesdairqui est un
membre actif dans le groupe de discussion de sdiigtement. Imaginez la vie avec un avocat etdobescent féru de
discussion ! Cynthia est un fervent supporter dguipe de football de 'USC, et elle est trés entimste pour la saison
en cours !

Nous verrons bient6t le rapport de la Trésoriéie, fais dansTorchet sur le site Web. L’audit extérieur des étatarfin
ciers de I''WMF vient d’étre achevé, et le rappdut commissaire aux comptes sera bientot disposibide site de
'IWMF.

L’ETUDE DE LA BANQUE DE TISSUS IWMF,
ACTUALISATION D’'UN ESSAI CLINIQUE

Par Jack Whelan, Membre de I''WMF

S'imposer face a la macro- support de la part des membres va perdurer. Magsnos
globulinémie de Waldens- besoins ne sont pas financiers. Il existe une daigen
trdm est un défi. Parce queimportante pour les membres de I''WMF qui sont auss
la population de patients patients MW, de supporter la recherche sur notladie:
MW est si petite, nous ne participer aux essais cliniques.
recevons presque aucuneAu récent Forum Educatif de I''WMF, le Dr. Peter ia
part des fonds de recherchedu Weill Cornell Medical Collegea fait un exposé sur
du gouvernement non plus« Choisir un essai clinique », et dans ses remargue
que des groupes pharmasouligné la différence entre les études observadites et
ceutigues. Les priorités desles essais cliniques interventionnels. (Voir laalitd de
agences gouvernementale$'exposé du Dr Martin dans la traduction d&d’ Forum
Le Dr Irene Ghobrial dans son  SONt de satisfaire la majori- Review p.10). Les essais interventionnels nous sont-peut
laboratoire au Dana-Farber ~ té des électeurs alors quéétre plus familiers : les essais ou le « protoeofe’est le
Cancer Institute. celles des compagniesplan de I'étude) définit qui peut participer, legitements,
pharmaceutiques sont in-le dosage et la durée de I'étude durant laquelles devez
fluencées par le profit. Dans tous les cas, laaetie ci- adhérer a un programme thérapeutique tel que dés- pe
blant une maladie orpheline ne sera jamais endét&a sions répétées ou 'absorption de médicaments feoune
liste. C'est a nous, membres de I''WMF, de regroupes de comprimés.
ressources afin de promouvoir la recherche sur \&. M Par contraste, les études observationnelles sagebasur
L'argent déja collecté par cette petite Fondationgea- des données collectées aupres de patients ayamhalae
torze années est assez remarquable, et le besointel’ die particuliere (par exemple la MW). De telles d&tsi
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peuvent fournir une grande quantité d'informatieos la

ment de facon a s'inscrire. Le formulaire se trouwve

maladie, mais seulement si les données sont abtasdarhttp://tinyurl.com/WM-Patient-Consenimprimez le, lisez

En partageant nos données nous les regrouponsdaunssi
le support de la recherche sur la MW. Et il existe étude
observationnelle spécifique en coursCmna-Farber Can-

le entierement, et en page 10 vous devez cochairter
items, signer et dater.
ETAPE 3: Lorsque le questionnaire complété et le formu-

cer Institutequi bénéficiera directement aux patients MWaire de consentement ont été recus par le DFCIs ve-

Je fais allusion a I3issue Bank Studpubventionnée par
''WMF, avec votre argent. Les recherches sontgéies
par le Dr Irene Ghobrial.

Avant de vous dire juste comme c’est facile deigipdr a
I'étude du Dr Irene Ghobrial, laissez moi ajoutarmot a
propos de projets similaires dans le domaine deela
cherche sur le cancer. Nos amisMultiple Myeloma Re-
search Consortiunfondé par laMultiple Myeloma Re-

cevrez des instructions pour le recueil de moedke=ose et
de cellules buccales (grattées a l'intérieur dele). Mais
aucun échantillon de moelle osseuse ne vous senarde
dé. Soyez assurés que les échantillons de moskei®s ne
seront recueillis que lorsqu’une biopsie médullasera
programmée par votre médecin. Les cellules bucazes
seront collectées qu’'une fois. Les kits de collesttdes
instructions d’envoi seront adressés pdbiel.

search Foundatiomnt obtenu un grand succes avec I'étudet c’est tout. Complétez maintenant le questiomnair le

de leur banque de tissus, en aidant a I'accélérdtiodéve-

formulaire de consentement et adressez-le au DEE.

loppement de nouveaux agents qui traitent un cadaer pendant, lorsque votre prochaine biopsie de moskeuse

sang similaire, le myélome multiple. Ce financemant
obtenu d'incroyables résultats dans l'accélératiten la
recherche et le développement d’agents ciblés pliomp-
gent la vie des patients MM. L$tanford School of Medi-
cine possede plusieurs banques virtuelles de tissusomti

sera programmée, vous devrez vous souvenir, endison
jours avant, d’organiser avec #CI I'envoi d’'un kit de
recueil de moelle a votre médecin. Ce n’est vrainpas
trés compliqué. Votre médecin prélévera un petiiaétil-
lon de sang et de moelle osseuse, et les adresseetour

consacrées au lymphome et a d'autres cancers. Amsiau Dana-Farber Cancer Institufedans le package qu'il

ait-on arrivé a conclure (apres beaucoup de réftexie
prudence, et quelques débats) qu’il était logiqueirp

aura recu. La seule difficulté est que vous devei\sou-
venir de prendre linitiative de contacter IPana-Farber

''WMF de suivre une démarche analogue pour subvedans les délais.

tionner la création d'une banque de tissus MW paur
recherche. Lorsque I'"'WMF examina un tel projetPla-

L’étude de la banque de tissus IWMF vise a créegrand
échantillon des données d'une petite populatiom@ent

sidente Judith May déclara « Son succeés dépendia dérons nous aussi loin ? Actuellement, des patignisont

volonté avec laquelle les patients seront désideusonner
un peu de leur sang et de leur moelle osseuselpaer
cherche ». Aujourd’hui le projet avance, mais nausns
besoin de I'accélérer, nous avons besoin de plysacei-
pants.

Participer a I'étude de la banque de tissus IWMmRalele
un certain effort de la part des patients partitipamais
seulement par intervalles. Tout bien considérétdacile.
Il'y a quelques démarches simples qui exigent veriga-
gement et votre coordination. D’abord, il vous faaid
consacrer un peu de temps a lire la premiere aencor-

visité le DFCI ont participé. De plus beaucoup de partici-
pants & 'EdForum ont signé. Jusqu’ici, c’est bibtais
nous avons besoin de plus de participations. Nousgns

y parvenir ! Battez les cartes en notre faveur !

Lors du récent Forum IWMF, jai eu l'opportunité de
prendre un petit-déjeuner en téte a téte avec |Rdbert
Kyle, le médecin peut-étre le plus connu dans ldieum
de la MW. Jai sollicité son opinion sur I'étude dk
Banque de Tissus du Dr Ghobrial. Le Dr Kyle m’aarégu
gue c’était une grande idée, que ce serait trées atiais —
ajoutant cette note d’avertissement — qu’il s’ateha ce

cernant I'étude de la banque de tissus annoncée laouqu’il soit trés difficile d’obtenir de nos médecitrés occu-

premiére fois dans I'édition de Teorcheparue en octobre
2010. Consulteavww.iwmf.com/services/torch.aspour-
suivez ensuite dans l'ordf&tape 1, I'Etape 2 et I'Etape
3 ci-dessous.

pés dans tout le pays, quils participent activeimerna
recherche de patients a enréler.

C’est la que se situe notre challenge. L’étudead®dnque
de Tissus du Dr Ghobrial a besoin de nos donnéest &

Etape 1: Tous les patients et membres de la famillentisavous, c’est & nous tous, d’étre certains que cala fait.

cet article devraient compléter le questionnaireiésia

http://tinyurl.com/WM-QuestionsVos données confiden-

tielles completes sont tres utiles et deviennerd part
importante de I'échantillon de recherche. Les mesilate
la famille sont considérés comme le « groupe dérdlen»
et leurs données servent d’échantillon standardegard
duquel les observations sont comparées. Imprimegies-
tionnaire, remplissez-le et postez-le selon legrungons.
Une fois encore : c’'est important car de cette riagotre
petit groupe peut réaliser une base de donnéeficign
tive, utilisable & partir de bons échantillofSTAPE 2 :

Les participants doivent signer un formulaire dasemte-
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Anticipons pour une bonne recherche. Pour contirduer
réaliser de grands progrés et pour atteindre lesdricette
étude observationnelle, je demande a tous lesulectie
prendre mon message au sérieux et de participertenai
nant.

PS : Si vous n’avez pas acces a un ordinateur meeset a
Internet, ou si vous rencontrez une difficulté desau ques-
tionnaire et aux formulaires de consentement avte wrdi-
nateur, appelez simplement 'Etude de la BanquEiskus du
Dr Ghobrial au Dana-Farber Cancer Institute, tébégh617-
632-4218. Pour des informations supplémentaires pou-
vez appeler Jack au 978-273-2449.



TREIZE NOUVEAUX MEMBRES REJOIGNENT
LA BEN RUDE HERITAGE SOCIETY

Par Laurie Rude-Betts, Présidente dBéa Rude Heritage Society

En 2008 laBen Rude Heritage Sociefiyt fondée en

Penni Wisner: Penni, leader du groupe de soutien de la

I'lhonneur de mon époux Ben Rude, second Président @alifornia Bay Areadepuis dix ans, continue de rédiger

'IWMF, pour ses qualités de leader et pour sors.légne
des choses importantes que Ben faisait toujouis dda
féliciter tous les membres de 'lWMF, car votre tiapa-

tion indique la profondeur de votre implication mgard
de I'lWMF et de votre condition de patient MW. Ban
fermement cru tout au long de sa vie qu’« étre o »
vous rend plus fort, permet de vous sentir moiosme et
plus partenaire : avec votre MW, avec les médeqirs
vous aident a la gérer, et avec I''WMF, qui mon&e&oie

non seulement pour prendre votre vie en chargeacienf
plus fructueuse avec cette maladie, mais, plus iitapb

notre trés populaire chronique « Les heures joye@se
cuisine » pouiTorchet d’éditer les colonnes concernant les
nouvelles des groupes de soutien (Support GroupsNew
Penni a pris la décision de désigner ''WMF comréeds
ficiaire de son IRA. (Individual Retirement Accoutitin
des types de placements possibles en prévisioa de- |
traite pratiqué aux USAndt). Nous remercions Penni et
attendons impatiemment les trés nombreuses iddes dé
cieuses de notre maitre-cuisiniére a paraitre ausodes
années a venir !

K. Edward Jacobi et Katharine McCleary de Little

encore, pour atteindre la guérison. Heureusemens ndilver, NJ: Ed, était un avocat spécialiste en droit succes-

avons constaté de grands progres résultant derchelse

soral, diagnostiqué en 1994. Katherine, ingéni¢u@nsei-

financées en grande partie par... nous-mémes. Cegsroggnante en chimie, soup¢onnait déja la MW et l'asglo

nous rend impatients d’obtenir plus encore !

d’Ed avant que le diagnostic soit établi! Ed aspté la

Nous avons déja 31 membres impliqués de faconua pCommission locale de planification durant vingt atsl

significative — par le moyen du Ben Rude Heritagdans
le progrés dont nous avons désespérément besos.

est trés actif dans son église sur le plan localetti de
[(Ftat, en tant que Président deNaw Jersey United Me-

personnes généreuses, nos amis, se sont engagémia f thodist FoundationEd et Katherine aiment voyager et ont

un support continu a I''WMF par des legs, des dans
nuels, des placements, des polices d'assurancesedahs
planifiés similaires. En 2008, aprés le déces de, Bz
Société avait été lancée avec environ un quartiliermde

dollars en dons, en souvenir de Ben et pour pregregers
une guérison. En seulement quatre petites annégsftre

a quadruplé, pour atteindre $1.639.804 ! A I'évicksnles
gens voient ce qu'un don de cette nature représtnte-

présentera pour la Fondation.

Lors du Forum Educatif de Philadelphie en juin datn
nous avons accueilli 13 nouveaux participants dariden

Rude Heritage Society. Ce fut le plus grand nondee

visité trente pays différents, avec la Russie ol@anie et
'Ecosse en téte de leur liste. lls ont deux fillgsquatre
petits enfants, dont trois vivent a Hong Kong. E&&the-
rine ont désigné I'N'WMF comme bénéficiaire dansr¢eu
volontés testamentaires.

Nous avons plusieurs Administrateurs et leurs égoagsli
ont également rejoint la Ben Rude Heritage Socdbetye
année Judith May, Michael Luttrell, Carl Harrington,
Cindy Furst, Sue Herms, Guy Sherwoodet Don et Ma-

ry Brown ont tous désigné I''WMF comme légataires ou
bénéficiaires de leurs polices d’assurances oeutdRA.
Sue Hermsa été membre du Conseil d’Administration

nouveaux membres depuis I'année inaugurale. Ceirfut durant trois ans. Sue est Présidente du ComitéubkcR-
moment tellement gratifiant! Permettez-moi d’évequ tion et membre du Comité de Recherche. Elle supena
brievement chacun de nos nouveaux membres en @selqoublication des séries de brochures IWMF et vdillee

mots :

Gregory Fitzwater et Marilyn-Zollner Fitzwater: Mari-
lyn a été diagnostiquée en 1998 et fut effrayée, salle-
ment par le diagnostic d'une maladie dont elle aevpit
prononcer le nom, mais aussi par le manque d’inddion
sur la MW. Elle entendit parler d’Arnie Smokler,ftsnda-
teur de I''WMF, et fut ainsi soulagée de trouvestatien
gu’elle recherchait. Vous avez probablement lulgetoire
dans I'édition d’avril deTorch Marilyn et Gregory ont ont
pris des dispositions testamentaires en faveul\déviF,
et nous leurs en sommes trés reconnaissants.

gu’elles soient actualisées pour tenir compte degniéres
recherches. Elle est éditrice associée et contnibgelie-
rement aTorch Diagnostiquée en 2004, Sue a découvert
''WMF au moyen d’Internet et a rejoint IWMF-TalElle

est reconnaissante pour l'opportunité d’apprendre Ia
MW a partir de notre site, des Forums Educatifs et
d'IWMF-Talk, comme du soutien qu’elle recoit de gou
ses trés nombreux amis IWMF. Elle a désigné I''WMF
comme |égataire dans son testament.

Cindy Furst est adhérente de I''WMF depuis sept ans et a
été membre du Conseil d’Administration durant criains.
Elle a été diagnostiquée en 2004 et est coordieapour



nos nombreux groupes de soutien, apportant unepaéde été diagnostiquée en 1994. Michael, également d&ign
cieuse a nos merveilleux animateurs de groupes. &Il qué en 1997, a été au Conseil d’Administration’ if¢MF
récemment abandonné son poste d’Administratrice p@u durant trois ans. Judith et Michael ont tous deésighée
concentrer sur ses activites favorites de retraitgelf, I'IWMF comme un des bénéficiaires de leurs testamen
randonnées pédestres, cyclisme. Cindy a désign@MAF Chacun d'entre nous bénéficie réellement de
comme un des bénéficiaires de son IRA. I'extraordinaire générosité dont ces personnes faitt
Don Brown a été diagnostiqué en 2002. Il est membre dnontre - de la facon la plus concréte possible sdyoe
Conseil d’Administration de I''WMF depuis quatresaat vous songerez a la liste des membres de la Ben, Rads
membre tres actif de I'équipe de collecte de fordsgtant devriez vous souvenir que ce groupe représentengrdi
également responsable d’'un groupe de soutien poré-1 une coupe représentative de nos adhérents. llsmiepas
gion de ChicagoMary Brown est bénévole dans de nomdifférents de vous et moi. La plupart ont une féamipeu
breuses activités pour ''WMF, notamment en « soaié d’entre eux sont ce que vous pourriez appeler sicimais
les groupes de soutien ». Don et Mary ont désigMBMF  tous ont établi une priorité afin de fournir unetgade
comme un des bénéficiaires de leur IRA. leurs biens pour I'avenir de la Fondation et poausitous.
Carl Harrington est membre de I''WMF depuis six ans etls ont réalisé ces provisions en supposant queilisa tou-
du Conseil d’Administration depuis deux ans. Il Betre jours besoin d’'un soutien pour les nouvellemengaiiesti-
Vice Président pour la collecte de fonds et siag€amité qués et leur famille, et de recherches supplénrestaifin
Exécutif de I''WMF. Diagnostiqué en 2006, Carl ssig@é de trouver des traitements améliorés et un moyeyuder
I''WMF en tant que bénéficiaire de son assuranee vi notre maladie.

Le Dr Guy Sherwood a été membre du ConseilSi certains d’entre vous songent a planifier lelemiéres
d’Administration a plusieurs reprises depuis de hnonvolontés et peuvent trouver une fagon de résemerpart
breuses années. Il a été diagnostiqué en 200g&dié 40 de leurs ressources pour permettre a ''WMF de qagure
ans et s'est impliqué presque aussitot dans I'lWidime ses services aux membres et soutenir la recheqatiks,

un membre actif d'IWMF-Talk, un rédacteur de nonbxre veuillent bien contacter Dave Benson, ResponsaBleD
articles deTorch, de brochures d’'information, d’opusculedoppement de 'WMF, au 652-837-9980 ;
destinés aux patients, et comme un Administratébod dave@dbenson.corau le Bureau IWMF au 941-927-
dant d’'activité. Il occupe actuellement la présmerdu 4963;office@iwmf.com

Comité International IWMF et est membre du Comiéé dSouvenez-vous, s'il vous plait, combien vous étesor-
Recherche — un incroyable engagement en temps ettamt pour ''WMF, car nous sommes une si petiteillam
énergie ! Guy a également désigné ''WMF comme es dde patients d’'un cancer rare. L'IWMF, c’est vouddus
|égataires de son assurance vie. avons un ambitieux calendrier d’éducation et daeszhe.
Enfin, les deux derniers a vous présenter sonertési- Vous pouvez faire la différence, pour vous-mémes vo
denteJudith May et son mari et ancien membre du Coramis, I''WMF, et pour le monde.

seil Michael Luttrel. Judith a appartenu au ConseiRemercions tous les nouveaux membres pour leurs don
d’Administration depuis sa création en 1998 etéaR€si- généreux et le soutien qu’ils ont apporté &BkEn Rude
dente de I''WMF durant les huit dernieres annéatiqua Heritage SocietyLa meilleure facon de les remercier est
lierement actives qui ont suivi la présidence da.Bgle a  de les rejoindre. Nous attendons de vos nouvelles.

ED FORUM 2012

par Secret Wallie

Secret Wallie a remis c¢a! Participant incognito &orum Review qui en donne un résumé maintenant en
'EdForum, SW entretint I'effervescence de I''WM&H ligne a iwmf.com au format pdf.

avec un récit quasi immédiat des événements pendbliotez qu’a titre d’application, les pages menticemei-
gu’ils se déroulaient. Les Wallies qui n'avaient @we & dessous sont celles ou une des présentation meé&on
Philadelphie pouvaient étre informés des avancéesdad particuliere peut étre retrouvée daWEFR (Ed Forum
recherche sur la MW, en apprendre plus sur les aaux Review 2012, édition en francais).

traitements, et partager les aspects conviviaufdwm. :  Premier jour : Vendredi 1% juin.

tous nos remerciements a Secret Wallie. L'extrait cle vendredi matin débuta brillamment et tot, aveqatit
dessous des comptes-rendus de Secret Wallie pelenetiéjeuner a huit heures. Nous avons aussitét étislsur
percevoir la dynamique des événements. Pour unteesmg'opportunité de participer & deux essais cliniquls-
rendu détaillé et spécifique de chaque présentatigyor- tincts : en donnant des cellules buccales (deéfiatr de
tante, reportez vous auRVD de 'Ed Forum et al’Ed la joue par un rincage de la bouche) a I'étudeadeahque



de tissus du Dr Ghobrial (fondée par I''WMF) et adet-
lules de la salive (en crachant dans les récipifasis)

Les festivités du vendredi soir débutérent avaédaption
donnée par la Présidente. Les participants dégumstai

pour I'étude NIH de susceptibilité génétigue du Damuse-gueules et boissons en bonne compagnie. tiin pe

McMaster.
Les sujets des exposés d'ouverture portaient sgeétes-
tique et la neuropathie périphérique :
Dr Brian Van Ness,
“Genomic 101.” EFRpage 13

groupe a l'écart s'efforcait d’identifier les visg) des
noms connus sur la Talk List d'IWMF. C’était forraidle
de voir Jeff Atlin en si bonne santé apres sa riéesnte

Ph.D., University of Minnesota greffe de cellules souches et de le remercier de wbix

ainsi que son épouse, pour avoir partagé leur e

Mary L. McMaster, M.D., National Cancer Institute :avec nous tous !

“Etude des MW familialesEFR page 18Le Dr McMas-
ter insista auprés des participants pour qu’ienpent
le temps de s’enrdler pour I'étude et fournir dekah-
tillons durant le Forum.

Le couronnement de la journée Figd Forum Diner, ou la
Présidente Judith May souhaita la bienvenue aebusa-
nifesta sa reconnaissance aux nombreux bénévailesgu
aidé a organiser le Forum. Judith encouragea chacun

Michelle Mauermann, M.D., Mayo Clinic : « La neuro-prendre plaisir au Forum et au diner. Les Admiatstirs

pathie périphérique dans la MWBER page 6
Ces sessions « léve tét » furent suivies par ufeblufnch,
puis par des séries distinctes de sessions «@we pour
les patients nouvellement diagnostiqués et pouvéésrans
(ainsi que pour les accompagnants !)
Pour les nouveaux diagnostiqués, nous avons eu :

Robert Kyle, M.D., Mayo Clinic: « Comprendre la
MW et vos tests sanguin€€FR page 1

Peter Martin, M.D., Weill Cornell Medical College:
“Choisir un essai cliniqueZFR page 10

Ron Yee et Bill Paul échangérent également leuis @y
bénéfice des nouveaux patients, et Nancy Ziebejuavta
facon de parler & son médecin et comment géresflets
secondaires de la chimiothérapie.

Pour les vétérans :
Le vétéran des essais cliniqgues Jack Whelan parizsl

Ron Yee et Carl Harrington jouérent le role de «rbka
officieux » de Philadelphie et offrirent & tous yprésenta-
tion multimédia de« phaits »intéressants concernant la
ville (ils nous apprirent 'usage local habituel sigbstituer
ph af) et nous donnéerent des tuyaux sur les curiositgs m
tant d’étre vues a Filadelphie (oh, je voulais diteladel-
phie !) La soirée s’acheva avec notre orateur @harlst-
man, un musicien-chanteur compositeur professioquil
a survécu a un cancer rare de la machoire et dt@sié
pour mission de dire a tous que vivre avec un caoeda
peut étre plus que survivre, si on a pour objetifpro-
gresser. Sa prestation, émouvante, originale eatemsn
comportait les récits de son expérience personnkdke
lecons qu'il en avait retirées, et les chansonsl gwait
écrites sur la facon dont il avait fait face augdiastic de
cancer et au traitement. Il fut réellement une m®ur
d’inspiration pour tous !!

expériences personnelles tout en offrant des densetecond jour : samedi 2 juin o
fondés sur ses participations aux essais. Son figcit L@ journee débuta avec du yoga pour ceux qui gktai
émaillé d’un certain nombre d’anecdotes trés antasanl€Ves tres 10t : a 6h30 (d'accord, j'avais les feares in-

(pour ne pas dire hilarantes), et son auditoire@pa

tentions, seulement je n'ai pas pu!) et un petjedner

chaudement son affirmation comme quoi 'humourtétgghaud pour tous — durant lequel on pouvait trowles

un outil important dans la gestion de la maladian®

patients partageant leur histoire et rompant la paec des

d’autres sessions Connie Paul donna des astuces, dercheurs. Des patients et accompagnants volestair

conseils, et des informations intéressantes pauade

étaient déja a la table d’inscription (comme ilsfleent

procédés pour essayer de gérer la douleur; et DASErS Visages souriants et de les avoir |a powmége aux
Benson prit en main linformation des patients Mw s questions et aider leurs « membres de la famill,

les dons et les options possibles pour les digposit

testamentaires.

Un break bienvenu pris la suite, avec un choix cdéli

de petites choses a grignoter et de boissons dsjepour
nous aider a tenir le coup durant les deux présenga
finales de la journée dans une session commune :

Dr. Stephen Ansell, M.D., Ph.D., Mayo Clinic: “Fac-
teurs
I'lgM ». EFR page 20

Mitch Orfuss, Karen Lee Sobol, et Jack Whelan con-

clurent la session, partageant leurs expériencesa-de

de régulation des lymphocytes B secrétant

en particulier les nouveaux adhérents et les nawvpar-
ticipants a I'Ed Forum). Les environs de la table
d’inscription débordaient d’'activitéavec le personnel du
Dana-Farber collectant les échantillons de tisses h-
tients volontaires, celui de la NCI-McMaster Faalilstu-

dy recueillant informations et échantillons de \&aldes
patients volontaires, Karen Lee Sobol offrant, paupetit

don, les copies avec autograpliesTwelve Daysouze

jours), le récit de son parcours personnel, du diagndstic

MW a sa guérison (et sa philosophie personnellelaur
facon d’envisager la vie), des volontaires tenanelistre
d’inscription des participants, et la vente dekdis de

tients vétérans. Ces trois camarades membres dgompola pour le sensationnel patchwork IWMF.

''WMF avaient eu de tres bons résultats lorsqu’ils
avaient participé aux essais cliniques.

Ce jour la beaucoup d'informations furent préseniteje
dois l'admettre, mon esprit relativement « peu rdtie

fique » fut submergé par des fragments de nouvsiigs-
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fiantes vers la fin de la journée. Nous avons vesinde la
chance de posséder des chercheurs si intelligeatiyés
et brillants, travaillant a notre profit. Parcouwsimplement
la liste de ceux qui parlérent le samedi, et deslsujets,
laisse peu de doute sur le fait que nous en sondmes

chez les trois patients LPL, et 2 des 21 patien&JS,
et chez aucun des 15 témoins en bonne santé. Le Di
Treon indiqua ensuite que les rhumatologues ong-dév
loppé une drogue pour inhiber MYD88 (incidemmelnt, i

prononcait MYD88 comme « mid-88 ») depuis de nom-

moment ou la compréhension de la MW progresse tresbreuses années, et que ceci peut conduire a liitss

rapidement. Je vous rappelle de nouveau que visides
DVD du Forum et lire les résumés de I'Ed Forum Rewi
sont les meilleurs moyens de retrouver tout cenguis a
été transmis depuis le podium. Voici le déroulendmta

de nouveaux traitements pour la MW. Une fois encore
les DVD du Forum et I'Ed Forum Review vous en di-
ront plus.

Les bénéficiaires de la bourse commune IWMF-LLS

matinée : pour développer une nouvelle lignée cellulaire MW
Dr. Brian Van Ness, Ph.D., University of Minnesota: (Anne Novak Ph.D., Mayo Clinic; Asher Chanan-Khan,
“Génomique et médecine personnalisée pour le cancer M.D., Mayo Clinic; Irene Ghobrial, M.D., Dana-Farbe
EFRpage 15 Cancer Institute): “Panel des lignées cellulairegrR
Dr. Rafat Abonour, M.D., Indiana University Schadl page 21.
Medicine: “Y a-t-il un réle pour la greffe dans MW Morie Gertz, M.D., Mayo Clinic: “Revue des thérapie
?” EFRpage 8. courantes.’EFRpage 4
Irene Ghobrial, M.D., Dana-Farber Cancer Institute: Anne Novak, Ph.D., Mayo Clinic: “Génétique du lym-
“Progres dans la biologie et la thérapie des lympd® phome” EFR page 23.
lymphoplasmocytaires EFRpage 25. Edward A. Stadtmauer, M.D., University of Pennsylva
nia: “Thérapie cellulaire et greffe de cellules coes
Le repas du samedi était un diner assis, la graatle pour la MW.”EFRpage 11
remplie de bavardages animés ou les gens avaient ue Forum s’arréta le second jour a 17h00 avec sdibée
chance de rencontrer de nouveaux convives (etsfalmis) pour tous, soit pour partager un diner buffet afiaxgant
et de comparer les notes prises durant les présestalu  sur place, soit pour effectuer une visite touristiet diner
matin — jusqu’a ce que Judith May gagne le podiwmrp dans le centre-ville de Philadelphie aprés un coajét en
remercier nommement les nombreux volontaires qusi trnavette publique. On pouvait voir les gens se gD
vaillent si diligemment tout au long de l'année poudans le hall de la salle de réunion et s’arranger piner
''WMF et ceux qui faisaient en sorte que le Forge avec leurs « fréres et sceurs » récemment découaees
déroule aussi agréablement. Laurie Rude Bettsukgeésla lesquels ils pourraient échanger leurs expériepeeson-
ensuite pour présenter les nouveaux membres deetia Belles sur leurs traitements et leurs vécus, eplsiment
Rude Heritage Society, individus généreux qui ostiit évoquer leurs pensées et sentiments, sachant qoer-a
''WMF dans leurs dispositiongestamentaires(Vous sonne qui les écouterait comprendrait parfaitememt
trouverez ces nouveaux membres en page 4 de ckitte §u’ils ressentent. Partager de telles expérienves an
tion). Le lunch s’acheva avec le dessinndagnifique pat- camarade « Wallie », qu’il provienne de la villegne ou
chwork (généreusement offert par Marilyn Zollneree l'autre c6té du monde, est vraiment un moméudtrdi-
Fitzwater, qui avait gagné la tombola du précé@ehfo- teur et apaisant.
rum et prenait plaisir a présenter le patchworkuéeplu- Troisieme jour : dimanche 3 juin
sieurs années). Cette année le ticket chanceuxdétainu La journée débuta encore avec le yoga pour lest@vet
par Annette Aburdene — et dés que le nom de laagdgn de nouveau j'avais les meilleures intentions, maisun
fut annoncé a la fin du lunch, chacun se précaitalehors petit déjeuner reconstituant était disponible ptmws en
afin de s’assurer un siege pour la session deeapidi. buffet chaud, et on pouvait de nouveau voir lessggtta-
Retour au travail ! blés avec d’autres participants, avec les memhueSah-
Les sessions suivantes : seil d’Administration de I''WMF, et avec les médesiet
Steven P. Treon, M.D., Ph.D., Dana-Farber Cancer chercheurs qui firent les présentations du week-end
Institute: “Bases génétiques de la MW révéléedgar La derniere matinée de I'Ed Forum 2012 s’ouvritcale
séquencage complet du génon&Rpage 27 derniere version de la représentation devenue assigue

Le Dr Treon présenta les informations relativessire- IWMF : le «Garden Talks du Dr Morie Gertz de la
cherches sur le séquencgage complet du génomee{pariayo-Clinic. Depuis quelques années, un DVD entagis
lement financées par I''WMF) d’une facon qui leden €n 2003 est en circulation et disponible auprélsl\dﬂ,vlF.
un peu plus compréhensible pour le non initié (cemnf-haque année une nouvelle représentation en esndée
moi par exemple !). Voici quelques unes des inferm®our 'Ed Forum et cette année, le Dr Gertz accefsa
tions qu'il communiqua : parmi les trois milliarde Présenter une version mise a jour dans le but eigstrer
molécules d’ADN d’une cellule cancéreuse, la motati Un DVD de meilleure qualite. Déployant ses talesrésa-
MYDS88 L265P qu'” trouva par séquengage se trouvaﬁkfs, le Dr Gertz se tint & proximité d'un Chevmte-bloc
dansl'une de ces molécules ; parmi les patients qu't commenca a dessiner deux cercles concentrigoes,
étudiait, la mutation fut trouvée chez 91% d'erdtex  représenter la moelle osseuse. Puis il entamalibaxpn
(49 sur 54) ; la mutation MYD88 fut également tréav de sa métaphore comparant notre moelle osseusgaé-un

8



din ; un jardin ou des graines de plantes comestibt des
graines nocives peuvent se développer mais ouuerses
derniéres deviennent surabondantes, elles peuterifes
les premiéres.

Le Dr Morie Gertz reprend son « Garden Talk »

Alors gu’il parlait, je commencais a me souvergr ld
premiére fois ou j'ai regardé leGarden Talks, et me
remémorais combien le Dr Gertz était tendu a I'é&eofil
y a huit ans) du fait que notre choix de traiteméait si
limité (nos « balles d’argent » disait-il) qu’il n® recom-
mandait d’utiliser chacun d’eux avec prudence etiéna-
tion. Alors comparons ce qu’il en était et ce qeil est
maintenant. Hier, le Dr Gertz nous offrit un sundss
thérapies les plus actuelles utilisées pour trdaeMW,
partant de I'époque ou la plasmaphérese étaiula $acon
de contrdler notre maladie jusqu’a aujourd’hui,ilogxiste

de nombreux médicaments et des combinaisons pa

lesquels choisir. Le Dr Gertz expliqua aussi coninien
stade de notre maladie peut influencer la décidioohoix

présentation ni apres. Aussi les gens sont-ils wwagés a
rédiger leurs questions sur des cartons, que IKyRr (le

« parrain » de la MW pour ainsi dire) lit de borireaire le
samedi matin, classe par sujets, et parmi lescuikélec-
tionne les questions posées aux médecins. Cettéeann
nous eddmes une formidable compilation d’expertisdee
connaissance avec les Dr Morie Gertz et EdwardtSta
mauer au panel et le Dr Kyle au podium. Mais nengre
pas simplement mon expérience pour acquise alogs qu
vous pouvez la vérifier par vous-mémes avec les RMD
Forum !

En réalité, il y a une session supplémentaire apres-
mandez au Docteur », et c’'est le Rapport Annuel aux
membres de I'lWMF. C’est I'opportunité pour lesvad-
leurs assidus de votre Conseil d’Administrationxpieser
aux membres ce qu'ils ont fait durant 'année ééewdt ce
gu'ils envisagent de faire dans le futur pour lenpte de
tous dans les domaines de I'’éducation, du soutiele éa
recherche. C’est aussi l'occasion pour les membres
d’entendre quels efforts exceptionnels ont étéay&s par
quelques camarades patients-bénévoles. Ceux-ciueat]
pas leurs roles pour une rémunération ou une reienn
sance — ils agissent parce qu'’ils sont des inds/giné

Le panel « Demandez au docteur » 2012. De g. &sl0Or Morie
Gertz, Edward Stadtmauer, et le Dr Robert Kyle, maigir.

du médicament et du moment ou un traitement estsaéc

saire. En pensant au passé, j'ai réalisé que imlsdu Dr
Gertz concernait toute la liste de produits possilgarmi
lesquels nous pouvons faire une sélection lorsques n
sortons pour acheter quelque chose afin de déocteer
graines dans notre jardin. Et il n'est plus tentant le
choix est vaste.

Je suis dans l'incapacité de rendre justice a sstation,
aussi je vous renvoie au nouveau DVD de sa prégmmta
de qualité et bientét disponible.

L’Ed Forum s’achéve toujours avec la trés attergission
« Demandez au docteur ». Tout au long du weekiersd,
gue les gens écoutaient les diverses présentatiores,
question ou deux étaient invariablement poséesopopr
d’'un concept qu’ils voudraient voir développer, snaans
disposer du temps pour interroger le médecin dusant

reux qui ont le talent et le temps de se consacgs ca-
marades - patients d’'une facon qui leur est pragirigs
sont motivés pour le faire. Il y eut les rapporsndtre
Présidente Judith May et de comités variés — patidia,
recherche, finance, services aux membres/site nietier
international, consultatif scientifique (conduitrpie Dr
Kyle). A la fin, les membres du Conseil solliciteredes
suggestions et recommandations de l'auditoire.
Le Rapport Annuel est un événement important paur |
solidité de la Fondation, et j'appelle instammea# parti-
cipants dans le futur & s’arranger pour resteagiqgiper a
cette réunion de cl6ture — ce serait une réuniaorenplus
intéressante si dans l'avenir un nombre plus éldgé
membres y participaient.

(Suite page 30).
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MON RECONFORT : LES IMPRESSIONS D'UNE NEOPHYTE

Marilyn Bagel

“Maman, n'essayez pas de dissimuler. Dites-moi.tounéme maladie rare avec les experts médicaux gtiieson

Qu’est-ce que ¢a veut dire que vous avez une arm®ihal
sang ?” C'était la réaction de notre fille de 28 krsque

téte pour la recherche sur notre maladie. lls oésgnté
chacun des aspects de notre maladie. C'était rédant

j'ai commencé a expliquer mon diagnostic de Waldensn soi. Les aspects génétiques étaient particoigre

trom.
Ma réponse immeédiate fut :
d’y voir clair ”

éclairants. Quoi que nous partagions la méme nelgeli

jessaie encore moim@é suis toujours aussi frappée de constater combitableau

de nos symptémes peut montrer de différences.

Gréace a l'information du site Web d’IWMF comme gyid Etant néophyte, beaucoup d'informations m'ont depse

j'ai commenceé a entrer plus dans les détails.
J'ai toujours pratiqué la vie associative, maM/MF est

en temps submergée, comme des vagues. J'ai esahyé d
sorber autant que je pouvais. Quant au restgi$sd laissé

un "club” dont je n'avais jamais pensé pouvoir étrla marée me rouler, sachant que périodiquemerdyeqis

membre. Quand j'ai tout d'abord appris mon diagnest
novembre 2011, je suis allée sur le web et jaihétgifice
de ce que jai rencontré par hasard - jusqu'a eej'gie
trouvé le site web de la Fondation. Grande souiicéod

mation et de confort, le site web m'a aidé a cedsan'af-
foler, a reprendre la maitrise de moi-méme et &ld@per
une stratégie. J'ai suivi son sage conseil — mijpecue
mon équipe médicale. Grace a la liste des congsiltpe-
cialistes, j'ai pu mettre en relation le Dr Treare@ mon
hémato-oncologue.

Je savais aussi que je n'étais pas seule. Ettaiétarand
réconfort. Avec le Forum Educatif qui devait seadéer a
Philly (Philadelphie. ndt), j'ai été rassurée engaat qu'il
apporterait des réponses a toutes les questiomsaiJeas
été décue.

Mon mari m'a accompagnée. Tandis que nous rowierss
Philly, je ressentais un mélange d'espoir et ditigit.

Aprés tout, c'était une toute nouvelle expérieriegant
donné que je n'avais aucun systeme de référenc@yvjas
aucune attente particuliere. Ce que j'ai appr@naraderie
= réconfort. Entourée par une salle de danse ptEngens

remonter a la surface pour respirer.

Ce qui m'a aidée, c'est la session de groupe pEBInbu-
veaux patients, que j'ai suivie tandis que mon rstriallé

a celles pour les accompagnants. Nous avons taxséaté
impressionnés.

Cependant, je ne pouvais pas m'empécher de remarque
gue, partout dans le Forum, tous les gens qui
m’entouraient connaissaient le code secret de Ngaidy.
Cette foule n'a eu besoin d'aucune explicationr g,

IgA, 1gG, MGUS, CHOP... Hémolyse, Plasmaphérese et
W&W. Les trois derniers ressemblent au nom d'urinedb
juridique. J'ai apprécié I'équilibre du Forum adss mo-
ments plus Iégers comme lorsque des administratieuls
Fondation, en « maires" officieux de Philadelptoes ont
offert leur présentation multimédia créative devilee qui
nous accueillait. Et Charlie Lustman sut a la foisis di-
vertir et nous enthousiasmer.

Honneur aux Membres du CA de la Fondation et a ses
dirigeants qui se sont déplacés pour nous accaugtiliious
inviter a leur table quand nous nous avancionsr jesi
repas. Vous savez vraiment comment faire pour qu’un

avec le méme diagnostic que moi, comme au creuxed’unouveau se sente chez lui. - un autre exemple de«né-

couette confortable, le Forum Educatif devint rmécon-
fort.

Avec cette protection qui m’enveloppait, j'étaigpale
d’assimiler ce qui était vraiment une suite imprasnante
de présentations médicales. Pendant que je su@sif-
férentes sessions, j'ai pensé que c’était vrairaemaordi-
naire d’étre assise parmi tant de personnes partadae
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confort » en action.

Oh, encore une observation : Aprés avoir vu le i
Gertz faire ses présentations, jai aussi ai apgus, en
plus d’étre a I'évidence hautement compétent, rihisein
fameux boute-en-train pour sortir prendre un vemesa
compagnie.



SEPTIEME ATELIER INTERNATIONAL S

UR LA MACROGLOBULIN EMIE DE

WALDENSTROM

Par Guy Sherwood, M.D., Administrateur IMWF

Le Septieme Atelier International sur la macroglot@s
mie de Waldenstrom (IWWM7) s’est tenu du 23 au @Bta
a Newport, Rhode Island, aux Etats-Unis. Cette éremice
bi-annuelle pour la MW, de loin la plus importarde
celles qui concernent la MW, fut suivie par 250spanes
(un chiffre record) venues du monde entier. On st
rappeler que le Premier Atelier International suMW eut

de la MW, la prédisposition génétique a la MW, idjore
cellulaire et la base génétique de la MW, la pathay
moléculaire dans la MW, le microenvironnement et le
interactions avec le systéme immunitaire dans la, N84/
nouvelles approches thérapeutiques pour la MWaieet
ment initial de la MW, le traitement apres rechdee la
MW, les points spéciaux dans le traitement de la W

lieu auNational Cancer Institutea Washington, D.C, en finalement |'évaluation de la réponse dans la MWs L

2000 et que seulement 19 investigateurs y avassista!

séances les plus attendues furent probablemenidess-

Depuis cette premiére conférence historique, lebmerdes sions de consensus sur des options de traitemésd eti-

participants n'a cessé d’augmenter aux ateliershdAes
(2002), de Paris (2004), de I'lle de Kos, en Gr@397),
de Stockholm (2008) et, plus récemment, de Veni
(2010). L'IMWEF était un partenaire clef du premédelier
de Washington et a continué d’accorder son soatitus
les ateliers internationaux successifs.

En suivant de prés le modél
de la conférence IWWM6E

le nombre de conférences, df
débats, de présentations d'a
fiches, de réunions-débats d¢

(par le Dr Bruce Cheson - le
directeur de la toute premiere
rencontre IWWM a Washing-

ton, D.C, en 2000) on a abou-

et tres compléete.
A lissue de la cérémonie COmme c’est habituel dans

2010 a Venise, en ltalie, pourg

j e —

consensus, ainsi que la pré
sentation d'un invité spécial®

ti a une conférence tres dense

teres de réponse dans la
- MW.
. Bien que des lieux superbes
existent dans les environs
de Newport, et que des
événements spectaculaires
se soient déroulés en soirée,
rien ne fut comparable au
« buzz » créé par la présen-
tation du Dr Treon de
I'aboutissement scientifique
remarquable des travaux de
son équipe : l'identification
d'une mutation génétique
trés spécifique, MYD88
L265P, trouvée chez 90 %
des patients MW - une dé-
avec
des conséquences d'une
grande portée. A la suite de
la présentation passionnante du Dr Treon, et paridat
le reste de la conférence, on pouvait entendrea®snen-

Le Dr Véronique Leblond, de ;
France également, a regu le pres- couverte etonnante,

tigieux Trophée Waldenstrom.

d'ouverture de I''WwWM7, le ces conférences impressiondaires répétés comme “des données remarquables “u

Prix Robert Kyle a été décermné nantes, les chercheurs qui onhouvelle époque,

au Dr Pierre Morel, de France, apporté

e des contributions
vu ici avec le Dr Kyle.

de la MW ont été distingués au cours des événenhents
gendaires du soir. Le Dr Pierre Morel, un médecindais,
s’est vu décerner le Prix Robert A. Kyle, lors désémo-
nies d'ouverture de I'N'WWM7 qui ont eu lieu dansdie-
meure historique de Rosecliff Mansion. Et lors dégé-
monies de cléture, a la Maison de Marbre, égalerdent
meure historique, le prestigieux Trophée Waldensted
été ou attribué au Dr Véronique Leblond, un médéain-
cais également.

Les conférences, a savoir de nombreuses présestat®

nous n'oublierons jamais cetter-j
née,” et mon favori personnel - "guérir'. Je daisan-

remarquables dans le domainenaitre que je suis tout a fait impressionné parédesrcus-

sions potentielles de cette recherche considéetbje ne
pouvais pas m'empécher d'étre heureux pour leslugns
zélés qui ont travaillé de fagon tellement obstipérdant
de nombreuses années dans le laboratoire du Dn.Treo
Un autre point de la conférence a souligner (pdresiu-
coup d’autres) était la prise de conscience pregresjue
les chercheurs sont finalement en train d’assemiggr
nombreuses pieces du « puzzle » gigantesque etliqosp
des voies de signalisation cellulaires existansdarMW.
Ce qui avait d’abord semblé étre un tableau samtelide

15 minutes par des experts mondiaux, comportaieat déries indépendantes et compliquées de cascadesede

sujets tels que : les défis pathologiques dadglgnostic
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révéler des interconnections, grace a la qualitéralail
réalisé par de jeunes chercheurs talentueux sodide
tion de leurs mentors sages et patients.

Dans le prochain numéro derchje commencerai a faire
un résumé complet de ces multiples conférencesmpds
la recherche révolutionnaire de I'équipe du Dr Treo

Munshi et Steven Treon dbdana-Farber Cancer Institute,
Boston, MA.Mille mercis aux sponsors de I'événement :
Celgene, Cephalon, Millennium, Onyx, IMWF et Reter
and Helen Bing Fund for WM

Et pour finir, un merci tout spécial au Secrétadat!'Ate-
lier, & Christopher Patterson Bana-Farber Cancer Insti-

Bing Center for WMles débats et les discussions de cotute, pour avoir organisé un nouvel événement mémarable

sensus, aussi bien que mon point de vue persobael.

résumé complet sera aussi posté a une date utetsaule
site Web IMWF.

En tant que survivant de la MW depuis plus de 12 gn
souhaite remercier personnellement les organisatdar
I’Atelier International : les Dr. Kenneth AndersoNikhil

Le prochain Atelier International sur la macrogltfémie

de Waldenstréom (IWMWS8) se tiendra a Londres, en An-
gleterre, en 2014. Nous pouvons étre assures Iyl F
soutiendra de nouveau cette conférence scientifidgie
premier plan.

PRESENTATION D'EMIL PARENTE :
UNE VIE AVEC LA MW PENDANT 32 ANS

D’apres le récit fait & Sue Herms

Emil Parente est un MWer avec un vrai passé,estiheu-
reux de le partager avec d'autres, particuliéreroeumt qui
sont nouvellement diagnostiqués. Aprés tout, Estilspé-
cial - il a été diagnostiqué en 1980, a I'age tietment
jeune de 50 ans et il va encore trés bien apréssaes
années. Il aime rencontrer d’autres MWers pour ¢kur-
ner courage et espoir a partir de son propre chameént
avec la MW.

Au moment du diagnostic,
Emil travaillait comme cadre

d'ingénierie/construction

que, rétrospectivement, Emil regrette maintenantepa
gu'il a manqué l'occasion de rencontrer un médsicim-
portant dans I'histoire de la MW.

Le plus grand souci d'Emil avec son diagnostic alecer
était celui dans lequel beaucoup de cancéreux pewsee
retrouver - il avait une fille de 8 ans et un fils 5 ans et il
s'inquiétait tout naturellement de leur avenir. E®80,
personne ne pouvait vraiment répondre a ses qussiar
I'espérance de vie, donc Emil a pris une décisasonnée,
comme il dit, celle “de ne pas faire une fixatiam sa ma-
ladie, mais plutét de la combattre avec le moingraite-

supérieur pour la Sociéteé ments de chimiothérapie possible et de vivre ncgmaht
Fluor, la plus grande sociétéainsi ». Emil a toujours une copie du premier dtou'il a
du lu en 1988 sur I'espérance de vie avec la MW, palpiar
monde controlée par I'Etat, etl'Université de Californie-San-Francisco, qui aldée que
il devait passer un examen“la survie médiane [des patients MW] est d’envirod
\ medical annuel. Les analysesmois”. Puisque qu’Emil avait déja dépassé cettétdirau
S8 > de sang ontindiqué qu'il avaitmoment ou il a lu l'article, il estime a ce jouregsa déci-
“ un taux de sédimentation dession a été la bonne.

Emil Parente, survivant depuis €rythrocytes (VS) élevé et il a En 1982, Emil est allé consulter le Dr Stépharfeodman,
32 années a la MW, ici avec seseté dirigé vers un spécialisteun hématologiste a I@ity of Hope(Centre de recherche et
deus « petites filles chéries »pour en determiner la causede traitement du Cancer au N.E de Los Angetes) et il est

Giana (3 ans) et Kira (4 ans)

Quand Emil est arrivé au resté avec le Dr Forman depuis. La philosophieabedir

cabinet du spécialiste, il aForman est de traiter les symptomes et pas les mesmnb

découvert que la spécialité du médecin était I'tmyie et
il @ commencé a se rendre compte qu'il pourraiiravo
probleme sérieux. Aprés une aspiration de moebkeuse,
le docteur a fourni un diagnostic préliminaire dgétome
multiple, mais un autre médecin a indiqué que,iew de
cela, c'était le «syndrome » de Waldenstrom (cé@ssi
gu'il 'a appelé)

A cette époque-la on ne savait pas grand’chossvw.

Le docteur qui a confirmé le diagnostic MW d'Emieg-
géré gqu'il puisse désirer voir le Dr Jan Waldenstrén
Suede, mais Emil a décidé de ne pas y aller - éoisidn

par conséquent, Emil demeura en observatg&v, ob-
server et attendjeet n'a pas commencé de traitement avant
1985, quand son IgM et la viscosité du sérum defratle
point d’'inquiétude quant aux conséquences néfgsies
sibles du syndrome d'hyperviscosité. A ce momeni-Ha
n’existait que trois traitements pour la MW, chiofzucil
(Leukeran), prednisone et plasmaphérese (PP). Lieobr
man a commenceé a traiter Emil avec chlorambucil.
Méme avec chlorambucil, la production IgM d'Emili-ex
geait des traitements réguliers par plasmaphérese p
rester sous controle. Lorsque chlorambucil s'estréa
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inefficace, Emil a utilisé la plasmaphérése comme- p
miere “ligne de défense” contre la MW et il croitegla PP
est quelque peu sous-utilisée dans la gestion MB\aEn
fait, Emil a eu 189 traitements par plasmaphérése,
comme il les appelle, “vidanges d’huile”, depuis sba-
gnostic. Il a connu une augmentation sérieuse ddgd
en 1991 et a commencé une série de cing traitenpants
cladribine (2CdA). A ce moment-la, cladribine était
cours d’expérimentations cliniques pour des paiieviec
une leucémie a tricholeucocytes et Emil croit qp&ut
avoir été un des premiers MWers a le recevoir.dtih ¢as
le traitement a permis de mettre la maladie sonsr@le et
avec des plasmaphéréses en continu, il est redike $tis-
qu'en 2002.

Au cours des années, Emil a vu une grande amédiorat
des traitements pour la MW car il existe maintersedu-
coup plus d'options disponibles qu'il y en avaihgldes
années 1980. Le processus de plasmaphérése lui-aéme
aussi changé. Quand Emil a commencé les PP, dgtait
traitement par lots, différent du processus contitilisé
aujourd’hui. A ce moment &, un échange de traigsli
exigeait entre quatre heures et quatre heuregtremain-
tenant Emil a un échange de cinq litres qui demamié
ron deux heures et demie a trois heures. Emil atitiser
ses veines (au lieu d'un port) pour tous ses tnais PP,
bien qu'il admette que trouver une bonne infirmigoar
"piquer" est tres important pour le processus.

Une autre poussée dans la production d’lgM a candE&imil a « découvert » Arnie Smokler et I'"'WMF au el
Emil & essayer la thérapie Rituxan en solo en 20@2s il des années 1990 et est devenu un leader du grelgmeis
n'en a pas retiré d'avantage mesurable, donaoitrenencé tien d'WMF pour le Comté d'Orange, Californie, en
la combinaison Cytoxan/fludarabine/Rituxan en 2083. 2006. Sa premiere réunion de groupe de soutieh d&s
l'origine six cycles étaient prévus, mais aprédrgueycles, roulée chez lui avec environ 15-16 personnes ptésen
l'antibiotique qu'il prenait pour empécher des d¢tifins Aujourd’hui, son groupe utilise la salle d’'un hapibcal et
pendant le traitement a conduit au développemey trréunit environ 135-140 membres. Bien qu'Emil aiintea
rapide d'une bactérie intestinale dangereuse ap@té- nant passe le travail de leader a I'Administrat®uMF
tridium difficile, dont les effets l'ont conduit a I'népitalMarty Glassman, il reste toujours disponible poarlgr

pendant une courte période. En dehors de celaa ipas
été hospitalisé pour des problemes liés a la M4 guite
de cette expérience, Emil a repris la PP commetsaite-
ment.

A cause d’une sinusite périodique récente et diiindas
d'oreille (avec une certaine perte d'audition), |Eamajouté
les 1gG intraveineuses régulieres comme complégenh
traitement. Ce printemps, il connaissait de nouveae
augmentation des niveaux d’'IgM et a commencé asanvi
ger la décision de poursuivre un autre traitem&ant. le
conseil du Dr Forman, Emil a choisi six cycles dndna-
mustine, administré pendant deux jours conseéctdtiftes
les quatre semaines. Rituxan ne sera ajouté gsguerses
IgM baisseront pour éviter un « flare » d'IgM pdielie-
ment dangereux. Bien qu'Emil éprouve une certaitiguife
et des troubles gastro-intestinaux, il est encaunaarce
gu’a la fin de son deuxieéme cycle de traitement, lgd1 a
diminué de 50 a 40g/L. Il espere que cette thénajaaira
significativement son besoin périodique de plasréegse.
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aux patients MW nouvellement diagnostiqués. Sorseibn
principal a ces patients c’est d’aller & un cemalyant une
approche exhaustive du cancer, au moins en soetiele
ne pas compter seulement sur un cancérologuedacake
peut pas avoir beaucoup d'expérience de la MVeéuH dlit
aussi que “ savoir c’'est pouvoir » et il recommantle-
ment aux nouveaux patients de se tenir informédesur
maladie et d’étre chacun un participant actif aseac mé-
decin dans le processus de décision. A cettelflasien-
courage a rejoindre I''WMF.

Emil a profité de la vie avec sa femme, Phyllis, sefants,
Vicky et Stéphane et maintenant ses trois petitares,
Kira, Gianna et Owen. Sa philosophie pour vivresaus
normalement que possible I'a bien servi. A 82 &nsi| a
voyagé dans le monde, il a atteint un objectif nitaoe,
celui de voir ses enfants grandir, fonder a lewnr tdes
familles et il reste attaché a sa mission d'aidautce
MWers a comprendre qu'ils ont aussi le potentialrpo
réaliser et conserver une bonne qualité de Vvie.



LES BESOINS PSYCHOLOGIQUES ET SOCIAUX DU PATIENT
ATTEINT D’UN CANCER : L’'ETENDUE DU PROBLEME

Par Wanda Huskins, membre de I'l'WMF

« On m'a annoncé que j'avais une maladie potemmeént fa-
tale. Maintenant cela accapare les pensées. Le &fanLe mot
« cancer ». Cela envahit I'esprit, ce simple ma&.ng pouvais
pas le croire. Je n'étais pas préparée a recev@ndrme choc
émotionnel du diagnostic »

toute la famille et dans la communauté au seng lagus
nous percevons difféeremment en nous représentant le
privations potentielles ou réelles a affronter. damcer et
ses traitements peuvent provoquer des pertes diamie
et de vitalité, réduire la confiance en soi, freine
- Sandra Day O’Connor, ancienne Juge a la Cour Supréme deg’avancemer_lt_de carnere, decevoir nos ambitionsye
Etats-Unis, survivante du cancer. quer des difficultés relationnelles, d’entente sty et
conduire a lisolement. Parce que nous subissoate€g
ment une réduction de notre espérance de vie, léexs-
minons les projets, les aspirations, les réves mpes
avions envisagés avant le diagnostic de cancerpé

Le cancer est généralement considéré comme largius Prévoir que notre détresse va passer par des baualss
doutable des maladies. Le diagnostic de canceenigok Pas, car nous allons vivre avec notre cancer einsesti-
un stress aigu chez la plupart des gens. Les presniéac- tudes. Apres la crise du «ca ne peut pas arrivesus
tions & cette maladie redoutée sont le chocretréidulité, €ntrons dans la réalit du « c'est amvé ».

mais une cascade de peurs et d'incertitudes enbigmitot L€s patients et leurs familles peuvent s'attendéerauver
lesprit du nouveau diagnostiqué. Le stress quit sin €ventail normal de préoccupations psychologigres
lannonce que I'on a un cancer, et dans notre nasancer affrontant le cancer, mais beaucoup risquerontrdiéger
incurable, déclenche des tourments émotionnels thezd€S niveaux anormaux de detresse et de désespalequ
patient, sa famille et les soignants. Cet étatrite @st en Viendront problématiques et auront un impact sur ¢gia-
fait normal et courant, ne variant quen fonctioe dlit¢ de vie. L'experience du cancer peut provoqdes
lintensité ressentie par les personnes impliquéasre emotions parfois envahissantes. Que nous soyons aw
esprit essaie de donner du sens & un diagnostisequile Prises avec le diagnostic initial, les rigueursnds traite-
initialement si incompréhensible. Notre intelligende- Ments, le souci lancinant de la rechute, les sdamsiaux
vient confuse, et nous ne savons littéralementpasnent OU d'argent, nous continuerons a étre mis a I'e@ea la
utiliser les informations que nous recevons. Apeéshoc, f0iS par le cancer et par ses ramifications. Derfagom-

Répondre aux besoins psychologiques
du patient atteint d’'un cancer,

un état d’'anxiété peut s'installer et se manifegtar
insomnie, la perte de I'appétit, la rumination male, la
difficulté de concentration et l'irritabilité. Cettpériode de

préhensible, nous éprouverons tristesse et doatearéme
temps que frustration et colére. Chez certainsepts]
frustration et douleur- qui sont des émotions ectiéns

crise va généralement s'estomper aprés une a mselgiormales — peuvent s'intensifier et le font. Elgsuvent
semaines car la résilience mentale s'efforce diagé Meme s'intensifier a un niveau perturbant. La \eeces
cette menace sur nos vies, et nous commengonspteadapat'ent_s devient alor_s dysfopctlonnelle et s_ombre.

nos pensées pour faire face a notre nouvelle gituahu ON estime qu'au moains 35 a 50 % des patients &itaion
cours de cette période de bouleversements les aoxvec@ncer aux USA souffrent de troubles psychologigues
diagnostiqués trouvent souvent la force et l'aidetdls Lincapacité de s'adapter aux changements provogaes
ont besoin auprés de leur famille et de leurs abasplus, |BUr cancer est observee plus frequemment chez qaiux
Iéquipe de soins peut jouer un role trés imporemtlon- Souffrent de problemes psychologiques. L'incapacite
nant de I'espoir et en apportant une aide lorsqurm S'adapter entre dans la classification des trouat#pta-
gramme de traitement est établi. Avec le tempsartain  1ifS. L'anxiéte ressentie devient sévere et a peiable.
sentiment de calme va émerger lorsque nous allons ¢ L€S patients €prouvant une anxiéte severe se platign
mencer a nous dire « Cela va marcher ». d’étre constamment tendus, paraissent agités & lwgi-
On peut s'attendre a ce que lintensité initiale choc lants. lls se plaignent dinsomnies, de perte dsibp
s'affaiblisse, mais, comme pour tout événementraité d'@appréhensions, sont soucieux et broient du Kielque
notre existence, le cancer va rester un défi émotibet OIS la tristesse peut évoluer progressivement ueesde-
social permanent au cours de notre progression d&RgSSion profonde, provoquée par un evenemerssaie
I'ajustement et la protection du mode de vie auquels dans leur vie. Les sentiments de desespoir, delatésa
sommes attachés. En survenant, le cancer appdi@d, de culpabilite excessive, la perte de I'estide soi et
lannonce de changements et de privations en raigsn I'anhédonie (perte de la capacite d'éprouver duspla
difficultés émotionnelles qui peuvent étre resssntians SONt les caracteristiques d'une depression majeune.
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dépression agitée peut aussi survenir lorsque Jagp-s
tdbmes d’une humeur dépressive et d’'un trouble amxée
superposent. Les recherches actuelles examinelenggyat

unigues, mais aussi de circonstances qui houssoptes.
Comme avec les questions psychologiques, les patgemn
ont déja des obstacles sociologiques dans leuss saat

le ressenti du cancer comme un trouble de stress pg@énéralement ceux qui vont ressentir le plus drigunet

traumatique (TSPT) chez les personnes vulnérables.
Les patients atteints d’'un cancer qui présentepius de
risques de troubles de I'humeur sont les plus ppédiés a
la dépression et au stress, les plus avancés glariecli-
nique, les plus handicapés et/ou esthétiguemerhdés,
les plus affectés de douleurs permanentes. Leszade
type familiaux accroissent aussi la probabilité sileess
réactionnel plus important, car les patients petaoir
été les témoins des effets de la maladie sur tes éhers.
Lorsque de séveres désordres de I'humeur appargitse
peuvent affecter négativement les capacités dwergaé
pleinement participer a leur programme de traitdmiea
dépression peut amener les individus a cessereftot
pour combattre leur cancer, ou leurs anxiétés peLdtee
si débilitantes qu’ils ne soient plus capables agre de
décisions concernant leurs soins. De nombrewetraihts
peuvent avoir un impact sur 'humeur et le niveaargé-
tique, et les patients éprouvant déja des symptéi@pes-
sifs en seront plus encore affectés.

Les besoins psychologiques des cancéreux décrits
dessus sont réels et loin d'étre rares. Dans bepude
centres du cancer, ou “passent” encore des professs
plus a l'aise et mieux formés pour le modele médiea
soin, la prise en compte de la détresse émotianimekbr-
vient seulement apres coup. La statistique réveke ‘g
dans les cliniques d’oncologie, une personne s ap-
proximativement donne des signes de grande détnesise
de facon étonnante, moins d'une sur dix
I'information nécessaire pour obtenir de I'aid€?2).

Répondre aux besoins sociologiques
du patient cancéreux

Les questions sociologiques qui peuvent survenis da
contexte du cancer sont nombreuses. Pratiquemenidse
secteurs de notre vie sentiront son poids oppreskan
cancer a un impact sur les rapports et les systédmesu-
tien que nous avons entretenus au cours des arnages,
privée et la gestion domestique que nous aviordiéseet
I'emploi et les moyens financiers qui contribuerdédinir
notre vie. On dit que le cancer change tout. Lacaeti-
nuera apres le diagnostic d'un cancer incurablelvo-
nique, mais elle exigera un engagement en fonation
cancer pour toute la vie. Le traitement médicaloagl
terme exigera aussi que nous nous réadaptionsugzdga
de difficultés sociales importantes. La menace aeé-
tions cancéreuses secondaires, la progressionrdaléalie
et sa transformation et I'incapacité potentielfeueanceront
probablement les pensées d'une personne cancétesse
actions, dans l'aprés-diagnostic. Les réajustenemistyle
de vie qui pourraient avoir des effets durabledesgancé-
reux et sa famille devront étre considérés et redéres.

ment la charge de cette nouvelle épreuve.

Les sujets de soucis que nous avons en tant quéreax
peuvent se chevaucher ou voir leur importance sfiao

au long de notre vie, imposant des menaces suppiéme
taires pour notre santé et notre bien-étre. Lasmiatet les
membres de leur famille doivent d'abord identifiears
sujets de soucis, reconnaitre ensuite le besoited'at la
rechercher s'ils veulent mieux pouvoir gérer cesciso
sociaux. Nous pouvons obtenir I'information conengbur
nous aider, a partir de beaucoup de sources, rag@pil
vaut mieux laisser le professionnel la rechercloeir pous.
Beaucoup de patients auront besoin du soutienatecas
sociaux et des infirmiéres coordinatrices qui smTpé-
tents et habiles dans la réponse et la facon dgediles
soins. Le personnel des services sociaux et lasnigfes
coordinatrices sont les mieux qualifiés pour aidiens ces
secteurs, cependant ils ne bénéficient pas de haeno@n-
sidération que I'équipe d'oncologie. Il est cerigire beau-
coup de patients pourraient profiter d'une tellpegtise
gils savaient qu’elle est disponible, ou s'ils iana été
repérés convenablement pour étre dirigés vers pEsas
listes.

Les cancéreux ne sont pas habituellement obsemgrs
I'objectif de rechercher la détresse émotionnetlsitua-
tionnelle. Des épisodes dépressifs avérés peuoenest
étre évités si un contrbéle préventif est en pldt&me des
personnes qui ne sont que moyennement ébranléesrpeu

recofirofiter des services déja existants. De manietal@l un

plus grand nombre de services devraient étre midaame,
mais le besoin urgent est celui d’'une approchedite-
plinaire faite en collaboration avec I'équipe daso
Malgré son engagement a I'égard des patients, goipe
meédicale de professionnels du soin du cancer seeotne
habituellement sur les aspects médicaux et physiquda
vie et les décisions aux conséquences potentiatiemer-
telles sont les défis et elle n'est pas entrainée aiveau
comparable pour évaluer le bouleversement psycltpleg
et sociologique qu'un patient peut éprouver.

En conclusion

Le soin psychosocial au cancéreux ne s'est padenaiau
niveau des avancées médicales remarquables quitn pe
constater dans les traitements du cancer et légigtats.
Ce déficit a été mentionné par I'Institut de Médeajui en
2007 a publié un rapport intitulé “Le soin du cangeur le
patient dans sa globalité : réunion sur les besténsanté
psychosociaux” qui a décrit le prix a payer que pies
blémes psychologiques et sociaux imposent au camcer
et les buts spécifiques pour améliorer la facont des
soins sont pris en compte. La prise de position'|a-
miére de la Société d’Oncologie inclut aussi maiate les

Comment nous pouvons manceuvrer habilement daies lalesoins psychosociaux du cancéreux. Et apres ex@8@én
dépend dorénavant non seulement de nos persosnalitérsonnes recevant un traitement pour le cancetémbéaré
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gue “5 des 10 besoins les plus importants nonfaisisse volonté et la détermination de nos chercheurs eté&ra-
situaient dans le domaine psychosocid)” ( logues pour traiter le cancer plus efficacements&mron-
Pour étre juste, nous voyons cependant que cernpans centrant sur le seul aspect du soin du cancereatewnrait
tients dans la communauté du cancer ont acces exux pas perdre les autres de vue.

vices qui se proposent d’'identifier le niveau dakse des
patients ou des personnes qui les soignent. Dansllde

instances la prise en charge est au niveau desbe¥ou- [1] H. Ryan et al., "How to Recognize and Manage Psy-
tefois, il y a encore un long chemin entre la tléet la  chological Distress in Cancer Patients” Europeanrnld
mise en ceuvre de ces objectifs, particulieremens des of Cancer Care 14(1): 2005, pages 7-15.

endroits ou la pénurie ou le manque de professisri® [2] Jimmie C. Holland, M.D., Memorial Sloan-Kettering

santé ayant l'expérience nécessaire augmentenprtes Cancer Center, and Sheldon LewR)e Human Side of
blemes d'acces. Quand “le cancer survient” cellonehe Cancer: Living With Hope, Coping With Uncertainty
pas seulement au niveau biologique. Les cancemeIX, (Harper Publishing Company: 2000).

méme que nos familles et notre équipe d'oncolalgizent (3] voir la note 1.
comprendre et accepter que l'expérience du cabhpart

culierement une expeérience de cancer "chroniquelisn wanda Huskins est une infirmiére diplomée avecfane
touche aussi psychologiquement et socialemensdie mation en psychologie, qui a pratiqué dans le domale

doit donc inclure une approche qui integre entiémenia |a Psychiatrie et la Santé Comportementale pengbéum

vie dans sa totalité et non seulement les conditjgily- de 30 ans dans et autour du secteur de New Yolé.aEl
siques du patient, mais aussi ses besoins psyéhoésget ¢té diagnostiquée avec la MW en 2008 et a récemment
sociaux. Ces besoins divers sont imbriqués dame et achevé des traitements couronnés de succés aueCatr
perience du cancer, chacun affectant énormément @&sncer de John Theurer de Hackensack, NJ, soussta r
autres. Le voyage du cancer est pour nous un comtide  ponsabilité du Dr Andre Goy. On peut prendre cohtac

besoins et toutes les disciplines des servicems sle- avec Wanda Huskins & Il'adresse lymphoma-
vraient étre associées pour contribuer a influemm#re tion@yahoo.com

total bien-étre.

Les centres du cancer congus pour offrir des sexesn-

plaires doivent reconnaitre le c6té humain du camete Cet article est le premier d’'une série éducative les
s’engager dans une approche plus intégrative motmnai- Questions Psychologiques et Sociales du Cancékux.
tement de leurs patients. Les problemes émotioneelssuite viendront : “Comment nous pouvons mieux nous
sociaux sont complexes. Certaines questions peuvedtpter pour bien vivre avec le cancer” et “Comnuat
méme aller au-dela du champ actuel des pratiqueserc mander ou trouver de l'aide quand nous en avorairhes
dant, la méme chose pourrait étre dite pour la ¢exitg

du cancer lui-méme et la complexité n'a pas intepw la

IMAGINEZ : PASSER DE L'EQUIPE DU PROJET RITUXAN...
A CELLE DES PATIENTS

Par Tom White, IWMF Member

Je dois dire honnétement que, durant les nombrearses I'industrie pharmaceutique et de parier sur unéestar-
nées durant lesquelles jai travaillé sur le Préjgtxan, il tup naissante appelée Genentech et sur les nosngle
ne m'a jamais traversé I'esprit que je deviendraispa- messes de la biotechnologie.

tient atteint d’'un cancer du sang traité avec Ritux La biotechnologie difféere de l'industrie pharmadgueé.
Les entreprises pharmaceutiques créent des compbisés
Travailler au coeur de I'Equipe rituximab miques pour combattre la maladie, et collectent fes

Tout a commencé en 1971 quand, armé d’une licencetéines et d’autres composants du corps humain lgs’el
chimie et d’un Master en administration des entsegt je conditionnent pour les patients qui en manquens. tie-
débutai ma carriere aux Laboratoires Cutter (biest§uis technologies se focalisent sur le clonage et ldymtion de
par laBayer pharmaceutical companygui produisait des masse de ces composés, ainsi que d'autres compatses
solutions injectables et des dérivés sanguins. Chater, rels, dans le but d'utiliser les mécanismes de r&fede
jai acquis les bases de la gestion financiereedadjestion I'organisme pour combattre la maladie. La fabrimatde
opérationnelle, ainsi que de l'industrie de la égmopre- tels produits évite les pénuries, contaminationsmua-
ment dite. Dix ans plus tard, en 1981, j'ai déaeéquitter
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tions potentielles qui peuvent survenir lorsquepiaduc-
tion dépend exclusivement de sources humaines.
Chez Genentech, aprés plusieurs années dans adina
planification de production et la logistique, jeisspassé
dans le secteur des coopérations. Dans ce rélaisj'ées-
ponsable de I'établissement de relations avec degtes
qui pourraient soit aider Genentech a fabriquer mes
duits, soit assurer leur marketing hors des Etaiis:LEn
1997 je fus rattaché a une nouvelle équipe de lasd;

devait étre amplifié, et une nouvelle usine de i€abion
devait étre construite et approuvée par la FDA.

Une fois les approbations obtenues largement dans |
monde, le besoin en Rituxan dépassa les prévisions
tiales, et beaucoup de temps fut consacré a négaoie
Idec et les partenaires internationaux, ainsi @téblir un
inventaire attentif des répartitions pour garagtifaucun
patient ne puisse manquer de produit. De nouveaux
moyens de production furent ensuite planifiés estits.

tuximab Core TeamRituxan était développé au moyerDe plus, beaucoup d'efforts furent consacrés- goaug-

d’'un accord de collaboration entre Biogen-ldec ehé&h-
tech. Biogen-ldec avait découvert la protéine angis
rituximab, et Genentech était responsable de sicédion

et de sa commercialisation sous le nom de Ritukan.

premiére responsabilité de Rituximab Core Teanétait
d’obtenir I'approbation du Rituxan par la FDA, détet-
miner I'objectif des futurs essais cliniques, lesdins des
patients et enfin, les besoins de sa fabricati@taid res-
ponsable de la fabrication et du processus de aigyel
ment, et je négociais avec nos partenaires étranmar
distribueraient Rituxan hors des Etats-Unis. Moenper
objectif aprés l'approbation du Rituxan par la FQét

menter la productivité, et obtenir une quantitéRieixan
considérablement accrue de chaque unité de falricat
Enfin, au fur et & mesure de notre avancée, lesobpp
tions devaient étre obtenues de la FDA et de lmbse
des pays.

La rencontre des patients

Quand les choses se corsent avec la complexitéeties
tions entre partenaires, les délais serrés dercotish des
usines et les approbations de la FDA, rien n’ass phcou-
rageant pour stimuler vos efforts au travail quenténdre
le témoignage d’'un patient. Sur le campus de Genhnt

pour approximativement les huit années suivantes) fhombre de bannieres pendantes sur les murs desebédi
d’'aider a obtenir 'agrément pour Rituxan dans ttes
pays et de garantir que nous pourrions en fabrigiesr
guantités suffisantes pour satisfaire tous les ibssa
I'échelle mondiale.

Tom White sur le Campus Genentech ou durant de reursés années
il fut un membre de I'équipe qui développa Rituxanmédicament qui
nous est a tous si familier.

Pour comprendre combien cette quantité est énarore,
sidérez par exemple la fagon dont Rituxan travaliiles le
cas de la MW. En tant qu’anticorps monoclonal di2€D
le rituximab adhére a la protéine CD20 présenta sut-

arboraient le visage de nos patients pour nousetepp
notre mission. De plus notre équipe de projetstatiaiter
des patients de lymphomes non-Hodgkiniens et déautr
lymphomes a des assemblées générales du campus pol
raconter comment Rituxan les avait aidés a prololeygs
vies. Mais ma premiére véritable rencontre futecalk
Toni, I'un de mes collaborateurs suisses avec lepue
travaillais sur un autre médicament lancé en 1987 me
confia qu’il avait été diagnostiqué d'un lymphomenn
Hodgkinien. Malgré différents traitements suivisSnsse,
son état de santé se dégradait. Je lui transmisedtats
prometteurs obtenus avec Rituxan et il fut en nesle
débuter le traitement. Toni allait m'appeler plusng fois
au milieu de la nuit, heure Suisse, affrmant oee dté-
roides qu’'il prenait rendaient son sommeil diffcilAu
cours d’'une de ces échanges Toni décrivit les Saac-
tions a sa premiere perfusion de Rituxan, qui @mrades
tremblements, des sueurs profuses, un essoufflemest
chutes de tension artérielle - au point que laysésh fut
arrétée jusqu’a ce qu'il retrouve son équilibretukan est
apparemment si efficace pour détruire les cellakmsce-
reuses que 'organisme éprouve des difficultésrargés
débris cellulaires. Ce fut la premiére fois quepglais
directement avec quelqu’un éprouvant les réactiops-
tentielles » qu’un patient peut rencontrer lors sdepre-
miere perfusion. Néanmoins, les perfusions suiase

face des |ymph0cytes B notamment des |ymph0cym.5 n¢erOU|el’ent bien pour Toni. Malheureusement pHBtCﬁJ

lins de la MW. Ensuite, il peut tuer directementyi@pho-
cyte ou enrbler le systétme immunitaire pour leefaCe-

fait que la maladie avait déja beaucoup progressfug 13,
Toni perdit son combat.

pendant, parce qu'il y a tant de lymphocytes B @tlyy Plusieurs années plus tard, cependant, j'eus mandec
sont produits de facon continue, de grandes géantifencontre Rituxan, (plus satisfaisante sur le glantion-
d’anticorps Rituxan doivent étre perfusées pouréeetha Nnel). Mon épouse et moi étions en congé sabbatue
chaque site CD20. Afin de pouvoir en fournir unamité Nouvelle Zélande ou nous avions rencontré un @atuple
suffisante, le procédé de fabrication utilisé panéntech Pendant un séjour dans un hotel de montagne. fésitdi
étre la pour célébrer le fait que le mari venaistgu
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d’échapper a la mort. Le traitement de son lymphaoore
Hodgkinien était en train d’échouer lorsque son ecéd
l'avait traité avec un « médicament miracle » etaltrou-
vait maintenant en rémission. Je lui demandai ishpaard
le médicament s’appelait Rituxan. Et comme il résn
« Comment le savez-vous » ? je saisis mon gilgean de

d’avoir ce forum de patients pour comparer nossete
bénéficier d'un cadre solide de médecins et chershde
haut niveau, ne se consacrant pas seulement adiaile
MW une maladie chronique, mais cherchant a finatgme
la guérir. L'étape suivante fut le Forum Educa# das
Vegas en 2010. Une fois encore je fus stupéfain’die

mouton « Rituxan Team » qui se trouvai étre sur njamais rencontré un groupe de personnes aussi éaetiv
chaise. Les abondants remerciements que je regig€t par la connaissance de leur maladie et avec dessaags-

embarrassants, mais j'étais immensément fier d'geoié
un réle, si modeste fut-il, dans la mise a dispasit’'un
meédicament qui puisse affecter des existences aussi
fondément.

Quelle implication personnelle ?

Puis arriverent mes résultats d’analyses au déig 2un
niveau élevé de protéines nécessitait qu'on eféedauplus
amples investigations. Suspicion initiale : myélomal-

tiple. Je suis certain que ma premiere réactiorcélle de
tous les patients cancéreux. « Ce doit étre urelierie me

si intéressants. Qui aurait pu supposer que Ces [ugais-
sant en aussi bonne santé avaient un cancer ! Aumé
nouvelle compréhension de ma maladie et des demiér
options de traitement, jai rencontré mon oncologue
'UCSF (University of California, San Franciscadt) pour
déterminer le traitement dans lequel j'allais m'amtjuer.

Je n'étais harcelé par aucun symptéme, mais | avais-
sionnellement des sueurs nocturnes et me troueajdus

en plus fatigué en raison d'un faible taux d’hémbgie.
Nous nous sommes décidés pour le traitement Rifuxan
Velcade et dexamethasone recommandé par le Drriteve

sens en pleine forme. Je ne peux pas avoir un cancelreon. En raison d’'un taux d’IgM élevé nous avoésidé

BN

Puis la peur s’installe et vous commencez a imadme
pire.

Heureusement pour moi, les tests qui suivirentroeme-

rent gu'il s’agissait de la macroglobulinémie de liéas-

trom. (Je n'avais jamais pensé pouvoir dire étnerduex

d’avoir ce cancer rare, mais je le fus lorsquegigque le
pronostic était tellement meilleur). Puis, apres de-

cherches en ligne, je découvris que l'une des pgtide

traitement était le Rituxan! Je ne pouvais pasrtire.

Comment, apres toutes ces années de travail damsge

de projet Rituxan, n'avais-je jamais entendu patkecette
maladie comme bénéficiaire du produit ? Telle astdsti-

née des maladies « orphelines » - une populaticédsite

d’exclure Rituxan de la premiere session, connaissa
I'effet d'un pic potentiel d’'IgM lors de la perfusi initiale.
Elle se déroula sans probleme, juste un peu d'ingaia
premiére nuit. La seconde session devait s’achavec
ma premiéere perfusion de Rituxan. Je suis alléentr€ de
perfusion avec mon T-shirt Genentech Rituxan eh mo
gilet pour me porter chance. Aux infirmiéres — gasvtra-
vaillé avec les époux de plusieurs d’entre ell@aentech

— je fis la remarque « Avec toutes les heures @iedn-
sacrées au Rituxan durant tant d’années, c'eshd4uce
du remboursement pour moi ». Avec émotion, je nmig su
souvenu du récit de Toni concernant sa premiefegen,

et jai espéré le meilleur. A mon soulagement, slkest

gu’aucun médicament n’est spécifiguement approweg p bien déroulée et les suivantes furent perfuséédeament.

la maladie.

Etant arrivé la, j'examinai la situation et le diagtic ap-

porta la motivation finale pour ce que jenvisagedepuis
un an. C’était le moment de prendre ma retraitei! it

de combien d’années nous disposons encore, alsm$a
tout ce qui nous est le plus agréable. Randonnées
destres, cyclisme, tennis, un peu de golf, regagdandir

les petits enfants, beaucoup de temps avec laléaatiles

amis. Et comme pour la MW : Watch and Waltderver et
attendre ndt)

Je suis allé a ma premiére réunion de la Lymphoma
search Foundation & San Francisco et j'ai été isspyané

par le taux de participation et par les présematgrienti-

fiques. Dans une salle remplie de patients attelatsan-
cers hématologiques, j'ai été pour la premiere $aismer-

Il 'y eut ni neuropathie périphérique due a Vekadi
réaction défavorable provenant des quatre séancasie
tement. Aprés deux perfusions de maintenance hutdé
2011 tout fut arrété. Mais, hélas, bien que jaémdficié
d'une bonne réponse, cela ne dura pas. Mes résultat
@'analyses continuent d’approcher ceux de 2018qlo le
traitement fut nécessaire. J'ai été au Forum Educat
IWMF de Philadelphie en juin de cette année, et foise
encore j'ai été frappé par la chance que nous aiars
les patients MW, de posséder un groupe si dévouéegu
Rherche pour des orphelins comme nous. J'encodoage
tement quiconque n’'a pas encore participé a I'uneabs
réunions a ne pas manquer de le faire. Le tempargent
dépensés sont plus que compensés par l'informajien
vous allez recueillir, la camaraderie que vouszatiéve-

ge par le sentiment de l'importance du Rituxan cemmopper avec d’autres patients, et I'espoir que \@uporte-

traitement de base des cancers du sang et detatesi
gnificatifs qu’il a obtenus dans l'allongement devie et
I'amélioration de sa qualité.

Mais ce jour 13, le plus impressionnant fut la E@sexclu-
sivement consacrée a un petit groupe de patients BA\¢
bonus en fut la &arden Talk> du Dr Morie Gertz.

Ce fut mon introduction a la MW, et je ne peux @bl
guelle est notre chance

rez de voir cette maladie contrblée et potentietlehgué-
rie. Cela m’'a aussi préparé a consulter mon héomel
au retour, afin de commencer a planifier mon priocha
traitement, qui pourrait débuter en fin d’annéeaaudébut
de l'autre. Ce sera le plus probablement bendanei&ti
Rituxan.
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Comment on peut avoir de la chance !
Si, quatre ans et demi aprés le diagnostic, jerdegan
arriere je m'estime triplement béni.

3. D’avoir des médecins et chercheurs exceptiennel

lement intéressés par le contréle de la MW et saigpn.
Les bénéfices dérivées du Rituxan et d'autres agents

1. D’avoir pris le risque en 1981 d’entrer dans une’auraient jamais été obtenus sans eux, que nooissav
société dont l'activité était centrée sur le clanags mé- appris a aimer, respecter et féliciter de prendrelarge
canismes de défense de l'organisme pour combadtrenbtre cause d'orphelins et d’en faire leur croispdeson-

maladie, par opposition a la fabrication de compas-
migues qui 'empoisonnent.

nelle. Leurs efforts cliniques soutenus avec leslicaé
ments du lymphome déja approuvés et leur rechatebe

2. D’avoir directement bénéficié de I'un des produiteauses sous-jacentes et mécanismes d’activatiaroiie

dans lesquels j'étais intimement impliqué durartecear-
riere.

maladie rare, nous donnent les motifs d’espérerfutess
prometteurs.

TOUR D’HORIZON DES NOUVELLES MEDICALES

Par Sue Herms, Administratrice IWMF

La Mayo Clinic publie des résultats sur la progression a
long terme dans la MW « latente »

La Mayo Clinic a publié des résultats sur la pregien a
long terme dans la MW « latente». Celle-ci estrdéfi par
la présence d'une IgM sérique39g/L et/ou une infiltra-
tion lymphoplasmatique de la moelle osseus®%, mais
sans signe d’atteinte organique qui leur soittaitible.

prolongée fut constatée plus souvent chez lesmsatigui
avaient recu précédemment un traitement par analdgu
nucléoside.

La méthode de réaction en chaine par polymérisation
(PCR) a été développée pour détecter la mutation
MYD88 L265P —

Dans cette étude qui recouvre une période de 20lansDans une étude précédenteDana-Farber Cancer Insti-
risque de progression de la MW inactive en une dimala tute avait identifié une mutation fortement récurrente
déclarée apparait le plus élevé dans les cing premi (L265P) dans le géne MYD88, chez environ 90% des pa

années suivant le diagnostic (environ 12% par as)ite
2% par an pour les neuf années suivantes. Uneesomé

tients. Il a maintenant développé un test d’angaiion en
chaine par polymérase pour détecter la mutatioih @t

diane dépassant 14 ans a été observée. Le progrdmmeévalué ce test sur une cohorte de 99 patients. @spiae

soin standard pour les patients avec une MW inagtour-
rait étre le suivant : suivi tous les deux ou tnmigis sans
traitement. Les tests de laboratoire pertinentsieet répé-
tés deux ou trois mois aprés la reconnaissangalénde la
MW latente pour exclure toute activité précoce lesiré-
sultats sont stables, les examens peuvent étréeséfms
les 4 a 6 mois.

Un rapport sur les résultats du traitement pour lathé-
rapie Bendamustine chez des patients M\W-

de 'ADN dans la moelle osseuse et 86% des patients
étaient positifs pour la mutation par la méthoddrRPCes
patients positifs pour MYD88 L265P avaient unelird:

tion de la moelle osseuse plus importante, unedghtjue
plus élevée et des niveaux d’lgA et IgG sériquesiriés,
comparés aux patients MYD88 L265P négatifs. On-envi
sage d'utiliser ce test PCR comme outil de diagoost
simple et sensible pour détecter la mutation.

Résultats d’'une étude de Phase I/1l pour un inhibiur

Le Dana-Farber Cancer Instituta publié une étude sur lesde BTK dans la leucémie lymphoide chronique (LLC) —

résultats de traitement pour 30 patients MW enutcbu
réfractaires, a I'issue d’'une thérapie comportamdamus-
tine. Le traitement pour 24 patients a consistébemnda-

L'agent oral ibrutinib (PCI-32765) a été testé dame
étude de Phase I/ll chez des patients agés aveleuce
mie lymphoide chronique, menée paOhio State Univer-

mustine (90 mg/m2) les jours 1 et 2 et rituximakity et le MD Anderson Cancer Centetbrutinib est le

(375mg/m2), soit le jour 1 soit le jour 2. Six eatis into-
lérants & rituximab recgurent bendamustine seule\ac

premier produit congcu pour cibler la Bruton’'s tsiree
kinase (BTK), une protéine essentielle pour la isuet la

ofatumumab (Arzerra). Les cycles de traitement eastai prolifération des lymphocytes B. Avec un suivi na&dide

lieu toutes les quatre semaines, le nombre médznt de
cing cycles. Pour la meilleure réponse I'lgM média
diminué de 39,80 a 6,98 g/l et I'hématocrite a agigi@d de
31,9 & 36%.

La réponse globale fut de 83,3% et la survie mé&dsams
évenement de 13,2 mois. Une myélo-suppression

14,4 mois dans le bras 420 mg de I'étude, la répois-
bale a été de 81%, et 96 % des patients ont conesur-
vie sans progression durant 14,4 mois. Les effeters
daires les plus courants ont été : diarrhée, naetddgigue.
Parmi les 31 patients de I'essai, un seul patientesirom-
pu le traitement en raison d’une progression aediadie.
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Le Dana-Farber Cancer Institutefait état d’'une activa-
tion de BTK dans les cellules MW facilitée par la mta-
tion MYD88 —

Le Dana-Farber Cancer
I'activation de BTK est facilitée par la mutationYNd88
L265P et agit sur les voies de signalisation eal de NF-

Une étude analyse les réactions d’hypersensibilita
Rituximab —
De 2006 a 2010, IMassachusetts General Hospitakna-

Institutea annoncé que lysé les réactions d’hypersensibilité a rituximdiez des

patients avec une affection maligne des lymphociaes
Des réactions immédiates sont apparues chez 9%ades

kappa B et MAPK. Le blocage de BTK par PCI-327628ents. Une majorité de ces patients a manifestésgmp-

provoque une forte destruction des cellules MW @t

tdbmes lors de la premiere perfusion; toutefois 4666

priment la mutation MYD88 L265P et produit un effetéactions d’hypersensibilité modérées ou sévérdsean

synergétique en présence des inhibiteurs d’'IRAK Ki/4

lieu lors des perfusions suivantes. Les patienisagaient

nase Cette étude fournit un cadre théorique poconnu de réactions modérées ou sévéres lors derfia- p

I'investigation des inhibiteurs de BTK dans la MW.

sion initiale étaient plus susceptibles de répéear réac-
tions. Un état plus avancé de la maladie augmenisdue

Données de long-terme disponibles pour Everolimus de survenue d’'une réaction modérée ou sévere. aes p

(RADO01) -

Le Dana-Farber Cancer Institutet lesMayo Clinicsde
Rochester et Scottsdale ont présenté les donnéksleng
terme d’'un essai de phase Il de l'inhibiteur de rRTar

tients MW ont un risque élevé disproportionné pulids)
comptent pour plus de 10% de toutes les réactitors a
gu’ils ne représentent que 1% des patients trgiassri-
tuximab. Tous les patients avec des réactions @apl

voie orale everolimus (RADO001) dans la MW en reehud’hypersensibilité qui ont été orientés vers unsedsibili-

ou réfractaire. Soixante patients avec une MW ehute
ou réfractaire ont été traités avec des dosesdienties de
10 mg. Le taux de réponse global a été de 73%yrides
sans progression de 22 mois et la survie globa&bdaois
pour la totalité de la population étudiée. Les ¢igs hé-
matologiques les plus couramment rencontrées éntlext
cytopénies et une toxicité pulmonaire a été obseohez
5% des patients. Des réductions de dose pour t&xacit
du étre effectuées chez 63% des patients.

sation ont pu terminer le traitement sans probléme.

Résultats d’'un essai de Phase I/ll pouAME-133v un
anticorps ciblant CD20—

La University of Alabama Birmingham a donné les résul-
tats d'une étude de Phase I/ll de AME-133v chezpdes
tients avec un lymphome folliculaire précédemmaenités.
AME-133v est un anticorps monoclonal humanisé génét
guement élaboré pour avoir une meilleure liaisorcav
CD20 sur les lymphocytes B et pour améliorer lisdia

Résultats disponibles pour un essai de Phase Ildes polymorphismes de faible affinité du réceptecy-

d’Enzastaurin —

RIIIA sur les cellules NK (tueuses naturelles), dam

Le Dana-Farber Cancer Instituta donné les résultats d’'unpense qu’elle présage des taux de réponse faibldese

essai de Phase Il multicentrique d’enzastaurin athex
patients MW précédemment traités. Enzastaurin est
inhibiteur, par voie orale, de la serine/threonkiease.

Cette étude a concerné 42 patients et a connuwndia
réponse global de 38,1%. Un patient a présentdeune-

pénie de grade 3 et un patient est décédé peridandd

d'un choc septique ; les deux évenements ont étsiadd-

rés comme étant en relation avec le produit.

Comparaison de I'lgM totale et du pic M en tant que
marqueurs de I'état de la maladie dans la MW-

Les modifications de I'lgM totale et du pic M tdleue
déterminées par électrophorése sont utiliséese I'ah

durées de réponse courtes avec rituximab.

Dans la Phase |, 23 patients se virent assigneesriffée-
rents groupes d'escalade des doses allant de 2¥y5
mg/m2 par semaine pour quatre doses et une repanse
tielle ou complete fut observée chez 22% des pativec
une survie sans progression de 25,4 semaines.fieds e
secondaires adverses les plus courants ont ésbrigset
fatigue et un patient a présenté une neutropémitop@ité
dose-limite. Pour la Phase Il suivante, 44 patientc un
lymphome folliculaire en rechute ont recu 375mg/med-
domadaire pendant 4 cycles . Le taux global denmspa
été de 36% et la survie sans progression médizé de
91 semaines.

'autre comme des marqueurs de réponse dans la MW,

mais leur aptitude a refléter le statut de la melah pas
été comparée. LBana-Farber Cancer Instituta réalisé
une étude sur 73 patients pendant un traitemenpadant
rituximab et pour lesquels les séries de mesueddgM

totale, du pic d’'IgM ainsi que des biopsies médrdka
étaient disponibles pour la comparaison. Leur amich
fut que, aussi bien le niveau de I'lgM totale qwducdu
pic d’lgM montrent des corrélations similaires papport

Une étude conclut que certaines drogues bloquent
I'efficacité des traitements anticancéreux par voierale
Une étude conduite par leledco Research Institutet
présentée lors de I'’Assemblée annuelle denkrican So-
ciety for Clinical Pharmacology and Therapeut&sonclu
gue 23 a 74% des patients prennent des traiteraatits
cancer par voie orale en méme temps que d'autrels- mé
caments susceptibles de réduire I'efficacité daigetments

aux modifications de la charge tumorale dans lallmoeanticancéreux ou daugmenter leurs effets secoeslair

osseuse ; bien que globalement la force de ceslatons
soit modérée, elle est faible chez les patientsogaiun
taux faible (<10g/l) ou élevé (>50 g/l) d’'IgM séuie}

Les drogues anticancer comprennent : Gleevec, \arce
Sprycel, Afinitor, Tyverb, Tasigna, Votrient, Nexay and
Sutent. Les médicaments qui représentent une meoace
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leur efficacité sont les inhibiteurs des canauxcigaes, Sanofi Canada a annoncé que Mozobil, un nouveéa-tra
certains antibiotiques, les agents anti-fongigues, sté- ment pour la mobilisation des cellules souches dbsz
roides et les inhibiteurs de la pompe a protons. patients avec un lymphome non-Hodgkinien ou un myé-
lome multiple, est maintenant disponible sur le ahér
Un nouvel anticorps cible CD37 sur les lymphocyte® -  canadien. Mozobil est destiné a étre utilisé enlipaison
ImmunoGen, Inca annoncé la mise en oeuvre d’'un essavec lefacteur de croissance des colonies granulocy-
clinigue de Phase | pour son compose anti-canagiires (5-CSF) pour le recueil des cellules souches en vue
IMGN529 destiné aux patients avec un lymphome noge réaliser une greffe autologue.
Hodgkinien. La drogue contient un anticorps quieiles
lymphocytes B CD37 attachés a un agent potentieliém | 3 FDA a approuvé des essais d'investigation pourru
destructeur de cellule appelé DM1. L'essai prévofouvel anticorps anti-CD20—-
d’enrdler environ 55 patients. La U.S. Food and Drug Administratiodes Etats-Unis a
rendu un avis clair a autorisé une application pour
Un inhibiteur de P13K débute une étude de Phase I+ |’investigati0n d’'une nouvelle drogue’ TGTX-]_]_O]_gaé
Gilead Sciences, Inca commenceé les dosages chez l@gment appelée ublituximab, un nouvel anticorps oot
premiers patients d'une étude de Phase Ill évaluafyl de troisiéme génération qui cible une partideseent
I'efficacité et la sécurité de GS-1101, precedeMmennu de |ant|gene CD20 qu| se trouve sur les |ymph($ﬁe
sous le sigle CAL-101. C'est un inhibiteur de laevB13K TG Therapeutics, In@ maintenant l'autorisation de com-
et on 'évalue en combinaison avec rituximab ches dmencer un essai clinique de Phase I/ll chez ddsnpst
patlentS avec une leucémie IymphOIde Chronlqua;epreavec un |ymph0me a |ymphocytes B, que la Socié&é pr
demment traités. L'essai concernera 160 patlemﬁl@ Jette de mettre en ceuvre cette année. Letudermq;us
dans 70 sites environ, aux E.U et en Europe. Detestde qu'a 36 patients dans I'étude d'intensification deses et
Phase Ill de GS-1101 en combinaison avec bendamUSljUSqu a77 pa“ents en Phase Il. Tous les pat|en[9|es
et rituximab de méme qu’en combinaison avec ofatumyeront en rechute ou réfractaires & rituximab om arai-
mab sont anticipées afin d'enroler des patienteunplus tement comportant rituximab.
tard cette année. GS-1101 est également en étudkade

Il comme traitement potentiel du lymphome indoleoh-  yn essai clinique pour un anticorps anti-CD19, rearte
Hodgkinien. des patients-

MorphoSys AG and Zencor, Ina.annoncé qu’elle avait
L’anticorps GA101 évalué dans des essais cliniquesl recruté la totalité des patients prévus pour uraiede
Canada et en France- Phase | évaluant MOR208, un anticorps anti-CD1%dév
Une étude de Phase | d’obinutuzumab (GAlOl) I’E,EB.“S%ppe en vue de traiter les affections ma|igtho-
par I'Université de Colombie Britannique au Canala cytes B. Un total de 30 patients avec une leucdynie
évalué sa Securlte sa tolérance et son activiez ces ph0|de Chromque en rechute ou refracta”'es w@ntedro-
patients atteints d'affections malignes des lymptex B &5 et les résultats attendus devraient étre disfpsndans
CD20 positifs. Obinutuzumab est un anticorps mooral |e courant de I'annéeMorphoSys AG and Zencor, Inc.
obtenu par genie génétique et il fut administré menthé-  envisage d’entreprendre un essai clinique addiébohez
rapie d’induction suivie par deux ans de maintenpaiwi- des patients avec un |ymphome non-hodgkinien_
cune dose-limite ni effet secondaire inattendu n'éte

observés, bien que les réactions en relation aveerfu- Kyprolis (Carfilzomib) est approuvé pour le myélome
sion aient été courantes, suivies par infectidesrd, neu- multiple en rechute ou réfractaire—

tropénie, maux de téte et nausées. A la fin dédsapie En s'appuyant sur les résultats d’un essai clindpi®hase
d’induction 23% des patients avaient obtenu unens@ ||, |a U.S. Food and Drug Administratiom approuvé Ky-
partielle et 54% d'entre eux présentaient une nIEIIaCbrohs (carfilzomib) pour le traitement de patieatgec un
stable. Pour les patients qui avaient recu unetr&nt de myélome multiple réunissant un certain nombre de cr
maintenance, la meilleure réponse globale €taiB2Bb. téres: les patients devaient avoir recu précédernme
Une etude multicentrique menée en France s'est@ess moins deux traitements incluant bortezomib (Velgaete
lisée sur obinutuzumab. Dans une étude de Phdse2l yn agent immunomodulateur (lenalidomide, thalidamid
patients avec un lymphome non-Hodgkinien indolengy pomalidomide). Les patients devaient avoir coaumssi
lourdement traités préalablement, en rechute otag€éf (ne progression de la maladie, pendant le derradte+
taires, les meilleures reponses gIobaIeS s'élevaietB%. ment ou dans les 60 | jours ayant suivi la fin deiesl

Dans cet essai, ce sont également les réacti@ngansfu- | 'étude a regroupé 266 patients avec un myélome mul
sion qui ont éte l'effet secondaire le plus courant tiple, en rechute ou réfractaires, qui avaient rpgécé-

rencontré. demment un nombre médian de cing traitements. @Geoba
L'utilisation de Mozobil pour le recueil des cellues ment, 23% ont répondu & Kyprolis et la durée métidm
souches approuve au Canada la réponse a été de 7,8 mois.
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Une drogue réduit I'incidence de la maladie du grdén
contre I'hoéte dans la greffe allogénique-

Les patients qui ont recu une greffe allogéniquenttun
risque élevé de développer une maladie du greftore
I'héte semblent retirer un bénéfice de I'adjonctite ma-
raviroc (Selzentry), une drogue utilisée dans &teément

cernant 38 patients greffés qui avaient recu merayau

100 jour aprés la greffe, lincidence des GVHD dedgra
2-4 était de 14,7 % et pour les grades supériderg,9 %.

Le traitement par maraviroc ne semble pas mod#i¢aux

de rechute de la maladie sous-jascente ou le risque
d’infection et ne ralentit pas le temps que prendduveau

du HIV, au traitement prophylactigue du GVHD. Lesysteme immunitaire du patient pour s'implanter.

GVHD survient lorsque les cellules immunitaireserée
ment greffées considérent les tissus de la perspraffée
('héte) comme étrangéres et les attaquent. Celtowt
verte de I'Université de Pennsylvanie indique qee
GVHD survient chez 30 a 50 % des patients qui eqtir
un greffon compatible d’'un donneur apparenté et &tea
70% des patients pour lesquels le greffon commapbb-
venait d’un donneur non-apparenté. Dans cette étade

L'auteure exprime toute sa gratitude a Peter DeNgrd
Mike Dewhirst, Wanda Huskin, John Paasch, Howard
Prestwich et Bert Visheau, pour les efforts quoifs réali-
sés afin de partager des informations intéressaates la
communauté des adhérents de la TalkList. L'auteene
étre contactée a l'adresssuenchas@bellsouth.ngour
toute question ou information additionnelle.

RYAN SCOFFIELD VIT PLEINEMENT AVEC LA MW ET
« |IL EST LE REMEDE »
L'HISTOIRE D'UN HOMME, D'UN MARATHON, ET D'UN GROUP E DE SOUTIEN
LOCAL

Par Don Brown et Ryan Scoffield

En tant que leader du Groupe de soutien de la régie
Chicago, Don Brown recoit beaucoup d’'appels verdat
patients récemment diagnostiqués. Certains sord pia-
morables que d’autres. Don raconte ici I'appel ibbable

Don dématrre en téte :

Il'y a plusieurs années j'ai recu un appel provermbum
homme jeune, qui venait d’étre diagnostiqué de & &l
seulement trente-cing ans. Ryan était marié, papa d

d’'un jeune pére récemment diagnostiqué d’'une maladiébé d'un an et avait besoin d'un traitement. Lraikiie

rare et incurable. Puis il continue avec le réoit I facon
dont Ryan Scofield affronta le challenge de la MR{an
prend la suite en évogquant son succes comme @alledée
fonds pour I''WMF.

Ryan Scoffield : Prét a courir !

annonce gqu'il avait un cancer incurable amena #itss

Le Team Ryan Scofield aprés le marathon, de gaachieite :
Denise Voelker, Krista McKim, Ryan Scofield, Arthcofgld,
Chris Souther. Le Team a « collecté $7000 aveciseés p

jeune pére a anticiper le pire, comme nombre céendrus
I'ont fait avant lui. Ryan Scofield, son épousedtai et le
bébé Arthur nous rendirent visite & la maison @iisn
avons discuté de la fagon de gérer la maladie desané-
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dicaments et un style de vie approprié, et dedarfalont

cherche, grace a ses nombreux amis et membreodpeyr

I''WMF nous aide a comprendre. Ryan s’'impliqua d@ns de soutien qui participérent a cet événement paigicen

Groupe de Soutien de la région de Chicago en asstiat

envoyant leurs contributions. Mon épouse Mary et-mo

ses réunions et en proposant de se charger destsa éme avons été profondément reconnaissants de

d’adresses.
Au printemps 2011 je recus une carte de remercientn

pouvoir regarder Ryan et ses deux amis courir poe
guérison. Nous espérons que nombre d’entre vowstfer

Ryan, avec sa photo prise sur un sommet de montaghe méme, soit en organisant un événement spédisrso

portant Arthur sur son dos. La méme carte prédeuntai
tableau montrant que ses niveaux d’'lgM et d’hénioigie
étaient redevenus normaux. Mais ce ne fut pas lddi

\\\Q\OGLOBUL!NEM\P

N: www.wmf.com
mATE holdo.nr/ES!

ﬁ

o
oy

Mary et Tom Brown présentent le Tea Shirt qu'ils@essiné pour le
Demi Marathon Chicago Allstate du 9 juin, lorsqueaRgt son Team
ont Couru pour la Guérison au nom de I''WMF.

cette histoire réconfortante. Une fois sa MW saugréle,
il entreprit d’organiser une collecte locale dedsrmour la
MW en courant le Chicago Allstate Half Marathon @u
juin avec ses amis Chris et Denise. Il ouvrit ue sveb
particulier pour les dons, demanda & un ami deirtirssn
logo, et fit fabriquer des T-Shirts — tout ceciuléant en
dons généreux totalisant plus de $7000 pour le &&ted

rédigeant simplement un cheque pour le Fonds Seyvic
aux Membres ou le Fonds Recherche.

Ryan prend la suite:

Lorsque ma MW fut sous contréle, il me parut clgire
beaucoup de gens souhaitent se regrouper pourtappor
leur aide aux autres se trouvant dans le beso#taiCre-
marquable, et il est probable que beaucoup denpafidw
ont aussi ressenti cette éprouvé ce sentimentquersion
traitement s'acheva, j'ai désiré me trouver a fFaudxtré-
mité de cette relation et prendre part a la guaride
n'avais aucune expérience ddascollecte de fonds mais
jai pensé que je pourrais courir pour ma santéokecter

un peu d’argent dans I'opération. J'ai été treprssipar la
facilité avec laquelle on peut commencer a colledes
fonds. Les nouveaux outils du web permettent a this
donner facilement. J'ai également été surpris dgtgro-
sité des amis et de la famille. J'ai trouvé que I@m
d’amis qui donnaient $100 ou plus le faisaient paya’ils
se sentaient personnellement concernés par lanatsti
de cet argent. Au lieu d’aboutir dans un vaste rament
général de recherche sur le cancer, leurs contritsital-
laient directement a la recherche sur ma malade tas
gens adhérent vraiment a cette conception.

J'encourage chacun a essayer de faire sa petiteppar
sonnelle. Toutes les petites contributions sontesuti
Soyez la guérison ! Si I'un d’entre vous désirait waide

dans [lorganisation d'un événement similaire, qu'il
n'hésite pas a m'adresser un e-mail rdansco-

field@gmail.com

LU SUR LA TALK-LIST

Par Mitch Orfuss

Lecteur quotidien de la Talk-List en vue de prépaet
article, je remarque combien son contenu est elugwo.
En 2012,

Moyen Age en termes de compréhension et de congbat d
notre condition orpheline. Ce n’est jamais le baonmant

il y a eu une augmentation significative dpour recevoir un diagnostic de cancer mais, consigi-

nombre de discussions concernant les traitemetdn; sbalement, il n'y a jamais eu dans l'arsenal oncaojog

dards et nouveaux. Il apparait que les utilisatelersla

d’armes si puissantes bien que de faible toxigt& nous

Talk-List que nous sommes avons des demandes crai®n possédons ou qui vont rapidement émerger, paus

santes vis-a-vis des autres concernant les traitsme

aider a en découdre actuellement avec la MW,

peut-étre parce que nous avons la chance de disgesel’accroissement rapide des options de traitemditaets

tellement plus d'options (actuelles et émergeastaiesais

et leurs différentes fagons de détruire les tumexeserbe

cliniques), que nous n'en possédions il y a toutgu manifestement l'intérét des lecteurs de la Talk-eisnous

guelgues années. Cela fait que I'année 2000, ehsisi-
plement pour prendre un chiffre rond, semble predgu

rend plus curieux de bien les comprendre de maripre
profondie, afin que nous puissions prendre de bodgei-
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sions en accord avec nos médecins et nos famiiéese-
sumé de I''WMF Talk qui suit n’est bien sOr pasiténaux
traitements, mais indique I'accroissement d’inté&étnos
lecteurs pour les nouveaux médicaments qui vooinaje
notre route a court terme. Les patients MW n'anéfas
de me surprendre, en tant que groupe exceptionmatie
intelligent et curieux !

Bendamustine
« Benda » fut le sujet de discussion le plus fréatuae la

ment bendamustine, pour permettre aux globulexblda
remonter au moins jusgu’au niveau le plus bas
I'intervalle de numération défini comme normal, avde
reprendre le traitement suivant ». Tony qualifia s&sul-
tats « d’étonnants » par rapport a ses six cydeR-LVP
(avec 50% de la dose) en 2007 et ses huit cycl€&vie(a
75% de la dose) en 2010. Il dit que son organisen®lére

de

pas Rituxan. Tony éprouva des nausées majeuresl@avec
premier cycle de bendamustine durant quatre semiaine

Les autres effets secondaires furent des tremblsmeas

Talk-List durant le premier semestre 2012, et comtmerougeurs du visage, il se sentait fatigué et cdurbarant

n'aurait-il pu I'étre lorsque le Dr Treon le citen combi-

la premiére semaine suivant chaque traitement s i

naison avec Rituxan) comme un candidat & prendre temrnait & la normale la troisieme semaine. |l pletx
considération comme nouveau standard de traitedeel# acetaminopheno( tylenol aux E.U, en France, paracétamol
MW ? Anita Lawson a écrit qu’elle avait eu cing foler =doliprane ndt) pour contrer les sensations de fatigue et les
sions de bendamustine et Rituxan apres avoir dgpélo courbatures. Finalement: la charge du cancer dg/,To

une infection persistante des sinus (en raison thilrle
niveau d’'lgG) et n’était pas assez bien pour léesie. La

mesurée par le taux et le pic d’'lgM est actuellemaan
plus bas depuis son diagnostic de MW. Il termina ypa

prémédication avec Rituxan comprenait Zofran, REpciconseil de prudence : « ce qui fonctionne bien paur
Tylenol, Decadron et Benadryl. Les effets secomdair d’entre nous peut ne pas bien marcher pour d’awtrésy

autres qu'une fatigue persistante, furent esséstient
gastro-intestinaux : nausées, une certaine angresiesti-
pation. Déplaisants mais tolérables en regard émdtats.
Anita eut les améliorations les plus notables afggepre-
miere et seconde perfusions, avec une réductigMdde

moitié a chaque fois: de plus de 31g/L a 15,7gllis p que pendant sa maintenance Rituxan, il commengasa t

7,57g/L. Les 3 dernieres provoquerent de plus dailve-
ductions, vers un minimum actuel de 3,16g/L. Fimalet,
apres guérison de son infection des sinus (qubpmois)
elle dit avoir recommencé a se sentir un étre hontan
considérant les excellents résultats, elle s’accodarait
de nouveau des effets secondaires.

eut beaucoup d’autres posts a propos de bendamustin

La toux
La toux fut également un sujet frequemment évoqudas
Talk-List. Diagnostiqué en 199&bbas Mirrashidi écrit

ser si séverement qu'il prit des antibiotiques dtrsix
jours, ce qui n'arrangea rien. D¥ Guy Sherwood suggé-
ra de faire maintenant une radiographie des poun@ing

Marshall dit qu’elle avait également subi une toux af-

freuse durant tout I'hiver, diagnostiquée commevenant
entre autres d'une infection des sinus et d’'unmstiCela

Kenneth Leungraconta aussi son histoire avec bendamufs#t résolu apres le premier cycle d’injection inEmeuse

tine : il avait débuté avec six cycles de bendamegtlus
Rituxan toutes les 4 semaines. Cette fois il lestavien

d’lgG puis revint, mais moins séverement. On luaitdit
gue le niveau d'lgG est directement lié a I'immaeéniespi-

tolérés. Au cours des deux premiers, les nauséestfu ratoire ; la plupart d’entre nous ayant des nivetitles

minimes. L'appétit ne fut pas affecté, il n'y euasp
d’amaigrissement ou d’autre inconfort. Kennethtéteu-
reux de préciser qu’il pouvait encore jouer au gwifjour

d’lgG, il parait logique que nous ayons tendanceo@
naitre des troubles respiratoires.

Gerald Werglang ajouta que, lorsqu’il fut diagnostiqué,

sur deux. Cependant ses pieds étaient souvent meigioul’'un des conseils du Dr Treon fut de prendre utibéot
tique comme Levaquin au début d’'une sinusite ou de

ce que son médecin lui dit étre un effet secondaas-
sique. Aprés le cinquieme cycle les IgM de Ken dedé

troubles respiratoires, plutét que d'attendre, cenguel-

rent de 20g/L a 13,5g/L et le pic de 17 & 9. Sodeuih et qu’'un disposant d’une réponse immunitaire normaler{
lui furent heureux de ce progrés. Ken était prépéquar la rait le faire. Comme il est allergique a Levaqu@erry
diminution de son hémoglobine, de ses globulescklanprend Augmentin (amoxicillin) qui, associé au spnagal
des neutrophiles et des plaquettes aprés chague. cy€lonase corticoide ndf), bloque aussitdt sinusite et toux.
Avant chacun d’eux il prit en conséquence une tigac Gerry éprouve parfois des difficultés a convairleseme-
d’Epogen pour contrer ces effets. En dépit de éfsits, decins locaux de prescrire Augmentin au début des
Ken ressentait la méme énergie. troubles respiratoires car nombre d’entre eux essdie ne
Tony R. Brown ajouta son expérience : apres le quatrienpas surmeédicaliser avec des antibiotiques. Pocoramu-
cycle de bendamustine seule, ses IgM descendieeB®@ nauté MW, et d’autres patients présentant des ragsté
g/L a 5,09¢/L, le pic d’'lgM diminua de 1,96 a 0,g/., immunitaires déprimés, les décisions pourraienpmiger
I’lhémoglobine monta de 10,7 a 12,9, les globulesx¢d sur un ensemble différent de régles. Gerry estfaitti
descendirent de 6,7 a 3,2. Il prit Neulasta lestémne jour d'étre libéré de la toux depuis six mois, n'ayahispa
aprés chaque série de deux jours de bendamustime pwendre en permanence des gouttes Hall contrena to
augmenter ses globules blancs. Tony précisa quengen Le Dr Tom Hoffman répondit qu'il se devait d’approuver
decin « décida qu'il était préférable d’attendreatn@ se- I'avis du Dr Guy Sherwood, estimant que la plupart des
maines plutdt que les trois semaines habituelletraite- infections de Gerry étaient probablement d’origumale.
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Tom appréciait ce que le Dr Treon avait conseill@edry

débuta un traitement de maintenance Rituxan tauddax

mais dit qu'un médecin spécialiste des maladiescinf mois. Sa biopsie médullaire indiquait initialememie in-

tieuses estimerait que prendre des antibiotiquekthut de
troubles respiratoires n’était pas la meilleure rappe.
Avec la prise répétée d’antibiotiques a large spede
probleme est gu’ils vont liquider toues les besSokur
lesquels ils sont efficaces, avec le résultat ques\pour-

filtration cellulaire de 70%, qui descendit & zégres ce
traitement. Elle qualifia cela de « miracle ». Marisentit
gu’elle pouvait tolérer la toux, ennuyeuse comnhe éait,
et n'a pas pris de médicaments pour I'enrayer, etk
évite d’en prendre sauf absolue nécessité.

riez développer une infection due a une «super bes

tiole» qui ne réponde a rien. C’est la principaison pour
laquelle nous avons des super microbes et quentdsaa
tiques ne sont plus aussi efficaces qu'ils le fuearrefois.

Dosage réduit de Velcade
Lorsqu’un lecteur interrogea a propos du dosag&ele
cade,Hank Stupi répondit qu’il ne connaissait aucune

Fionna, en Ecosse, était de l'avis de Tom et Guy maé&tude officielle ou aucun essai clinique utilisantdosage

avec quelques réserves. Jusqu’'a I'année dernereuk
lui semblait omniprésente dans la MW et |'avaitanpa-
gnée durant la majorité des douze années écoudessd

réduit. La plupart des souvenirs de Hank étaieecdo-
tiques. Durant les deux dernieres années Hank ip\éela
cade en intraveineuses a 1 mg/m2 (réduction deosa d

son diagnostic en 1999. Fiona voyage beaucoupguaeel initiale de 1,6g/m2) une fois par semaine duramistse-

fois loin de toute aide médicale, et il lui avdi €onseillé
d’emporter des antibiotiques (ainsi qu’Acyclovirypaine
semaine de traitement afin de gérer une éventpelissée
de zona). « Une fois » note Fionna, « j'ai ignonéalcés
dentaire que je trouvais assez inconfortable maes jg
n'ai pas pris au sérieux... jusqu’a ce qu'’il soitttard ! Si
javais pris mes antibiotiques, j'aurais évité ldséquente
semaine d’hospitalisation ». Fionna avait acceptéolix
comme faisant partie de la MW — jusqu’a ce qu'wehi
elle soit traitée avec R-CHOP et des injectiong@:l De-
puis elle na plus toussé, et réalise combien sflesent
mieux. Utilisés intelligemment, les antibiotiquesupent
étre un «plus» intéressant dans notre arsenalthidtigque.

maines suivies par une semaine d’abstention. Bgasix
injections sous-cutanées (procédure maintenanbap@e
par la FDA) au cours de I'année derniére. On peguogsece
procédé est aussi efficace, mais entraine moimedepa-
thies périphériquesGini Marshall dit qu’elle était aussi
sous injections hebdomadaires de Velcade, mais s&ns
maine d’abstention. Elle demanda si quelqu’un taituv
cette derniére bénéfique, et dans I'affirmative, cqeroi ?
Gini ajouta que sa neuropathie était stable ddpaifmjec-
tions. David Bingham nous rappela alors que Velcade est
simultanément un médicament (qui vous fait du b&n)n
poison (qui vous fait du mal). Le bon c6té est lgpéut
tuer les cellules cancéreuses, le mauvais est @d¢ 3

Julie Kansa a écrit qu'elle avait une toux seche persisi’entre nous développent des neuropathies sériecBses

tante, occasionnellement productive, depuis le @ejour

David, Velcade avait pratiguement ramené ses gisbul

du cinquieme cycle de son protocole bendamustinelancs et ses plaguettes a zéro, en nécessitargedies

Rituxan. En fin de journée, elle éprouva une cdicigin
dans la poitrine et fut traitée avec Benadryl. Réud dans
la soirée, la toux débuta et depuis, 'accompagnees-
manence. Julie a été testée a plusieurs reprisas l@o
grippe et pour d’autres virus, avec des résul@gotirs
négatifs. La radiographie pulmonaire est égaleméga-
tive. Elle n’eut pas de fievre, mais ne s’est dastie bien
depuis le cinquiéme cycle. L'oncologue de Julieidggc
que le risque d’effectuer le sixieme cycle excéttaliéné-
fice et lui accorda une tréve de huit a dix senmsisenon,
elle répondait au traitement. IgM, viscosité, pitgi,
entre autres, continuerent & s’améliorer. Puis &oabup,
sa température monta a 39°C et elle prit Augmeetime

sions de plaquettes. David avait démarré a dessdmpsie
étaient apparemment trop élevées ou trop fréquekies
réduisant les injections a une par semaine etarst€nant
deux semaines David a adopté un programme lui ggerme
tant de maintenir ses plaquettes et globules blancs
niveau bas, mais acceptable, et ses globules rauges
niveau non dangereusement bas. Aussi, suggérehal,
cun d’entre nous doit trouver son propre progranpae
expérimentation. David pratique encore le ski, erahe
trois kilométres chaque jour, gérant sa maladiéaden a
ce qu'elle compromette a peine sa qualité de vivid
considére qu’il a de la chance, estimant finalengum
ceux qui sont sous Velcade pourraient examiner bgc

se sentit pas mieux mais pire. De plus elle comaeng médecin si la prise de ce médicament efficace paet

ressentir des douleurs a la base du cou, autountthéter
qui fait partie d'un port implanté. Elle finit dans lit
d’hépital, avec des injections
d’antibiotiques et un antitussif a la codéine penda re-
cherche du diagnostic. Son sentiment est qu’eidaitaune
réaction prolongée a
Rituxan.

ajustée pour contrer ses effets secondaires.
Tony Petersonau Royaume Uni mentionna ses propres

intraveineusesultats trés positifs avec Velcade. Tony s’endaas un

essai clinigue Velcade-Rituxan dBarts Hospital de
Londres (en 2004-2005), et en tant qu'un des pmsmie

la combinaison bendamustingarticipants, recut seulement 60% de la dose nerrake

fois par semaine durant quatre semaines, suiviaaed’

Marilyn Bagel répondit qu’elle avait aussi subi une tousemaine d’abstention (pour six cycles en tout).yTaons-

persistante aprés quatre mois de traitement bersiareu
Rituxan. Sa radiographie pulmonaire était claiee tdux
n'était pas constante mais semblable a celle dilieegie.
Et lorsqu’elle était couchée, la toux disparaisdirilyn
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tata une diminution graduelle d’IgM sur deux annébs
30g/L au départ du traitement, vers 20g/L, puis/ll4g
quelques années plus tard, enfin une stabilisatiddg/L
durant les deux derniéres années.



Et plus encore rimentés, intéressés et généreux qui désirent ércamit
Les discussions sur la Talk-List au cours des aueslq donner leur point de vue. Aussi, rejoighez noustiditez
mois passés abordérent beaucoup d’autres sujéiesnt la Talk-List. Partagez votre histoire personndflesez une
sants concernant la MW. Pour vous donner une i@e glestion. Répondez a un camarade qui souffre.fa@ieldu
leur étendue, ils concernerent des préoccupatadies tque bien de participer et cela nous rapproche. Cepéndéin
les douleurs articulaires, la viscosité sériqueto€an et vous plait : n'oubliez jamais que personne ne guatila
Decadron, le benzéne, I'age, les perfusions ler@eésy médecine sur la Talk-List. Les patients MW différéas
Neel, les blocages auditifs, les rayons X, la pdegoids, uns des autres de facon marquée, et vous seulvauec
les ganglions lymphatiques, LBH589 (Panobinostathédecin étes suffisamment informés sur les sp#éésice
RADOO1 (everolimus) et la pression sanguine — woras votre MW pour prendre une décision de traitement.
timent qui entame a peine I'étendue des questionEh souhaitant meilleure santé a tous, jusqu’au haioc
Quoique vous puissiez désirer rapporter ou lirgagaport « Torch» !

avec la MW, il existe sur IWMF-Talk des camaradegsée

DOUBLE DISTINCTION POUR PETER DeNARDIS

Notre Peter DeNardis a récemment été honoré pauices exceptionnels rendus a la
communauté — pas une, mais deux fois. Dans le murdiéctobre deTorch 2011 (vo-
lume 12.4, page 6) nous avions annoncé que, sopatienage de I®ittsburgh Post-
Gazette Peter avait regu le prestigieux Prix Jeffersan, gn Amérique, honore depuis
1972 les services exceptionnels d'intérét public@hmunautaire. Peter figurait parmi
cinguante « champions de la communauté » de lamrégiest de la Pennsylvanie. Peter a
été principalement récompensé pour les servicds gqu’
rend a I''WMF. La cérémonie officielle s’est tenlge
19 avril au Carnegie Hall de Pittsburgh, lorsqueePe
recut une splendide médaille frappée par I'Hoted dj =
19 avril 2012 : le récipiendaire du monnaies Franklin et destinée aux récipiendaires |
prix Jefferson Peter DeNardis (aPrix Jefferson. g
Pextréme droite) et son épouse Terip|,5 récemment, les services publics de Pete fur
(roisieme a partir de la_droite) |« par I'Université de Pittsburgh ou il est Bieur
furent fétés au Carnegie Hall. . St

de lInformation. Sur les 7.000 employés a tem

plein de I'Université, Peter fut 'un des deux hoés
le 26 juin en recevartUniversity of Pittsburgh Chancellor's Award for Stgpour
Excellence au Service de la Communauté.
Parmi les communautés auxquelles Peter consadeenégit de son temps, de sol
énergie et de ses talents, figure I'l'WMF représermiéar notre Fondation. Tous les ®
membres de I''WMF bénéficient des services de Petitrsiege au Conseil
d’Administration, il gére la Talk-List, il administ notre site webwmf.com et repré-
sente actuellement un membre essentiel de I'équipecontinue a ceuvrer en vu
d’achever la Base de données Patients.
A temps perdu, Peter I'oenophile fabrique son progn. Levons maintenant notreLa médaille Jefferson décernée a Peter
verre afin de féliciter Peter pour sa double didiom et lui exprimer notre gratitude le 19 avril.
pour son exceptionnel engagement au bénéfice\WMH !
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SUR LA SCENE INTERNATIONALE

Edité par Annette Aburdene

LES ADHERENTS DU RESEAU EWMnetwork
LONDRES, le 10 mars 2012

Pas moins que dix pays étaient représentés ar#redes

TROISIEME FORUM PATIENT INTERNATIONAL
LONDRES 2012

Le Troisiéme Forum Patient International qui aieu h la
Société Royale de Médecine en mars a attiré 228npsit

adhérents d'EWMnetwork qui a eu lieu a la Soci€ifdants familiaux et médecins de 14 pays aussymdsi

Royale de Médecine et qui précédait #Forum Patient
International organisé par WMUK, qui a eu lieu trii
suivant. La réunion a aussi profité de la présahceDr
Guy Sherwood, un Administrateur d'lWMF. La discogsi
fructueuse d'un certain nombre de questions d'itapoe
cruciale pour les patients MW et les aidants faauitia été
facilitée par la présidence efficace de Lia vann@ken, la
Présidente.

Bien gu'EWMnetwork soit une association de tutelet
les adhérents sont principalement des groupes wtieso
de patients MW, des personnes isolées peuvenbisigire
si leur pays n'a pas un tel groupe. La valeur dietle
politique d'adhésion a été soulignée par le fa# glu-
sieurs personnes présentes a la réunion étaienevete
pays qui ne possédent pas d'organisations de sodée
patients MW qui leur soit propres. Elles ont étésaca-
pables de décrire personnellement au cours deutdomn
les défis précis auxquels elles doivent faire faomr
prendre contact avec les patients MW ou pour obt&ak-
ces a l'information actuelle sur la MW et ses éraignts.
De tels points de vue personnels ont donné unel&opu
supplémentaire au désir de I' EWMnetwork de voir
constituer des groupes de patients, et une graadie ple
la réunion a été consacrée a la discussion swaclanfde
stimuler la création de groupes et leur donnercdaca
l'information dans leur propre langue.

Les participants ont été clairement informés ddalzon
dont 'EWMnetwork se propose d’élargir son réseiau
tutelle d’associations en Europe pour faire presgtus
efficacement en faveur des personnes affectéda .
En méme temps le groupe a reconnu le fossé exstdrg
les besoins et les ressources dans le cas d'uadimahre
et qui affecte principalement des gens assez 8w ce
contexte il était particulierement important quegteupe
ait reconnu le réle crucial joué par I'"'WMF dansdiffu-
sion de l'information la plus exacte et la plusodaée et
dans le financement de la recherche. Le défi denans
est de développer des organisations et des stegctyri
adaptent le contexte européen, avec sa variégndeds et
de cultures, en jouant en méme temps le réle ipipor-
tant possible dans la bataille mondiale contre matadie
déroutante et rare.

Phil Manning, WMUK, rapporteur
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gue Hong-Kong avec, comme conférencier princigabDi
Steven Treon qui nous a entretenus de sa derngere r
cherche sur la génétique de la MW. Le WMUK a adtuei
et organisé la réunion, qui a été généreusemenerace
par I''WMF et le réseau EWMnetwork. Nous avons égal
ment organisé une réunion pour les membres assdeiés
EWMnetwork qui a eu un succés exceptionnel. Cétte r
nion fut organisée la veille ainsi qu’un diner awrs du-
guel les personnes engagées dans la lutte contreléalie
de Waldenstrém ont recu des plagues en cristabgsa
leur nom en remerciement pour leur action.

(Voir ci-dessus pour le rapport de Phil Manning lsuréu-
nion d'EWMN).

WMUK est une organisation caritative associant eioct

et patients. La ligne directrice du dernier forutroadres

en 2012 était « Comment rapprocher médecins et pa-
tients ». Mis & part les comptes-rendus des nomltaru
perts mondiaux concernant les dernieres avancées|d
lutte contre la MW, il y eut deux innovations trésissies
pour contribuer a ce rapprochement. La premiére, u
session « Questions au docteur en version allégées

Sfe laquelle des médecins et des infirmieres omepcon-

trer individuellement des patients et des accomgatzn
pendant les pauses, puis une session de « re@q@aatr
tient/patient » trés appréciée et le « Mur Témajgsade
patients » sur lequel 25 patients MW britanniquesueo-
péens ont pu afficher leur histoire.

Ces récits authentiques ont attiré non seulensanhobu-
veaux diagnostiqués mais aussi les médecins, gfoipa
n’'ont pas une vision globale des traitements dtimgact
gu’ils peuvent avoir sur les familles.

Des organisations associées commeylmphoma Associa-
tion, The Binding SiteMacmillan Cancer Rare Disease
UK et leNational Cancer Research Netwarkt donné des
conseils sur des affiches exposées dans l'atriute stand
le plus visité était celui d'WMF, bien pourvu eocd-
ments par Sara McKinnie. Nous avons été égalenagnt f
risés par la présence de Karen Lee Sobol, undeades
Boston qui, dans son livieouze Semaines parlé de son
expérimentation clinique dbana-Farber

Le programme des intervenants faisait appel a desws
européens : les Drs Eva Kimby, Pierre Morel, Pi&kfie

jermans et I'équipe des sept du Royaume-Uni meagke p



Dr Shirley D'Sa. Le Dr Guy Sherwood a décrit leerde grand bénéfice pratique aux patients MW en Austrah
I''WMF et Lia Van Ginneken-Noordman celui de 'EWM-identifiant nos besoins humains communs avec ceux d
network. La journée s’est conclue avec le toujquopu- personnes qui ont d'autres lymphomes indolents exsi d
laire « Rencontrez le Docteur », le vote interastifinant a tumeurs rares. Un tel mode de visibilité a étéetidppé
l'auditoire la chance de choisir les questions gséps au par Andrew Warden au moyen d’une collaboration dgec
panel. Comme d'habitude nous avons manqué de temp&ART-WHEEL Center for Analysis of Rare Tumors
nous sommes tous partis épuisés avec de multipjesss Comme toujours, I'action conjointe patient et paésite de
de réflexion. Plus de détails du programme sonpadis soins est essentielle pour obtenir les meilleghences,
nibles ici :www.wmuk.org.uk mais en réalité les résultats sont sensibles atuatisn
La réunion du WMUK de l'année prochaine est préeue d'un individu au regard des soins privés, versussset
dimanche 17 mars 2013 au nouvéayal College of Ge- hospitalisation sur fonds publics. Il apparait daeseule
neral Practitioners HQa Euston, Londres, et 'EWMN facon de réduire la Iéthargie institutionnellemprdatiquée
organisera la aussi la réunion de ses associépéamg, est de prendre des initiatives de sensibilisatiem lchoi-
ainsi y aura-t-il de nouveau une dimension intéeonale sies. En lI'absence de sensibilisation, I'épouvdatae
distincte. Il est probable que les « Recommandstid® produit: rien. Notre équipe animatrice du grougesdu-
traitement », tant pour le Royaume Uni que pouHdd tien agit sur plusieurs fronts a cet égard. Noumawnain-
lande seront aussi lancées lors de cette réuriest pos- tenant des forums de discussion réguliers et diesirkrs
sible que ce grand rendez-vous soit une répétpiomr pour des patients et leurs proches aidants, griieaa et
I'Atelier International, qui se tiendra a Londres 2014. au soutien de ld.eukaemia Foundatiodu Queensland
Pour rester informé sur notre réunion 2013 il veuffit (LFQ) - pour les réunions a Brisbanet-a la Leukaemia
d’envoyer un courrier électronique iafo@wmuk.org.uk Foundation of AustraligLFA) - pour celles de Sydney.
Pour limiter les dépenses nous avons nous-mémeéséréd._es prochaines sur la liste doivent étre a MelbeuB8ans
un DVD de toutes les présentations. Il s’est tiés lven- accés a l'expérience de patients plus aventureuglusi
du, il en est & sa seconde édition et il est togjalispo- chanceux, I'incertitude demeure. L'information revidn-

nible pour £12/$16 incluant I'affranchissement. dra disponible que par un partage réfléchi, enbrgsrious.
Roger Brown, WMUK, rapporteur Un grand merci & nos membres pour I'empressemetit do

ils font preuve continuellement pour apporter |aide
GROUPE DE SUPPORT AUSTRALIEN partout ou ils le peuvent!

Le groupe de support des WMOZZIES s'est conceniré £olin Perrott, WMozzies rapporteur

le soutien aux patients et la défense de leuréhtén re-

gard des derniéres promesses de la recherche eidiém ASSOCIATION WALDENSTROM France

gie. Dans le Systeme de Santé australien, aussilbie L’Association Waldenstrom France tiendra sa cinopgie
cadre reglementaire officiel que I'environnemens geo- réunion a Vienne, France, le 29 septembre 201%; ke
fessionnels de santé, sont traditionnellement sibls participation du Dr Pierre Morel de Lens, Francendant
aux besoins des patients avec des maladies ranemeco cette journée les patients pourront participer adibre
Waldenstrom. L'innovation est tardive, particulment session « Demandez au Docteur » et a I'Assembdee-G
pour ceux qui font face au premier traitement. Dgisons rale de l'association. Nous espérons avoir pludrelee
plus larges sont disponibles pour la maladie ehutecou personnes venant de toute la France — actuelleingra
réfractaire, mais cependant, la faible populationcernée 110 membres dans I'association francaise.

limite 'accés aux drogues et l'intérét des prestas de Michel Houche, Association Waldenstrom France, rap-
soins. Il est trés probable que nous apporteronglue porteur

C. EDWIN BAKER TRUST FAIT UN LEGS A IWMF

L'WMF a le plaisir d'annoncer un don non sollidiéét récemment par le C. Edwin Baker Trust, uneeadaussi inatter
du que merveilleux. Selon Nancy Lynn Baker, Adntiaiteur du C. L'Edwin Baker Trust et soeur de MkddaEdwin
Baker était un savant prolifique et un professeudubit, qui a accompli la majorité de sa carriégwenme professeur de
droit a I'Université de Pennsylvanie. Il a choig thener une vie simple et a sa mort en 2009 iisadda plus grandp

S

partie de ses biens a des organismes caritatifs, ggcifier les destinataires. Un Comité des daritatifs a été nhommg
pour choisir des organisations dignes d'étre satenParce que son frére s'est soucié profondédntn-étre de sg
amis, Nancy Baker et le Comité ont désigné I''WMfnme un des destinataires, en I'honneur d'un aochprde M.
Baker qui a été recemment diagnostiqué avec la MWUMF est reconnaissante pour ce legs et souleaipeimer deq
remerciements au Comité et particulierement a Nagoy Baker.
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DANS LA LUMIERE DE
« LA TORCHE »

« Dans un monde ou dominent l'avidité et I'égoismays
devons de temps a autre regarder en arriere dseéal
quelle chance nous avons ». Ainsi s’exprimait réoent
Guy Sherwood dank Torche en faisant référence a la
naissance de son second petit fils. Guy a étédsigjué il

y a douze ans, alors 4gé de quarante ans. Il pensanais
devenir grand pere. Aujourd’hui il est deux foigug pére
et se sent en forme. Il rentre juste d’'une joyetisiee fami-
liale avec ses parents et ses descendants, erefFlampays
ou est né son grand pére.

Le Dr Guy est aussi un Administrateur trés actflabora-
teur dela Torche et semble-t-il un oiseau de nuit qui reste
éveillé jusqu'aux petites heures pour rédiger sésrven-
tions fréquentes (et parfois tranchantes) sur IWRak.
Pour couronner le tout, il vient de prendre en ghae
poste de Directeur Médical du Programme de soifimpa
tifs de I''ndiana University Health Ball Memorial Hospital

Guy Sherwood, le 18 juillet 2012, avec ses petitznts :
le nouveau-né Sydney, et Norah née le 25 septerahfe 2

Il mérite les félicitations de tous ses camaradebé&djuipe dda Torche et j'en suis certaine, de tous nos lecteurs. te D
Sherwood est une source d’inspiration pour chaeumodis.

Avez-vous une histoire personnelle, un moment, vénément, ou un succes, qui vous a amené récengnfaimre une
pause et réaliser combien vous avez de la chaWce@iez vous la partager aviec Torche ?Les enfants et petits en-
fants sont certainement une source de satisfaddlais nos pages sont pleines d’histoires de récosg® de réussites,
de traitements couronnés de succes, de nouveledumes, d’exemples de force de caractére. Nougopsuéserver de
la place dans chaque édition pour partager un réeis il nous faudra des participations.

Si vous avez une suggestion, écrivez a votre égiriginos@me.com

RETROUVEZ LE MEILLEUR DU FORUM EDUCATIF IWMF 2012
le " FORUM de PHILLY”
Le Ed Forum Review 2012st en ligne en format pdf et vous attand

www.iwmf.com/docs/EdForumReview2012.{gérsion anglaise)
www.iwmf.com/docs/Torch-French/Bulletin_ Ed%20Foru@0¥VMFE _2012.pdf (version francaise)

Le Ed Forum 2012 en DVD.
Commandez en lignéIWMF.comrubriquel WMF Library: Ed Forum DVD®u complétez et retour}
nez le bon deommande de la page 32. Caiitjeu complet : 14 $
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(Le coin de la Présidente, suite de la page 2)

Nous avons une organisation fantastique avec weetidin capable et dévouée, des membres qui léesoent beau-
coup, et des chercheurs scientifiques brillantssigbus nos réves se concrétisent, un avenitbthuet prospere jusqu’a
ce que nous disposions d’'un reméde.
Un jour, la macroglobulinémie de Waldenstrom sera autre maladie rare du passé de I'histoire migdican souvenir
lointain.
Portez vous bien.

Judith

(Carl Harrington élu quatriéme Président de I''WMsyite de la page 1)

Avant de diriger sgropre entreprise, Carl étaitrecteur exécutif senior en charge du marketingtégique, des nou-
veaux produits et de la résolution des probléemes KINEX Toysa Hatfield, Pensylvania, Mott's et d’autres boisso
pour Cadbury Schweppes a Stamford, ConnecfidatCormick Spicea Baltimore, Maryland, et les aliments pour petits
déjeuners chez General Foods & White Plains, NeWw. Garl va réduire ses activités pour assumerdlende Président.
Tout au long de sa carriére Carl a obtenu destatsugxceptionnels a court et long terme au moyemedvision straté-
gique, de la création d’équipes fonctionnellessvansales innovatrices et efficaces, et au développt externe. Nous
avons hate de voir Carl appliquer sa créativitgoetleadership a I''WMF.

Carl possede une Maitrise de Marketing en Admiaiistn des affaires de la Wharton School a I'Uniitérde Pennsyl-
vanie, et une Maitrise es Arts en Enseignemenrd @dwn University. Il avait acquis son BaccalatigaArts au Hamil-
ton Collége. Au cours des deux dernieres annéesaCasidé en Centre ville de Philadelphie avet &oouse, Eleanor
(Elly) Levie. lls ont un fils adulte qui vit et taille au nord de New-York, pas loin de I'endroit Garl est né et a été
élevé.

Diagnostiqué en 2006 de la MW, Carl a rapidementv le chemin de I''WMIFet du Groupe de soutien de la région de
Philadelphie. Il a été Administrateur de I'WMF datdrois ans, il a pris le poste de Vice Présigemir la collecte de
fonds, et rejoint le Bureau exécutif en 2011.

Vous en apprendrez plus sur Carl, car il prenctigifement son nouveau réle le 15 novembre 201Z2nament ou la
Présidente sortante Judith May assumera led#dr®résidente Emérite, aprés quinze années d'appade au Conseil
d’Administration

( EdForum 2012, suite de la page 9)

Avant de terminer je veux absolument faire mentienl’excellent travail accompli par la responsathleBureau Sara
McKinnie et son équipe dans la préparation de héwéent, la coordination des bénévoles pour aideireeriptions et
autres taches, et parvenir a ce que tout fonctisane a-coups. La plupart des sessions furent
enregistrées, et le systeme audio/video ainsi ‘galairage furent gérés par des patients bénéwnles les équipements
de 'IWMF. Nos bénévoles étaient Michael LuttreilTeerry Rossow, et leurs efforts infatigables dutant 'Ed Forum
assurerent un parfait déroulement des sessions.
Ainsi, un autre événement annuel s’est déroul€lat\g pour Secret Wallie, qui a pu apprécier urveibeux Forum de
plus, et essayé de prendre rapidement des notedeafes relayer vers les membres de I''WMF qutaignt pas en me-
sure de participer. J'attends maintenant le sujyamnée prochaine a San Diego, CA — I'opportudigioprendre a pro-
pos de nouveaux progrés dans les traitements £targuérison de la MW, ainsi qu’une autre réureec les camarades
membres de la famille IWMF — patients, accompaganhthercheurs.
Je dois admettre que les membres de ma famille IWMFnanquent déja !

A I'année prochaine !
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BULLETIN DE COMMANDE
des DVD du FORUM EDUCATIF IWMF 2012 - Philadelphia, PA. USA.

Prix du jeu : $14, frais d’envoi inclus

Retourner ce Bulletin sous enveloppe a I'adresseaste :

IWMF- 6144 Clark Center Avenue, Sarasota, FL 34Z38ts-Unis
ou le faxer au : 941-927-4467

Je désire commander jeu(x) complet(s) de DVD. Montant $

Name (Nom et Prénom)

Address (Adresse)

O Check is enclosed (cochez ici, si vous versez ipaque)

U Credit Card (Carte de crédit) 4 VISA UWMasterCard W Amerian Express

Credit Card Number (numéro de carte bancaire)

Expiration Date (date d’expiration)

Signature Date

International Waldenstrom’s
Macroglobulinemia Foundation

6144 Clark Center Avenue

Sarasota. FL 34238

Telephone 941-927-4963 « Fax 941-927 4467

E-mail: info@wmf.com. * www.wmf.com

IWMF 15 a 501{c)( 3} tax cxempt non-profit organizatnon

Fed ID #54-1784426
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