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IWWMY7 : 1ere PARTIE

Par Guy Sherwood, M.D., Administrateur IWMF

Le Septieme Atelier International sur la macrogliatémie de Waldenstrom (IWWM?7) s’est
tenu du 23 au 26 aolt 2012, a Newport, Rhode Island Etats-Unis. Cette conférence
scientifique sur la MW fait suite aux précédentgsies a Venise (2010), Stockholm (2008),
lle de Kos, en Gréce (2007), Paris (2004), AthgR662) et Washington, D.C (2000). Pour
les lecteurs d’ IWMF, le Dr Guy Sherwood a prépanérésumé des conférences et des pré-
sentations d'IWWM7 qui sera bientdt posté en tétaluriwmf.com Des points particulie-
rement importants du résumé du Dr Sherwood ontléésis et sont inclus dans cet article.
Pour le résumé complet, merci de consulanf.com.

COMPTES RENDUS CHOISIS DE
SESSIONS

“MYD88 L265P comme marqueur de
réponse dans la MW"

Zachary Hunter du Dana-Farber Cancer
Institutea fait une communication trés atten-
due sur la mutation somatique récemment
identifiée (L265P) dans le géne MYD88, qui
a été trouvée chez 90 % des patients MW.
Pour déterminer I'utilisation potentielle de
cette découverte importante comme test dia-
gnostique, un test d’amplification spécifique
d’allele (AS) par réaction de polymérisation
en chaine (PCR) a été développé pour permettréviduations quantitatives de la mutation
de MYD88 L265P. En utilisant une série de techrsgde laboratoires tres sophistiquées, le
test AS-PCR s’est révélé a la fois sensible etidiaBn outre, le test AS-PCR a été utilisé
dans les biopsies de moelle osseuse de patiental¥it et aprées traitement. Les modifica-
tions des niveaux d'infiltration de la moelle ossest celles des niveaux correspondants des
mutations de MYD88 L265P ont été comparées. Lafodrrélation entre l'infiltration de
moelle osseuse et le niveau de mutation de MYD885B2suggere que le test AS-PCR
développé par Hunter et les autres membres deipéqiu Dr Steven Treon auDana-
Farber Cancer Centeest vraiment un test de laboratoire sensible éatqoiteux) qui per-
met la détection précise et quantitative de la trartdMYD88 L265P dans la MW.

Zachary Hunter et le Dr Treon se détendent un
moment a Newport . Leur étude génomique a
orien té la recherche sur la MW dans une nouvelle
direction.

Note : le séquencage du génome entier qui a mdideatification de la mutation MYD88
L265P dans la MW a été financé en partie par ledoRecherche de I'MWF
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Le Dr Guang Yang du Dana-Farber Cancer Institutea communiqué sur un
sujet opporturiCibler la MW avec des inhibiteurs d'IRAK et de MY D88.”
La mutation somatique MYD88 L265P récemment id&¥ifpar le Dr Steven
Treon était présente chez 90 % des patients MWId@€&nome entier avait été
séquencé. On annonce que cette mutation génétiieifigue cause le déve-
loppement du cancer (I'oncogenese) dans des ligredlesaires issues de pa-
tients qui ont un sous-type de lymphome diffus @de cellule B, en déclen-
chant la voie de signalisation IRAK, entre auttes.Dr Yang et ses collégues
ont récemment démontré que la mutation MYD88 L2&bBM@rise la survie des
cellules cancéreuses MW.

De nouveaux agents qui pourraient perturber I'sétoancogene de la mutation
MYD88 L265P ou interrompre la signalisation d'IRAit été développés et
évalués par cette équipe de recherche sophistigumeatilisant des cellules de
la moelle osseuse de patients MW avec la mutatiy 88 L265P confirmée
et en les comparant aux cellules saines de bérgrmoleMW, des tests de labo-
ratoire complexes et d’une haute technicité onuétisés pour déterminer l'ef-
ficacité de composés inhibiteurs de MYD88 ou d’IRAKinase.

Une série d'expériences compliquées s'est ensliggerésultats de ces expé-
riences ont montré que les deux inhibiteurs géagtailes cellules marquées
pour I'apoptose (mort cellulaire) parmi les celkilgui contenaient la mutation
MYD88 L265P a la différence des lymphocytes B pram des donneurs
sains. Une réduction de la cytokine IL-6 et la «daun correspondante de la
sécrétion d’'IgM a aussi été notée dans les celMMs De nouvelles études ont
rétréci la liste des inhibiteurs les plus puissa@estte recherche fondamentale
d'une grande importance montre que la rupture deoie de signalisation
MYD88 provoque la perte de la signalisation IRAKL NF«p et JAK/STAT)
et provoque la mort cellulaire (apoptose) des EdIMW qui portent la muta-
tion MYD88 L265P.

Nous avons maintenant plusieurs produits candiglatsiblent la voie de signa-
lisation MYD88/IRAK dans la MW. La thérapie par niéainent génétique est
vraiment arrivée pour traiter la MW!

Une parenthése : Ces résultats illustrent bien rgoai nous devons continuer
a soutenir les jeunes chercheurs et la sciencedimeantale!

Le Dr Fred Hochberg duMassachusetts General HospitBloston MA a pré-
senté‘Le diagnostic et la gestion du syndrome Bing Neél Il est maintenant
clair que la MW peut affecter toutes les partiescdwveau et du systeme ner-
veux central (SNC). Ce phénomene est appelé lereyradBing-Neel BNS:
Bing Neel SyndrojnLe Dr Hochberg, un neuro-cancérologue, a eu pou
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objectif de mieux définir le syndrome Bing-Neel &n tuximab (R) dans des études utilisant fludarabingtuxi-
classant en deux catégories distinctes : le grdypgans mab (FR) et FR plus cyclophosphamide (FRC) méritent
lequel on a la preuve qu’il y a effectivement deflutes d’étre prises en compte pour le traitement de la WAV
lymphoplasmocytaires dans le SNC ou dans le lgui@lles permettent un contrdle rapide de la maladiec une
céphalo-rachidien (LCR) et le groupe B qui inclesdas bonne qualité de réponse, méme chez des patients MW
sans cellules lymphoplasmocytaires identifiéedsragec précédemment traités. Cependant, les effets seicesda
la présence de l'anticorps IgM de la MW dans le SNC  associés aux thérapies basées sur les analogueslde-

Le Dr Hochberg a présenté une série de 31 pathwits side, qui peuvent inclure : myélosuppression awretaux
avec le syndrome Bing-Neel. Il a noté qu'une médida d'infection accru, immunosuppression prolongée, -dom
36 mois a séparé le diagnostic de MW et le diagnesi- mages causés aux cellules souches, transformagioa d
vant de BNS, bien que 26 % de patients aient égnds- maladie en lymphome non-hodgkinien de haut grade a
tiqgués simultanément. Chez les patients qui ontdé&é cellules B et développement d’une deuxiemes hérhapat
gnostiqués avec un BNS, 9 patients était en péstalde maligne comme les syndromes myélodysplasiques (MDS)
et 19 patients avaient une MW en progression aesc @u la leucémie myéloide aigué (AML), conduisenDie
symptémes BNS. Chez les patients MW, les symptaeesMorra a recommander d’éviter ces agents commeetrait
BNS vont du déficit de mémoire et des changememts ¢ ment de premiére ligne chez les patients jeunebet les
portementaux jusqu’a des modifications visuellesdes patients éligibles au prélévement de leurs cellstasches
modifications affectant les nerfs craniens senkorjen- en vue d’'une possible autogreffe (ASCT). Le Dr Moar
gourdissement dans des secteurs faciaux spécifipales répété une affirmation faite plus tét dans cettesism par
exemple). Il faut remarquer que 67% des patientsS BNe Dr Alesandra Tedeschi,a savoir que le traitement pre-
éprouvent des symptdmes liés aussi bien a la méplle cédent ou simultané par des agents alkylants (Grash-
niere gu’aux membranes enveloppant le cerveau &men bucil) pourrait jouer un réle plus important daesdéve-
(méninges, dure-mere). loppement de transformations et de pathologiesgmedi

Le Docteur Hochberg n’a pas manqué de faire renearqsecondaires que les traitements NA eux-mémes. BESE€0
gue peu de patients MW subissaient les examenssnéapience, le Dr Morra en a conclu que les analogwes d
saires pour diagnostiquer le BNS (par exempleptacfion nucléoside peuvent étre utilisés chez des MW jeapess
lombaire pour prélever le liquide céphalo-rachijlienque une évaluation précise des avantages et des risgnes
beaucoup de patients MW sont diagnostiqués BNS savisV/ a un stade avancé ou trés envahissante, exigeant
chercher a différencier ce diagnostic d’éventuedlatres contrdle rapide, chez des patients MW, y compris ok
affections neurologiques (Parkinson ou démence, p@nts jeunes (moins de 60 ans) aussi bien queatents
exemple). Des critéres appropriés pour le diago@sti la non éligibles & une auto greffe de cellules soughesvent
reconstitution minutieuse de I'histoire du patiem, exa- recevoir des traitements de type Rituximab-NA. Desa-
men physique et la détermination du stade de ladiel pies dispensées sur une durée plus courte rédlaromge-
nécessitent le recueil et 'analyse des donnéespgortant losuppression et les autres effets secondairesiéssa

au systéme nerveux central (cytométrie en flux, imoa ['utilisation d’'NA. En fait, le Dr Morra a souligngue sous
histochimie et dosage des chaines Iégeéres libuss) hien réserve d'une durée réduite, des thérapies basgdess
gu’'une IRM dynamique avec produit de contraste Y+ s NA (telles que FR, FRC, R-CdA) peuvent étre desoapt
teme nerveux central dans son entier. En conclufoDr de traitement apres rechute, efficaces pour degnpst
Hochberg a déclaré que le Bing-Neel pouvait étolefa MW soigneusement choisis, y compris des patients pl
ment traité dans la plupart des cas avec un clpproarié jeunes avec des facteurs pronostiques défavorables.

de modalités thérapeutiques. Le Dr. Xavier Leleu de Lille, France, a marqué son oppo-
sition car, malgré l'efficacité des thérapies basaw les
OPTIONS DE TRAITEMENT DANS LA MW NA, il y a un coté négatif qui doit étre pesé quandchoi-

sit ces traitements. Sur ce c6té négatif, le Deltel men-
Le Dr Morie Gertz, Mayo Clinig a présidé une session ddionné la capacité réduite par la suite d’'obtees dellules
débats tres enrichissante sur quatre questiond fesmlus souches pour une autogreffe apres un traitement paat
controversées concernant le traitement de la MW. les profils de toxicité d'effets indésirables artat long

terme (particulierement, myélosuppression et neeétne
1. “Doit-on utiliser les analogues de nucléoside eh des en méme temps qu’une diminution prolongée a ladeis
patients jeunes qui ont une MW ?” lymphocytes T, CD4 + et CD8 +, favorisant les itif@as

opportunistes). Ces effets indésirables sont resimes
Répondant affirmativement a cette questiorDteEnrica  d’une augmentation de 5 % de la mortalité chepétients
Morra de Milan, en ltalie, clinicienne MW trés expéri-traités par les NA et peuvent faire supporter degues
mentée et chercheur, a rappelé aux participanta des- inutiles aux patients MW qui doivent étre traités.
sion que les analogues de nucléoside (NAucleoside En outre, le Dr. Leleu a fait référence a I'étudé @ pu-
analogg fludarabine (F) et cladribine (2-CdA) sont tredliée auDana-Farber Cancer Institutenontrant qu'il y
efficaces tant chez les patients MW non encoréésajue avait 7 fois plus de transformations en lymphomes pl
chez ceux déja traités. Les combinaisons de NA avec agressif et 3 fois plus de leucémies myéloides eaigu
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(LAM) et de myélodysplasies (MDS) qui se développai marche de bendamustine.” Toutefois, De. Stephanie
parmi les patients MW ayant recu des NA que chez |&regory, praticienne trés respectée &ush University
patients traités par d’autres médicaments. Bieorgait pu Medical CenterChicago, IL, a réfuté les affirmations du
observer que la survie médiane des patients guermtva Dr Rummel en rappelant a tous les cliniciens priésana
développé une transformation liée aux NA (et qudiemt conférence que le mantra “ Médecin, ne nuit passt’le
été traités pour la maladie transformée) n'étadt ¢iffé- plus important dans le domaine des soins médicague
rente de celle des patients MW qui n'‘avaient pgs,redes agents moins toxiques que bendamustine sofaiten
apres rechute, un traitement par NA, les directreeem- disponibles pour une affection hématologique maligni
mandant le traitement par NA ont été mises a jotg tle se transforme en maladie chronique pour un nontdare t
la conférence IWMWSG6 pour tenir compte du risqueraccjours croissant de patients MW. Le Dr Gregory arraff
de transformation de la maladie et le développendent que les médecins doivent toujours prendre en cératidn
MDS et LAM. I'age du patient, leurs co-morbidités (par exempialadie
Le Dr. Leleu a pris la précaution d’indiquer quelgn@les de coeur et hypertension), I'agressivité de la dialda
risques plus élevés des thérapies basées sur leoMNA biologie individuelle et, bien sir, la préférenae mhtient
devrait néanmoins prendre en compte ces agents, peuce qui concerne sa qualité de vie. Etant donela
certains patients choisis apres I'évaluation meuge des MW est un lymphome indolent et que le patient MWaau
risques face aux avantages. Il a néanmoins congudg probablement besoin de traitements répétés au deuss
récent développements dans le traitement de la MW wie, on doit maintenant prendre en compte le fiteiment
permis d’accéder a des régimes de traitement égatemet I'accumulation des toxicités a long terme ligées trai-
efficaces et moins toxiques comme DRC (dexametlgasdaments plus qu'on ne I'a jamais fait auparavant.
+ cyclophosphamide + rituximab) et R-Benda (rituabm+ Le Dr Gregory a déclaré qu'elle préfére I'agentpgéni-
bendamustine) qui devraient désormais limiterlikatiion tuximab comme premier choix de thérapie et quieit®n-
des thérapies a base de NA, pour la plupart sinon fous nait que tous les patients MW ne répondent paspémab
les patients MW. - certains peuvent en effet exiger un traitemeus plgres-
sif - mais elle croit que rituximab devrait étrdisé avant
2. “Est-ce que bendamustine + rituximab (R-Benda) toute autre chose quand c’est possible. Une aatserr
doit étre envisagée comme traitement de premiéregiie  avanceée par le Dr Gregory pour justifier pourquddéhda
pour la MW ?” ne devrait pas nécessairement étre utilisé engieéde £
ligne c'est que les données [de I'étude] spécifigaela
Le deuxiéme sujet de débat a été affirmé avec uigpar MW sont maigres (seulement 8 % des 514 patients dan
le Dr Mathias Rummel de Giessen, Allemagne, l'auteul'étude citée en référence par le Dr Rummel avaiewet
principal d'une étude récente de référence datilssétion MW). Le Dr Gregory a déclaré aussi qu'il n'y a axeu
de R-Benda contre R-CHOP, I'ancien traitement legta preuve que I'augmentation de la qualité et de l&elde la
or » des lymphomes indolents. Le Dr Rummel a dédo réponse se traduira par une survie améliorée. &Edessi
son argument en exposant les faits suivants basésoa pointé le fait que bendamustine est un médicamest t
étude. Rituximab en combinaison avec une chimiattiér cher (bien meilleur marché en Europe a rétorqu®rle
est considéré comme un standard en traitementedeigne  Rummel) et que des données de sécurité a long t®onte
ligne pour les patients MW. Dans une grande étugle dbsentes.
phase Il randomisée, multicentrique, comparantdRda Finalement, le Dr Gregory a conclu en adressantrane
et R-CHOP comme traitement de premiére ligne d#frs dquéte aux médecins pour qu'ils envisagent desetnaihts
férentes formes de lymphome indolent incluant la MR/  plus courts (par exemple 3-4 cycles au lieu dedane
Benda a significativement surpassé R-CHOP. La médiaactuelle de 6) et qu’ils évitent autant que possies sur-
de survie sans progression de la maladie (P#8gres- traitements qui commencent maintenant a devenitéan
sion free survivdl était de 35 mois pour les 19 patientpour ces patients qui survivent au cancer et videnplus
MW randomisés avec R-CHOP, tandis (qu’'elle étaitipr en plus longtemps.
guement d’'une durée double pour les 22 patients fslivy
domisés avec R-Benda (et n'était pas encore emiérte 3. “La maintenance rituximab (MR) devrait-elle étre
atteinte). Au moment de l'analyse des résultat®tiele, 4 utilisée pour des répondeurs rituximab dans la MW ?
rechutes (18 %) étaient survenues parmi les patiBat
Benda contre 11 rechutes (58 %) chez les patients IR troisiéme session de débat a porté sur le sojgesté
CHOP. Le régime R-Benda était mieux toléré que Rlu traitement par la maintenance rituximab. Dr David
CHOP, sans alopécie (chute des cheveux) et avetmaes Maloney du Fred Hutchinson Cancer Research Center
inférieurs de myélosuppression, d’infection et éaropa- Seattle, WA, y a apporté une réponse affirmativa.dou-
thie périphérique. Le dossier du Dr Rummel pouiliba- tenu que, malgré le manque d'études randomiséedote
tion de rituximab + bendamustine comme thérapiprde nées accumulées disponibles venant a I'appui dégime
miere intention pour la MW était ainsi tout a fa@tnvain- de traitement sont "irréfutables”. Le Dr. Maloneprécisé
cant et était soutenu par des données supplémenidér
cliniciens qui avaient rapidement sauté dans tfdm en (Suite page 26)
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LE COIN DU PRESIDENT

Bonne Année ! En tantun nouveau « Glossaire des termes meédicaux » @nt ét
gue nouveau Président dajoutés au site IWMF, sumww.iwmf.com L'information
''WMF, je suis honoré présentée dans ces sections vous rend capable nde co
qgue vous m’'ayez confié lgprendre ce que vous dit votre oncologue. Un nouses
conduite de la Fondationvice aux membres important est constitué par lac Bies
Ensemble nous allondDonnées Patients (Patient Database, PDB). La PDBres
travailler pour accomplirenregistrement sécurisé sur Internet du passe atéstide

sa mission : I'histoire familiale des patients atteints de lacnoglobuli-
némie de Waldenstrom et des résultats de leurs tst
Aider tous ceux qui laboratoires. Vous pouvez aussi entrer vos donpéeson-
sont atteints de la nelles et créer des courbes d’évolution de vos sstguins
macroglobulinémie de facon a ce que votre oncologue et vous-mémesieai
de Waldenstrom et en visualiser les tendances - un emploi particemignt
progresser dans la pratique de ce nouveau service. Plus de détailsdsomés
recherche de la de facon approfondie page 12.

guérison En pensant a 2013, nous avons déja mis en plapeoie

gramme d’un passionnant Forum Educatif programm&7du
L'WMF a beaucoup de choses a féter en ce débuinda au 19 mai au Westin Hotel, dans le centre de Sagdi
2013. C'est la quinzieme année depuis la créatienad CA. Nous bénéficions du méme tarif hotelier powr tieis
Fondation et nous entrons dans cette nouvelle actoréene jours précédents et suivants la conférence, atmsgpoi ne
une organisation solide, grace a l'action de n@&xduentspas la transformer en séjour de vacances ? LeWikdF
dirigeants. fournit plus de détails, et vous trouverez en page
Notre solidité est évidente dans les résultatsadettente quelques suggestions concernant les nombreusastiattis
enquéte en ligne aupres de nos membres. Le «ibhullet que San Diego peut offrir & un visiteur. Réservemrey
notes » de I'lWMF est présenté en pagde7cette édition.voyage dés maintenant !
Jetez y un coup d’'ceil pour découvrir comment pe&@0D J'ai débuté en saluant la solidité de nos précéddint-
WNMers du monde entier évaluent 'IWMF. Et mercildac geants. J'ai maintenant le plaisir d’annoncer uoavelle
cun de ceux qui ont participé a cette enquéte ! distinction en 'honneur de Judith May, notre Fuésie
Le Conseil d’Administration a bénéficié de renfartgpor- Emérite. La nouvelle récompense « Judith May Vaanof
tants dans la seconde moitié de 2012. Le numérttaboe the Year »« Bénévole Judith May de I'annéent) sera présen-
2012 de Torch a présenté notre nouvelle Secrétaitée pour la premiére fois au Forum Educatif de Bego.
Trésoriere, Cynthia Ruhl, dont I'arrivée met finuae pé- Les animateurs de vos groupes de soutien posstxeas
riode de plus d’'un an sans trésorier. Le rappottaderéso- les informations quant a la facon de proposer mdidat Et
riére pour 2011 est inclus dans le présent nuniérgestion merci a chacun de ceux qui ont donné en 'honneudwd
des ressources de la Fondation est confiée a das omn- dith : le total s’est élevé au montant incroyal#e$86.984 !
pétentes, et les rapports de notre Trésorieretpgaratégu- Enfin, nous pouvons tous partager I'enthousiasmelade
lierement dan3orchet sur le site web. récente étude SEER montrant 'augmentation de léedde
Deux nouveaux membres importants ont été élus &biec vie des patients MW. Oui, nous, les patients MWpwBs
lors de la réunion du Conseil d’Administration. €dl page plus longtemps ! L’article en page 11 est un résuiaé
15 pour rencontrer Marcia Klepac, la nouvelle resable I'étude épidémiologique de la base de donnéepalisnts
des groupes de soutien IWMF, et Michael Sesnov&zMW couvrant les années 1988-2005. Cette étude mouie
nouveau responsable IWMF des collectes de fonds. les patients diagnostiqués entre 2000 et 2005 omtsque
A la fin du mois de septembre, ''WMF s’est installdans total de décés significativement réduit en comgaraides
un bureau plus grand et mieux adapté de Saradotm patients diagnostiqués entre 1988 et 1995. Et iitage est
résulte que vous étes maintenant mieux servislpanéme méme encore plus frappant pour les patients denSCoa
prix I Maintenant que le déménagement est termlaémoins. Les détails sont donnés en page 11.
responsable du Bureau Sara McKinnie exprime safaati Mais si nous avons des choses a féter, nous ausss@us
tion page 7. a faire. L'IWMF étant une association dirigée etaficée
La seconde moitié de 2012 a vu également une exypanzar des bénévoles, chacun des patients MW esttietsan
des services aux membres par des ajouts sursitgreeb. succes dans la conquéte de notre guérison. Danmailae
Une section « Foire Aux Questions » (FAQ) réactéaliet
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die aussi rare que la MW, chaque personne comptais- Avez-vous parlé de votre maladie a vos amis et taevo

mémes en particulier ! famille ? Dans I'affirmative, demandez leur de vaider a
Que pouvez-vous faire pour aider a vaincre la M@Wu2 trouver la guérison en donnant a I'WMF.
pensez-vous d’une résolution du Nouvel An pour : Lorsque je suis devenu Président de I''WMF, monuépoa

envoyé une lettre a nos amis et nos familles leanahdant
Donner aussi généreusement que possible a I'l'WMBEe donner. A ce jour, plus de 35 personnes ont &@m
Donner pour le Service aux Membres et pour le Fondson honneur. Actuellement I''WMF posséde enviradsOR.
Recherche. membres Si chacun de vous était capable de faire que 10
Examinez vos dons caritatifs. Etant donné l'impdetla personnes donnent en son honneur, nous aurion®5.0
MW sur votre vie et la rareté de cette maladie teae$’il dons en 2013. A titre de comparaison, nous recexoiue|-
vous plait I''WMF dans les trois premieres placeswibs lement 4.000 dons annuels. Aidez, ou gu'ils soitnis les
dons. patients MWen demandant a vos amis et familiers de con-

tribuer. Demandez-leur aujourd’hui.
Soyez un avocat de I''WMF dans la communauté des
soignants. Impliquez-vous plus.
Lorsque vous consultez votre oncologue, demandezDaonez bénévolement votre temps et vos capacités &
meédecin ou a l'infirmiére s’ils ont d’autres patieMW. Si I'lWMF. Demandez comment vous pouvez aider a
c’est le cas, demandez-leur de recommander I''WNBugés I'animateur de votre groupe de soutien, ou appkleBu-
patients. Tous les patients MW ne connaissentWaMF. reau IWMF de Sarasota et dites nous quelles satom-
Faites ce que vous pouvez pour aider a « recrut@tre pétences.
meédecin parmi nos alliés. Si votre médecin n'es gpar Nous avons en particulier besoin de quelqu’un depgent
notre liste d'adresses, demandez-lui s'il souhaiitsr figu- en vidéo, qui pourrait s’entrainer avec Michel Lelttlors
rer. Les médecins de notre liste d'adresses regbiverch du Forum de San Diego et prendre en charge la ptiodu
et d’'autres informations. des DVD du Forum Educatif a partir de 2014.
Vous pouvez ajouter votre médecin a notre listeld'sses Organisez un événement local pour connecter dedsfon
en adressant les informations par e-mail a Juliécila Pour démarrer, regardez
office@ iwmf.conou en l'appelant au 941-927-4963. iwmf.com/donatéfundraisingeventsandactivitiesaspx

Si chacun d’entre nous, et tous ensemble, pousiams le
Demandez a vos amis et aux membres de votre farddleméme sens, nous aurons encore plus a féter fin 2013
donner a ''WMF. Portez vous bien.



COUP D'EIL DANS NOTRE NOUVEAU BUREAU

Par Sara McKinnie

oNAL
ERNAl i
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pALIY

L’équipe du Bureau IWMF, visiblement ravie de
son nouvel espace de travail, de G a D: Danielle
Bannister, Julie Jakicic, Gail La Bruno, et Sara
Mc Kinnie. La récente enquéte en ligne a confi  r-
mé que les membres de I''WMF ap précient les
excellents services rendus par le Bureau.

Le Bureau de I''WMF a rejoint son nouvel emplacemen septembre.
Nous disposons maintenant du double de place poméme loyer ! Tous
ceux qui ont visité notre ancien emplacement pouiegmoigner qu'il était
plus gu'«intime ». La plupart des visiteurs étaiétonnés que tant de
choses puissent provenir de si peu d’espace.

Durant I'automne dernier, un ami m’'a alertée sakistence de deux bu-
reaux contigus dans une zone industrielle. Lesasad a usage industriel
sont nettement plus abordables que celles & usabardaux. Aussi, aprés
avoir examiné ce qu'il en codterait de relier lesdaux et de déménager,
jai approché la Présidente Judith, qui m'a encgéeaa soumettre une
proposition de déménagement au Conseil d’AdmirtisttaLe Conseil fut
unanimement favorable, et nous avons achevé nétreéégagement en un
mois. En fait, nous avons transporté nos boiteslagoés au moment du
passage de l'ouragan Isaac ! Et, autre coincidehoant les semaines de
réinstallation, I'équipe du Bureau eut le plaisiaatueillir votre Conseil
d’Administration pour la cérémonie du départ deitbudCe fut agréable de
présenter avec fierté notre nouveau lieu de travail

Rapatrier les stockages extérieurs dans nos loeatpaussi un soulage-
ment. La chasse aux dossiers archivés (ou a totre ehose pour laquelle
nous ne disposions pas de place) dans la chalearbditiment métallique,
ne nous manquera pas — particulierement duramdés d'été en Floride !
Merci a vous, les membres, pour votre soutien.\®lils plait, ne manquez
pas de rendre visite au Bureau d'lWMF, 6144 Clagkt€r Avenue, si
jamais vous passez par Sarasota.

L''WMF OBTIENT UN RELEVE DE NOTES FORMIDABLE

Par Carl Harrington Président de I''WMF

Pour savoir si nous répondons bien a vos bes@nSph- tout autour du globe qui ont répondu a I'enquéteeda 24
seil d’administration d'WMF nous a autorisé a daime octobre et le 9 novembre. C'est un taux de répiomgees-
enquéte aupres de nos adhérents. Cette enqué&eaéalt sionnant dont le total représente plus de huitléoisombre
sée sans qu'il en colte a I''WMF via une enquétégme de personnes qui avaient répondu a notre précédente
réalisée par le Président de I''WMF Carl Harringtqni a quéte en 2009. Merci & tout ceux qui ont pris dape

déja dirigé une recherche en ligne dans sa sodetEon-

pour répondre et nous aider a comprendre ce qus nou

seil en marketing. Cette enquéte était ouverteuad tes faisons bien et ce sur quoi nous devons encorailiev
patients MW, les amis et les parents qui figureamsd le
listing de notre courrier électronique et elle @ @&noncée Et maintenant nous avons les résultats et I''WM#feab

dans un courrier électronique de contact.
L'enquéte en ligne élargie a mesuré de

un fameux bulletin scolaire! Nous avons obtenu & B, et
nombreusctssp 2 C avec pour moyenne globale un solide B+. Derfago

de I''WMF, allant de la satisfaction globale a diails intéressante, les scores ne varient pas signiferagnt
tels que la relation avele Bureaud'IWMF ou, combien quel que soit le type de répondant (WMers, parardroi),
accepteriez-vous de payer pour une chambre loFodum  en fonction de la géographie, du nombre d’annégsiid
éducatif annuel (Ed Forum). Ce sont presque 500 WMéde diagnostic, selon I'age, ou selon un criterelcpregue.
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Qui a répondu a l'enquéte?

Pour ceux qui veulent juste connaitre la répartittes
personnes qui ont répondu, la voici :

88 % de patients, 10 % de parents, et 2 % d’amis.

56 % d’hommes et 44 % de femmes,

82 % vivent aux E.U, 18 % dans d'autres pays, ypecsnT
% au Canada.

L'age des personnes qui ont répondu va de 35 adel &S
ans, mais 43 % des répondants ont entre 61 ets70 an
Pres de 85 % avaient entre 55 et 80 ans.

Parmi les 435 patients, il y avait une large disjoer d'an-
nées depuis le diagnostic.

47 % des répondants ont été diagnostiqués il yaas7ou
plus.

Longue vie a tous les WMerkeg francophones diraient plu-
tot a tous les WALDnd{)

D'AUTRES DECOUVERTES CLEFS
Qu’avons-nous appris d’'autre ?

Site Web

» Sans que cela nous surprenne, la plupart desrpers

Torch et autres publications

* 98 % des répondants lisefbrch et ils I'aiment. Les
rubriques préférées sont le « Tour d’horizon dasvalles
médicales » et « Médecin de garde ».

» beaucoup de personnes qui regoivent actuellerienth
par courrier désireraient la recevoir par voie tétgtque.
Les économies de codt, particulierement pour lesads
internationaux, seraient significatives s'ils ciesient de
faire ainsi. Réfléchissez, s'il vous plait, a I'opt électro-
nique.

» beaucoup de WMers désirent payer plus pour récks
copies « papier » des publications d&t Torch D'autres
préféreraient les recevoir par voie €lectroniqugpouvoir
les télécharger sur notre site Web. Nous allonsnaex
les deux possibilités.

Collecte de fonds

» Les WMers pensent que I'équipe de « collecteoddd »
les contacte a la fréquence appropriée. Cepenitapen-
sent que le courrier individuel est une méthode &#i-
cace daugmenter des contributions. Donc vous jgaurr
recevoir de nos nouvelles pesurrier une ou deux fois de

(69 % des membres actuels diagnostiqués l'année geus dans I'année.

niere) ont trouvé I''WMF par notre site Web et lapart

des personnes sont d'abord entrées en contactnauesc
par notre site Web. C'est une bonne chose que ayaurs

un site Web si fortement apprécié.

» Globalement, 90 % des répondants ont visitétée\dieb
IWMF www.iwmf.com

* Les plus jeunes WMers visitent le site fréequemimenais
83 % des plus de 75 ans I'ont aussi visité.

Forum Educatif

* le Ed Forum2014 aura lieu en Floride. Les personnes qui
ont répondu ont choisi Tampa comme site préféraisNo
regardons les hétels de Tampa pour mai 2014.

Si vous avez participé a lI'enquéte et si vous deené une
note basse a une des orientations de la Fondatgoen-
sez pas que nous allons vous ignorer. Nous allcaisiér
chaque score bas et lire tous les commentaires écieé
vous avez fournis.

Merci a chacun d’entre vous qui a pris le tempsedeaplir le questionnaire en ligne. Votre contribatest trés impor-
tante pour nous permettre d’améliorer sans ca¥gMF.

Relevé de notes IWMF 2012

Sujet Catégorie| Score numé- | Commentaires

rique (évalué
sur 10 points)

IWMF globa- B+ 8.92 Excellente note. Les patients évaluent I''Wan score un peu supérieur

lement a celui des parents et des amis. Félicitationsa&wrh des partenaires gde
I''WMF. Maintenant nous travaillerons plus fermergour faire mieux
encore.

Torch A- 9.23 Score remarquable pour notre service vedettes continuerons a pu-
blier trois numéros par an et nous prendrons erpt®Ivos suggestions
pour en élargir le contenu.

IWMF Office A- 9.20 Ce score confirme ce dont nous nous doutioére personnel adminis-
tratif & Sarasota est remarquable! Les évaluasanges questions indivi-
duelles s'échelonnent de 9,20 &4 9,63!
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Recherche A- 9.15 Score remarquable mais il nous faut plusgeiatr pour financer les de-
mandes de recherche que nous recevons.

Publications A- 9.08 Note tres élevée. Les WMers sont diviséeeargux qui veulent recevair

(livrets) les publications : en ligne ou par courrier (deuseap l'alternative la
plus colteuse). Nous allons étudier les deux pitigsih

L'Info Pack A- 9.05 Nous avons changé le contenu digfd’ Packl'année derniére. La note

de présenta- saute a 9.42 parmi ceux qui I'ont regu I'an passé.

tion

Site Web A- 9.01 Note trés élevée, se situe entre 8.49 asuORs composants individuels.
Nous comptons sur vos propositions pour nous ane¢lencore.

Ed Forum B+ 8.78 59 % de ceux qui ont répondu n'ont jamaisaéténEd Forum Si vous
étes I'un d'entre eux, vened’Bd Forum de San Diego du 17 au 19 mai
2013, et vous verrez ce que vous avez manque.

DVD du Ed B 8.61 Seulement 45 % de WMers ont vu un DVDEtUForumdans une réu-

Forum nion de groupe de groupe de soutien ou a la maisltez voir sur notre
site Web si vous voulez acheter le DVD Bd Forumde Philadelphie
Regarder un DVD est une excellente facon d'appescaimment les meil-
leurs spécialistes de la recherche sur la MW éwallge facon dont ils
progressent vers de meilleurs traitements, et pouy un produit qui la
guérira.

Ligne de vie B 8.54 Seulement 25 % des WMers ont utilisd.igne de vie mais ceux qu
I'ont fait en sont tres satisfaits

Collecte  de B 8.51 Plus de 95 % des répondants ont donné a FWWVhavez-vous fait 7

fonds Globalement, c'est une bonne note pour ce queirterarraient comme
“un mal nécessaire.” Souvenez-vous, nous sommesnatadie orphet
line. Ce que chacun d'entre nous ¢aimpte beaucoup pour tous.

IWMF-Talk B 8.42 Seulement utilisée par 26 % des WMers. Ceukuiilisent en sont tout &

La liste de conver- fait satisfaits.

sation de I''WMF

La Revue du B 8.40 Alors que les personnes qui ont répondu Entrés satisfaites des DVD

Ed Forum du Ed Forum,elles ont donné une note un quelque peu infériule
Revue du Ed ForumLa Revue du Ed Forumegroupe les résumés des
principales communications faites &ad Forumle plus récent. C'est le
compagnon parfait pour regarder les DVD Hd Forum Nous allons
travailler pour rendre ce résumé écrit encore faloe de comprendre.

Groupes d¢ C+ 7.89 Seulement 51 % de WMers ont assisté a umgoréde groupe de sou-

soutien tien. Pour trouver le groupe de soutien le plusipeode vous, entrez en
contact avec Bureau d'IWMBu regardez dan$orch Votre leader de
groupe de soutien aurait besoin de votre aide géuelopper des ordres
du jour dynamiques pour les réunions de 2013.

Page C 7.28 Nous venons juste de lancer notre page. €&iMers utilisent actuelle-

Facebook ment Facebook, mais nous continuerons a améliaree présentatiory.

Nous espérons que Facebook deviendra un outiludegpl plus utile pou

=

que les WMers prennent contact entre eux.




VIVRE AVEC LA MW

Par Penni Wisner

Au moment ou vous lirez

dez un peu... laissez moi

niversaire depuis le dia-
gnostic. Ce

WMers, avait commencé
des mois auparavant,
guand, pour “"célébrer" le

me suis offert le premier

que mon hémaoglobine était
inférieure a 10.

Penny et son robot culinaire :

cours de cuisine saine lors
d’une réunion récente a I’ UCSF
Cancer Resource Center. j’avais participé aun projet
de recherche étudiant le
syndrome de stress post-traumatique aprés desodidem
de lymphome. Quand j'ai raconté ces premieres segai
terrifiantes apres le diagnostic, je sentais lasds monter.
Ma réaction m'a étonnée. J'avais pensé que jétades-
sus de tout ca.

Aussi ce sont peut-étre ces sentiments qui expliqoeur-
guoi j'écris cette histoire seulement maintenalarsague
la derniere limite pour le soumettre est demaiavals
cette tdche depuis des mois. Peut-étre que ceitrnpés
juste ma procrastination habituelle. Donc, je regrai
mon histoire bien aprés le diagnostic initial etrétement.
Mais la vie est une chose compliquée rendue plogpkeo
guée encore avec une histoire de cancer. Peutiétrda
facon la plus facile d'exprimer la transformatianofpnde
qui est survenue aprés, c’est que maintenant pFeddr
poids signifie que je suis en bonne santé. Chagoiver-
saire est un triomphe. Et le processus physiquatahet
spirituel du vieillissement est un cadeau durergaghé.

Je n'ai jamais aimé I'étiquette “ survivant du eathou la
référence du traitement du cancer a "une bdtaMéme
au commencement, il était clair pour moi que cepiéttes
n'étaient pas utiles. Si je les acceptais, alodejgais ac-
cepter le reste du boniment tourbillonnant autauclthque
patient nouvellement diagnostiqué - un miasme aesde
positive et des litres de thé vert. Puisque je ngdades
métaphores, je pourrais aussi continuer : je alagjs été
le genre de fille pour qui "le verre est a mofiiéin” et je
n'‘aime pas particulierement le thé vert. Peut-éirez-
Vous que je suis toujours fachée ?
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cet article, en Janvier 2013,
je célébrerai mon — atten-

compter - mon l4éme an-

processus,
comme pour beaucoup deavec le cancer, et qu'une autre facon conduiriécaec.

En fait, mon hématologiste/oncologiste a fait des r

qguoi, s'il avait aussi bien réussi, c’'est parce pgmis tel-
lement fachée. L'esprit de contradiction m'a cotedplus
tard a diriger un groupe de soutien Waldenstrons aaon
secteur. Je n‘ai jamais désiré - et ne désire pga’en
puisse penser gu'il existe une « bonne facon » aile, f

Plus tard, appliquant une lecon apprise seulenmaninon
expérience du cancer, j'ai demandé de l'aide esburge
alliée avec Cynthia Nicholson, pour réunir les greside

tournant de mes 50 ans, jesoutien de Sacramento et de la Bay Area, jusquals-

tincts.

bilan de santé depuis desEn 2003, trois ans et demi aprés le fin d’'un éragnt de
années, et ainsi découvertchimiothérapie par Rituxan - Cytoxan plus fludanahi

trois jours toutes les quatre semaines plus umetnaint
(quatre perfusions) avec Rituxan — mon taux d'lgstl e

Un an ou deux auparavantredevenu normal et le pic d'IlgM a disparu. Il n'pas en-

core réapparu (maintenant c'est un mot a millexlide
mes pensées) et mon IgM, mesurée chaque ann@esest
tée en dessous de 50@5gr/L avec notre systeme d’'unités
ndt). Mon médecin a I'habitude de demander si jelkais
essayer la maintenance Rituxan, mais je n'ai jaeraisn-
du un argument convaincant pour le faire.

Finalement, je me suis habituée a mon statut denfssion
compléte” et joublie méme — d'une facon profondém
personnelle, intime - que j'ai eu le cancer. Jaim&apas,
aussi anxieuse, a mon rendez-vous d'oncologie aehje
le considére comme une facon commode d'obtenimen u
seule fois tous mes examens sanguins, ce qui noéden
un voyage chez un médecin généraliste.

J'espére que je ne vous semble pas désinvoltaiéficq
cette distance m’'a demandé beaucoup d’années.pkure
pas oublier que la MW et ses conséquences ontXplo-
ser ma vie et laissé mon coeur grand ouvert. Hela'y est
engouffrée.

Je maintiens le contact avec notre communautégii- e
mant ma passion de la cuisine dans la rubrique ppyia
hours en cuisine » et en écrivant dans la rubrides
groupes de soutien. Je suis aussi inscrite aWdIH et le
LLS (Leukemia & Lymphoma Socieggmme bénévole de
soutien, de fagon identique. Mais je préfére cotreemon
énergie sur ma famille et mes amis, mon jardircritare
de mes livres de cuisine (le plus réc&uuvenirs d'Hubert
Keller : les Histoires et Recettes de Ma \aeété publié
par Andrew McMeel le 30 octobre 2012) et mon trhvai
avec des clients individuels comme « coach » dsirgali
Et bient6t j'espére, au retour d’'un mois en AfrigiueSud
cet hiver, adopter un chien. Mon chien précédefwpté
dans les mois précédant le début de mon processdimd

marques quelques années aprés mon traitement comm



gnostic, m'a donné une raison suffisante et unctibjgour de ceux qui existaient quand j'ai commencé leetmant
me forcer a aller a la plage aprés les traitemaatshimio en 1999.

ou tous les deux nous nous réjouissions de faiseede Peut-étre que le plus grand cadeau c’est cela reMine
preintes fraiches et d’attendre que les vaguesflasent.  vie banale est remarquable.

Jai vécu longtemps et bien avec la MW. Mon premier

cancérologue a pris sa retraite et je me demandedquPenni elle-méme est tout a fait remarquable. Biereltg ait

mon médecin actuel fera de méme. Si et quand, lagdwobtenu une réponse au traitement que la plupartttéenous lui
manifestera & nouveau, je ne peux pas prévoir comjae envieraient, elle a conservé des racines_profomme béné-
réagirai. Trés probablement je ferai comme j'didapara- Vole pour ''WMF. En plus de ses contributionJarch et les

vant : un genre de truc idiot. Mais alors, j'espgeirai autres services qu'elle fournit, Penni n'a que madoeent aban-

- . . Z . donné ses fonction de leader du groupe de soutien la Cali-
lintelligence de revenir vers nos Forum Educaliients /.4 'Nord qu'elle occupait depuis 10 ans.

IWMF et le groupe de soutien local. Je pourraises le  nous concluons avec une citation de Socratee vie sur la-

réconfort dans une meilleure connaissance et dame-l quelle on ne s'interroge pas ne vaut pas la pgiren la vive.

cherche qui a permis de multiplier les choix biendala Penni a suivi le conseil du philosophe athénielte- & examiné
les facettes de sa vie avec la MW et vit une \iemwaut la
peine.

LONGEVITE ACCRUE POUR LES PATIENTS MW

Une récente étude de Vaashington University School 0f20% en regard de ceux diagnostiqués entre 19909%. 1
Medicine de laYale University School of Medicinet du Et ce bénéfice est plus grand chez les individasplas
Smilow Cancer Center New Haven, CT, examine jeunes. Les patients diagnostiqués a I'dge de S@ahun
l'incidence et la survie de la macroglobulinémie\Wel- risque de déces diminué de 30% pour chaque tragiche
denstrom a partir des données SEER (SurveillarmeeE accroissement de 5 ans de I'année du diagnostiavae-
miology, and End Results) diffusées en 2008 et @niv tage statistique ne s’appliqgue pas aux patients 8gé75
lesannées 1988 a 2005. ans ou plus.
Sur la période ainsi définie, 2.696 cas de MW aétdéa- En conclusion, on peut dire que les patients MW\eriv
gnostiqués, chez 1.659 hommes et 1.037 femmgdus longtemps. L’étude s’appuyant sur les doni8iesR
L’incidence de notre maladie rare dans la populagiéné- montre une réduction de mortalité, liee a la datedih-
rale était de 0,3 patients MW pour 100.000, ou Brpi&  gnostic pour la période 1988-2005. Et il y a unélora-
lion. L’age médian au diagnostic était de 73 ansrpm tion plus importante pour les individus les plugnes ;
intervalle allant de 23 a 96 ans) et 1.603 diaggoés détail intéressant, ce résultat est cohérent aedd du
étaient agés de 70 ans ou plus, alors que 1.098navamyélome multiple.
moins de70 ans. En envisageant une étude comparable dans I'avéedr,
Pour I'ensemble de la cohorte de 2.096 patientsufgie résultats encore plus brillants concernant la supguvent
médiane globale était de 65 mois, et 52% ont eusunge étre anticipés. Comme le rapport I'établit dans ceglu-
globale de 5 ans. Cependant, pour les patientsoilesrde sions, I'amélioration des résultats pour ces ptidW
70 ans, le taux de survie globale était bien meilled mis en évidence par cette étude est constatées«lean
71%. Pour les patients agés de plus de 70 angréper- bénéfices complets des agents thérapeutiques nesdern
tive de survie a 5 ans se réduisait a 39%. tels que le rituximab, les agents immunomodulatetites
inhibiteurs de protéasome, introduits récemmentr geu
Cependant, lorsque les patients diagnostiqués £88@ et traitement des patients MW. » Parce que I'emploicee
2005 étaient classés par date de diagnostic eesré@l@ux agents est beaucoup plus fréquent aujourd’huidelaine
années, il y avait globalement une diminution dsgues analyse SEER devrait refléter le réle de ces agaats
de décés. Traduit simplement, ceci indique que pdus 'amélioration de la survie.
temps passe — et compte tenu des nouveaux meéditsamen
et progrés des méthodes de traitement — plus neaasy Merci a Peter DeNardis pour avoir présenté ce rappo
longtemps. Pour les besoins de cette étude, leSearate dans IWMF-Talk.
diagnostic ont été examinées par addition de 5emret
une réduction de 10% des risques de déces futatéast Ce résume a été fait a partir de l'article de Sgkhat al, « Wal-
pour Chaque accroissement de 5 ans de |’annéeig[]([ﬁ- denstrom macroglobulinemia : Surveillance, Epidemiology,
tic. En d'autres termes, les patients MW diagnostiy and End Result database review from 1988 to 200&ukemia
entre 2000 et 2005 ont un risque global de déakstrde & LymphomaAugust 2012; 53(8): 1625-1626.
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LA BASE DE DONNEES PATIENTS A BESOIN DE VOUS

L’équipe IWMF de la Base de Données PatieRsti€nt de passe de votre choix. Soyez assuré que votnétéet
Database, PDBnt), est fiere de vous annoncer 'achévementelles des autres patients qui entrent leurs densést
des améliorations de ce projet, financé par la Rtio destinées a rester confidentielles. Les identigsseront
pour ses membres. Si vous ne vous étes par enu@gi® connues que des gestionnaires de la base de doguiées
tré pour l'utiliser ou si vous ne l'avez pas comselré- doivent étre capables de I'utiliser, de vérifiexdhérent, et
cemment, c’'est le moment d’essayer. de remplacer des noms d'utilisateurs et mots dsepper-
Comme nombre d'entre vous peuvent s’en souvenir, das. Les identités ne sont pas inclues dans lad@s®n-
PDB en ligne était une conception de Ron Draftz, umées, mais conservées en externe pour en proggenfi-
WMer de Chicago qui a servi I''WMF dans de nombreugentialité — ceci signifie que votre nom et vo®infations
domaines au fil des années. Ron est malheureusat@entde contact ne sont pas reliés a vos résultatsstie dans la
cédé en 2011, mais l'objectif des autres membres base elle-méme. Vos informations d’enregistremerrg
I'équipe fut de manifester leur gratitude en poiuaat son traitées par I'équipe de la base de données, eré&ase,
travail et de le mettre a la disposition de tosWeMers, vous recevrez un e-mail de confirmation vous dohiem
d’'ou qu’ils soient. En pratique, nous avons accoraph instructions pour commencer a utiliser la base.uEasa
désir de s’assurer que les unités de mesure aeslipéur chaque fois que vous voudrez entrer des informstitams
saisir les données de laboratoires soient confoendles la base, allez seulement sur la page d’identificafWWMF
en vigueur dans le pays de chaque participant. Member Sign-In), entrez vos nom d'utilisateur et mot de
La base de données IWMF a été développée comme passe, puis poursuivez.
outil permettant a la communauté MW d’enregistrer &i vous oubliez votre nom d'utilisateur et votre tnute
gérer de fagon personnalisée I'histoire médicalle®tré- passe, ne paniquez pas — et s'il vous plait, ne eotegis-
sultats de laboratoire de tous et de chacun, ouvque trez pas a nouveau pour en choisir d’'autres. Itréstim-
soyez dans le monde - les données étant d’'unairgert portant que vous conserviez les mémes nom d’uglisaet
fagon stockées « dans le nuage » et accessiblésutle mot de passe que vous avez choisi initialementdjuans
endroit disposant d’'une connexion Internet. L'IWM§t la vous étes enregistré ; si vous basculez versaleeaux
seule dans la communauté des maladies orphelioffgra identifiants, la base de données vous considem@rane
ce type d'outil & ses membres. La base de donnges un utilisateur différent, et les informationkhistorique et
vraiment la premiére et la seule de ce type, es mmgou- résultats de laboratoires que vous avez entrés wosIS
rageons toute la communauté MW a en profiter pleinanciens nom d’utilisateur et mot de passe ne sgrast
ment. reliés aux informations que vous entrerez avecnlas
Vous trouverez plus loin comment vous inscrire dins veaux. Si vous n’en oubliez qu’un seul, il existeampla-
PDB, ses nouvelles caractéristiques, une brévecaxpih cement dans la pad&/MF Member Sign-In pour cliquer
de ses trois modules principauRatient History, Test afin de récupérer vos anciens identifiants depuisase de
Results et View Data (Histoire du Patient, Résultats de testsdonnées des gestionnaires.
et Présentation des Donnéesl) et comment les utiliser.

Qu'y a-t-il de nouveau dans la Base de Données Rait
Comment s’enregistrer sur la base de données Si vous l'avez visitée récemment, vous avez auss#d
Ceux d’entre vous qui ont utilisé I'ancienne vensfgpur- marqué qu’elle a été redessinée pour avoiagpect plus
ront toujours utiliser comme précédemment les mémast et plus attrayant
noms d’utilisateur et mot de passe — l'informatiue vous Les nouveaux usagers et ceux qui aimeraient uneseeim
avez déja entrée s'y trouve également. niveau sur 'emploi de ldase de données peuvent bénéfi-
Si vous étes un membre de I''WMF mais n'avez jamadger d’'un trés utile tutoriel développé par le phézent
utilisé la base de données et désirez vous emagiur membre de I'équipe PDB, Brian DiCarlo. Brian est un
la premiere fois, allez aww.iwmf.com/services/patient-compagnon MW, expert en informatique, et le bérgvol
database.aspxet cliqguez sur le lien fourni dans la pag@rincipalement responsable de la mise a jour de pré-
IWMF Member Sign-In. Depuis cette page, cliquez pousentation et du mode de fonctionnement » ainsi dgie
vous enregistrer et vous serez conduit sur une page I'ajout de nouvelles fonctions a la base de donnkes
explique ce quest la base de données. Vous devbze| tutoriaux ont été développés pour chaque sectibiis e
attentivement et confirmer que vous avez comprs lsont placés dans I'ongletAbout » situé en haut de la page
termes et conditions de son utilisation. Une fasidait, IWMF Member Sign-In. Lorsque vous cliquerez sur l'un
vous serez conduit sur une page pour y entrernfosma- quelconque de ces onglets, vous entendrez la woBridn
tions de contact, comprenant un nom d'utilisateunemot (et verrez sa souris !) qui vous guideront pourefée tour
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de cette section particuliere. (Nota : vous dewazsvétre fonctionnalités de la PDB mentionnée plus haut eagm-
identifié dans la base de données pour pouvoisetiles cité a générer les rapports et les graphiques si@rapres
tutoriaux d’entrée des données ainsi que pourdpparts résultats de tests au fil du temps. Vous pouvegdsrca

et graphique$ ces possibilités en allant dansMeew Data Module en
Egalement, et peut-étre plus importamh, nouveau mo- haut de la pagbVMF Member Sign-In. A partir de la
dule appeléView Data a été ajouté pour vous permettrezous pouvez choisir entReports et Graphs. Le choix de

de créer les tableaux et graphiques de vos projmm@sees, Report génére un tableau que vous pouvez imprimer ou
ce qui vous offre le moyen dobserver les tendanceauvegarder. La base de données peut générerbtksuta
d’évolution de vos résultas de laboratoires ebhigties de au format Excel ou d’autres programmes similaitess
données (voir plus loin la section concernant ceveau rapports sont basés sur les informations que veeg a

module). entrées soit dans le modutatient History soit dans I'une
des sous-sections dest Results, et vous pouvez sélec-
Utiliser la Base de Données Patient tionner les données d'un seul champ ou de multiples

Il'y a trois sections ou modules dans la POD#tient His-  champs pour les inclure dans votre rapport.

tory, Test Results, and View Data (Histoire du Patient, Utilisons un exemple de résultats réels entrés yar
Résultats de Tests et Visualisation des donnégs; ainsi que membre de I'équipe PDB. Premierement, plusieural+és
plusieurs sous-sections. tats de prélévements de laboratoires sur une peried

Le modulePatient History modulesnregistre votre date detemps ont été entrés dans la sous section CBC diuleno
diagnostic, votre nationalité, votre histoire meédiec Test Results. Cela vous aidera de savoir que ce patient a
I'histoire meédicale familiale, les signes et symp#&s de été diagnostiqué en mai 2004, a eu plusieurs Inaits
votre maladie, et d’autres informations utiles. <L’k sec- par plasmaphéréses de fin septembre a début octibae
tion la plus longue, mais vous n’étes pas obligéad®m- débuté une chimiothérapie fin octobre. Ce qui esitune
pléter en une seule session. Cliquez sur I'onBltient photo du rapport en tableau Excel généré a patirdbn-
History en haut de Ipage IWMF Member Sign-In puis nées de CBC (Numération Formule Sanguine, NFS), et
sur Survey. Si vous désirez sorti dgurvey, cliqguez sur le montrant I'évolution des parameétres suivants :
boutonLogout en haut et a droite de la page, et la BD®BC : nombre de globules blancs

sauvegardera les informations déja entrées. Vougegzoy RBC : nombre de globules rouges

revenir plus tard. Nous vous recommandons de cderpléHgB : Hémoglobine

Patient History Survey en premier si vous ne l'avez pasHcT : Hématocrite

encore fait. PLT : Plaguettes

Le Test Results modulpossede trois sous-sectioBBC  Vous pouvez observer la décroissance réguliére de
(Complete Blood Count,= Hémogramme, Numération Feemul’hémoglobine HgB et de I'hnématocrite aprés le diastic,
Sanguine NFSpdf), Chemical Panel, et Immunoglobu- un bref rebond apres plasmaphéréses et une auite ch
lins. Cliquez sur l'onglefest Results en haut de la page entre plasmaphéréses et le début de la chimiotleérap
IWMF Member Sign-In et choisissez la sous-section olous noterez également un accroissement de
vous voulez entrer. Chaque sous-section nécessteays I'hémoglobine et de I'hématocrite et une baisseMBC
ayez en main les copies des résultats d’analysesyus apres le début de la chimiothérapie (indiquant énefice
vous recommandons expressément d’étre tres attersif de la chimiothérapie mais avec une certaine t@isdur
gue vous entrez ces informations. La PDB est copoue les globules blancs) :

repérer et vous prévenir d’'une erreur majeure lgrsepus

entrez vos données, mais peut ne pas détectertitiespe

erreurs. Si vous faites une erreur lors de I'entlég don- Report Date WBC RBC HgB HCT PLT
nées, vous pouvez la corriger. Vous avez ausstitiop 5/25/2004 6.8 3.78 11.3 334 198
d’éditer ou de supprimer n’'importe quelle entréécgr 5/26/2004 5.9 3.79 11.3 334 201
dente. Lorsque vous avez complété la page, vougegou 6/11/2004 6.7 3.66 10.6 31.6 271
I'éditer ou la supprimer (si pour un motif quelcoreqvous 9/2/2004 5.51 3.51 10.2 30.6 201
décidez de ne pas I'utiliser). 9/9/2004 5.49 3.21 10 30.2 200
L’'une des choses que nous vous encourageons aefdires/16/2004 4.9 3 9.7 29.9 201
d’utiliser la PDB de facgon réguliere. Les nouveatiksa- 9/23/2004 5 2.9 9.6 28 199
teurs peuvent trouver qu'ils ont un gros volumeldenées 10/5/2004 8.4 3.87 11.6 34.4 166
a entrer au début, mais ceux qui y reviennent Bgauent 10/18/2004 5.8 3.69 10.9 32.7 257
(par exemple pour entrer les résultats de leurieglepnéle-  11/1/2004 2.7 321 0.3 28 4 200
vement de laboratoire) trouveront cela rapide eflda 11/26/2004 35 3.32 9.9 297 248
Naturellement, la meilleure raison de ['utiliserguéere- 15/13/2004 3.13 4.16 12 37.5 212

ment est de suivre I'évolution du statut de votedadie.
Et ceci nous améne a la plus récente et 'une ddtenres
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Vos informations de tests peuvent aussi étre @tfispour IWME Database Graph for Hemoglobin and Total Protein

générer automatiquement un ou plusieurs graphigques, ., == Heoglash g
vous pouvez imprimer ou sauvegarder. Lorsque vbos c P
sissez I’o_ptlgnGr_aphs de l'ongletView Data, vous pou- 12 e, /N\ - L7
vez aussi sélectionner 'ensemble des donnéegsotidn- o | —==rie 4 s

nées dans un intervalle de dates. Pour les graghiepus IS R R R e
pouvez aussi choisir un seul champ de tests ourtncle @ et

multiples champs. Dans I'exemple suivant, le mérae F
tient MW a tracé les protéines totales et 'hémbile sur

la période septembre-décembre 2004. Cette infoomati
peut étre tracée séparément pour chaque champ, eon ,
dans les graphiques suivants :

0

9/12/2004 9/26/2004  10/10/2004 10/24/2004  11/7/2004 11/21/2004  12/5/2004

Vous pouvez aisément constater combien cette fancie

IWMF Database Graph for Hemoglobin ‘ tracés est utile. En regardant les exemples cuHdes®tez
14 = . gu’en fin septembre - début octobre les protéintdds de
“ P e ce patient ont brievement chuté et que I'hémogketan

bondi. De nouveau, c'est a cause des plasmaphérése:
Apres les plasmaphéreses vous pouvez égalemengumir
les protéines totales ont tendance a remonter,odeect
avec une chute correspondante de I’'hémoglobinesqLer
la chimiothérapie débuta fin octobre, les protéitetales
9/5/2004 911912004  10/3/2004 10/17/2004 10/31/2004 11/14/2004 11/28/2004 121212004 recommencérent a décro’l‘tre et |’hémog|obine a réenon
AME Database draphiorTotat Brotan i lentement. Ces résultats d’'un patient particulientrent
- - . e parfaitement la relation inverse d'évolution entre
e JPTL S b L T I'némoglobine et les protéines totales. Les tendarsont
: L - importantes dans le suivi de votre maladie, commeans
6 I'a dit si vous avez assisté a un Forum Educadiftigipé a
s IWMF-Talk, ou lu la documentation IWMF. Un graph&u
2 est une excellente représentation visuelle desatesd
d’évolution en fonction du temps.
Nous espérons sincérement que vous aurez envieuwse v
enregistrerdans la PDB, I'utiliser régulierement, et appré-
cier ses nouvelles fonctionnalités — pour celagzaim-
plement awww.iwmf.com/services/patient-database.aspx
Ou bien, l'information peut étre combinée en unl §g8- Et sj vous avez besoin d’aide ou rencontrez unl@nod,
phique avec les deux champs, pour une représen@tio yous pouvez contacter les gestionnaires data-
core plus révélatrice : base@iwmf.com

e

9/12/2004 9/26/2004  10/10/2004  10/24/2004  11/7/2004  11/21/2004  12/5/2004

De la part diPatient Database Team
Peter DeNardis, Brian DiCarlo, Sue Herms, Tom Haifim
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RAPPORT DE LA TRESORIERE POUR L'ANNEE 2011

Cynthia Ruhl, IWMF Secrétaire et Trésoriéere

Comme nouvelle Secrétaire et Trésoriére de I''WMBn En 2011, 91 % de chaque dollar donné pour les Sevi
premier rapport concernera 2011 puisque le rapgert aux membres ont été dépensés pour des services au
cette année la n'a pas encore été publié dlansh Nos membres en regard des dépenses pour l'administegttia
états financiers vérifiés et nos déclarations détapsont recherche de fonds. Bien que je ne sois au Consell
maintenant a votre disposition pour examen sdfAdministration d'IWMF que depuis peu de tempsj |'

www.iwmf.comrubrique « About us/Board reports ». été tres impressionnée par la vigilance du Coreteil
prudence de gestion des fonds que vous confietargn
2011 2010 gue membres, a la Fondation.

Total des recettes, $1.065.254 $868.350 Alors qu'une augmentation de 22 % des ressources po

gains, autres reve- 'ensemble des fonds apparait tout a fait impoessnte

nus dans notre environnement €économique actuel, noa-eng

Dépenses en $718.545 $916.885 gements ont abouti a une perte d'actif net. Nosrvés de

bourses de re- liquidités sont un souci. A la fin de 2010, I'aatiét était de

cherche $1,499,961. A la fin de 2011, cet actif net étag d

Autres services aux $617.018 $632.302 | $1,229,652 reflétant les variations négatives tif’ate

membres _____ $270,309.

Xst”:tt'ggfn%eisltfggn $270.309 $680.837 L'information financiére pour 2012 sera disponilolesque

l'audit annuel sera terminé. L'audit sera achevédaet
Fété de 2013 et l'information pour 2012 sera postdr le
site Web. Le rapport du Trésorier est publié denig par
an danslorch

N'hésitez pas a entrer en contact avec moi pote ioter-
rogation concernant les questions financiéres ddfw

Nos obligations futures concernant les bourses ale
cherche attribuées représentent $1,161,250. Cesgeng
ments nécessiteront des versements de 2012 a 20§,
conditions d’attributions des bourses sont substier
ment remplies. Il est évident que si nous voularginuer
a soutenir la recherche encourageante menée acbeei,
nous devons intensifier la contribution a notreppeosanté Cynthia Ruhl, Secrétaire/Trésoriére
et a celle des personnes qui nous sont cheres. 310-433-2247 é)nsruhl@hrmcpas.com
Je peux vous assurer que 100 % de chaque dollaédan
Fonds Recherche va a la recherche.

L'TWMF ACCUEILLE DEUX NOUVEAUX ADMINISTRATEURS

A la réunion d'Octobre du Con-vanie occidentale, I'Ohio oriental et la Virginieedden-
seil d’administration de tale. (Les lecteurs des « nouvelles des groupediées »
''WMF, Marcia Klepac et dans les colonnes deorch ont sans doute remarqué
Michel Sesnowitz ont été élusrégularité avec laquelle on remercie Marcia et Gl&le-
membres du Conseil. Chacunpac pour leur gracieuse hospitalité lors des réserdu-
des nouveaux administrateursnions de groupes de soutien). Marcia est ausspartei-
apporte des qualifications re-pante réguliere aux Forums Educatifs et elle aiqiaét &
marquables et tous les deux ontin panel sur les expérimentations cliniques.

exprimé leur enthousiasme aQuand on I'a interrogée a sur son diagnostic de NN&;
I'égard de leurs nouvelles res-ria nous a raconté un souvenir personnel :
ponsabilités. “Vous avez MGUS.” Cette déclaration de mon cancéro-
A son nouveau role de Chef delogue en 1995 m'a donné beaucoup d'espoir parce que
fle et coordinatrice des jétais passée tout prés d’'un diagnostic de MW n&ne
Groupes de soutienMarcia cela comme une occasidfaméliorer mon hygiéne de vie,
Klepac apporte I'expérience de 4 ans ¥2 comme co-leadlar continué a rester dans cet état assez ragslgdiGUS

de groupe de soutien pour le secteur englobanthadyl- pendant six ans. Juste quelquesis apres que mon papa
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(qui était aussi dans le club MGUS) ait progressés va d’administration d’organismes a but non lucratiompris
MW, jai suivi son chemin et je me suis transforngde le Conseil duChildren’s Hospitalde Richmond, Virginie,
MW. On n'est jamais prét a faire face a un diagoais =4 de laVirginia Commonwealth
cancer, mais j'avais (eu) six ans pour mettre approche University School of Business
de la santé « esprit-corps et ame » en actioroukdjhui, Foundationet de laKent State
en cours de sa 8éme expérimentation clinique et ame University Foundation

bonne qualité de vie, Marcia est préte a prendrensu- Commentant l'importance de
veau réle et elle se réjouit de travailler avec respon- la collecte de fonds pour
sables des groupes de soutien pour promouvoiolgacts I''WMF, Michel a dit récem-
avec les patients MW et leurs familles par I'édimgt ment, “j'espére étre capable
l'appui et I'amitié. « J'espere améliorer la valderl'aide d'aider I''WMF & augmenter la
des groupes de soutien pour obtenir le meilleut d¢ta levée de fonds pour les Ser-
santé possible et une qualité de vie totale.” vices aux patients et la Re-
Michel Sesnowitz qui dirige maintenant I'équipe de Col- cherche sur la MW. Jai été
lecte de Fonds pour I''WMF, est titulaire d’un det en “F ¥ ® tres impressionné de ce qui a
Economie de I'Université de Pittsburgh et a powisuie été accompli avec aussi peu de ressources. C'estoun
longue carriere trés active dans le monde uniarsit ment trés passionnant parce que les résultats de-la
Depuis 2000 il est Professeur d'Economie &ikinia cherche que I''WMF a financée ont ouvert de noesell
Commonwealth Universitgt a occupé le poste de Doyervoies dont I'exploration promet de bien meilleurasite-
de I'Ecole de Commerce de 2000 a 2009, un poste auénts et, trés probablement, un reméde définitif.
impliquait pas mal de recherche de fonds. Au coersa Cela arrivera seulement si nous soutenons tousMfFW
carriere, Michel a participé a huit Conseils aussi généreusement que nous le pouvons.”

TOUR D'HORIZON DES NOUVELLES MEDICALES

Sue Herms, Administrateur IWMF

Détermination du dosage de Carfilzomib dans un eas frangaise multi-centrique a comparé le profil giession

de Phase I- des protéines de cellules MW avec celui d'autresrdiées
Une étude américaine et canadienne multicentrigeie lgmphoprolifératifs et démontré que celui de la Mast
phase |, chez des patients avec un myélome mubipbei unique quand on le compare a la leucémie lymphoide
un lymphome, en rechute ou réfractaires, a détémran chronique et au lymphome de la zone marginale.ches-
sécurité et la tolérance de Carfilzomib en escatleddose. cheurs frangais ont observé en particulier une fa¥gula-
Carfilzomib est un inhibiteur du protéasome de mtlev tion a la baisse de la protéine de réparation detblds
génération de la méme classe que bortezomib (Melcadrins Ku70 dans les cellules MW et ont suggéré apla
Des doses comprises entre 1,2 et 27 mg/m2 ontdéé a puisse avoir un rapport avec la physiopathologitadea-
nistrées par voie intraveineuse deux jours conggqen- ladie

dant trois semaines d'un cycle de quatre semdiressca- Bortezomib combiné avec SNSO1-T dans une étude pré-
lade de dose de l'agent seul a été suivie par basepde clinique sur le Myélome Multiple - Senesco Technolo-
croissance de dose en constituant deux groupessdge, gies, Inca annoncé que la combinaison de bortezomib
carfilzomib ou carfilzomib et dexamethasone combiné(Velcade) et de son produit pré-clinique SNSO1-Trdat
Pendant la phase de croissance de dose, carfilzaréth des résultats significativement meilleurs que l'an
administré de 20 mg/m2 pendant la premiére sen@Rié l'autre traitement utilisé seul dans les modélessderis
mg/m2 ensuite. La dose maximum tolérée n'a pastété myélome multiple et avait abouti a l'inhibition 88 % de
teinte pendant l'escalade de dose. Les effets datea la tumeur. La société a formulé I'hypothése qu&eil
défavorables étaient principalement de catégormu12, SNSO1-T pourrait étre un moyen de diminuer la detse
avec des effets hématologigues plus importantsni@nét réduire la sévérité des effets secondaires de Zmonib.
thrombocytopénie de niveau 3 ou supérieurs. llan'gu  SNSO1-T s’appuie sur la découverte du facteur S,
aucune observation de neuropathie périphériquawéaun est impliqué dans la régulation de l'apoptose (roelu-

3. Aux doses de 15-27 mg/m2, on a pu mettre ereéei laire programmée).

une activité thérapeutique chez des patients aye&tome Rapport sur le mécanisme d'activité d’Everolimus das
multiple ou lymphome non-hodgkinien. la MW. - Le groupe de recherche du Dr Iréne Ghobrial au
Une étude francaise met en évidence un profil Dana-Farber Cancer Instituta présenté un rapport sur les
d’expression de protéines propre a la MW- Une étude mécanismes d'activité du médicament everolimusn{Afi
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tor) dans le traitement de la MW. Everolimus estninibi-
teur de TORCL1 qui permet d’obtenir, quand il eiséten
agent unique, des taux de réponse de 30-70 %. Sett
étude, everolimus cible le flux aval de la voiestiignalisa-
tion de mTOR et induit une toxicité dans les cekuMW
primaires aussi bien que dans d'autres cellulesyme
phome secrétant I'lgM. Everolimus a montré unevéeéti

veaux de phosphate, surtout avec les dosagesus<ig-
vés. On a observé des réponses cliniques chez 42 %
patients évaluables. Interleukin-21 est une cylarpri-
mée sur les lymphocytes T actives.

Des risques de maladie cardiovasculaire signalés yo
les patients qui ont recus une greffe de cellulesches-
Pour déterminer le risque de développement d’'ureda-m

contre les cellules MW méme dans le contexte du ndie cardiovasculaire apres une autogreffe ou uograffe

croenvironnement de la moelle osseuse ou il a téfflec
migration, I'adhérence et I'angiogenése. Son aétietait
en partie déterminée par le microRNA155 et il a agi
synergie avec bortezomib et rituximab pour cibes tel-
lules MW.

Le NCCN met a jour le guide des directives sur la W/

de cellules souches, les investigateurs ont passéwle
les dossiers de 1 885 patients d€iy of Hope(Centre de
recherche clinique spécialisé dans le traitementcdncer, situé
a Duarte en Californie. 10 000 greffes de cellwesiches déja
réalisées y ont été comptabilisées en Janvier 20t) qui

avaient subi une greffe de cellules souches poemuala-

et le LPL. - Le National Comprehensive Cancer Networldie maligne hématologique et avaient survécu aunsnon

(réseau global des Centres du cancer aux Etats;Wils a fait
paraitre la mise a jour de ses Directives conceries
Pratiques Cliniques, pour la macroglobulinémie dal-W

an. L'age médian au moment de la greffe était 445} et
les indications pour la greffe étaient lymphomeictamie,
ou myélome. Aprés une durée de suivi médiane fle 5,

denstrém/lymphome lymphoplasmocytaire. Ces direstivannées, une incidence nouvelle d'hypertension,jatet

révisées incluent des traitements complémentaioesec
nant de nouveaux agents aussi bien pour le traiteme
tial que pour le traitement apres rechute, le résurs a
jour des catégories de réponse et les critéresideng
Atelier International sur la Macroglobulinémie deaW
denstrdm ainsi gu’une section sur la gestion delaopa-
thie périphérique. Les Directives concernant lesti@ues

et de dyslipidémie (production anormale de lipidgéjait
développée respectivement chez 21.75 %, 10.0 %9.8t 3
% des patients de lymphomes, leucémie et myéloras. C
facteurs de risque de maladie cardiovasculaire &uperus
plus tét chez les receveurs de greffes allogésiques
chez les auto-greffés. D'autres facteurs assacidsque
chez les bénéficiaires d'une greffe de cellulesckes

Cliniques du NCCN peuvent étre vues sur le site Wélaient : un age plus avanceé et une obésité au niateda

IWMF:
www.iwmf.com/docs/NCCN_Guidelines_02_2013.pdf

greffe. Mais le conditionnement avec chimiothérapligs
irradiation totale du corps était aussi associén aisgue

Des anomalies chromosomiques dans la MW sont endugmenté pour ces facteurs, comme |'etaient leetraint
corrélation avec le pronostic- Une étude commune dupar des anthracyclines et les traitements poumdtadie

Royaume-Uni et de la France a exploré la cytogénétide

du greffon contre I'héte (GVHD).

la MW et examiné la valeur pronostique danomaliddisque accru de mélanome chez les patients greffés

chromosomiques dans un essai clinique randomiséniant
tional de 174 patients non traités. Les anomali@scip
pales étaient : délétiorflacement de 6q (30 %), trisomie
18 (15 %), délétion 13q (13 %), délétion 17p (8 #6p0-
mie 4 (8 %) et délétion 11q (7 %). La trisomie lespré-
sence de trois chromosomes au lieu des deux norrhasx
délétions 6q et 11q, aussi bien que la trisomierd,été
significativement associées aux parametres clisigléfa-
vorables. Les patients présentant la délétion Bimient
une survie sans progression plus courte et unéessans
maladie plus courte également. Bien que rare (mdénS
%), la trisomie 12 a été associés a la plus caunée sans
progression.

Une étude de Phase | associe Interleukin-21 et Ritd
mab - Une étude de phase | multicentrique d’interlagki
21 recombinante et rituximab chez des patients awec
pathologie maligne des lymphocytes B de bas grade,
rechute ou réfractaires, concernant 21 patienttgaap-
portée. Une semaine apres une dose d’introducton-d
tuximab, trois groupes de patients ont été traitésc res-
pectivement 30, 100, ou 150 pg/kg d’interleukineora-
binante par semaine pendant quatre semaines, @red;
tanément, quatre doses hebdomadaires de rituxibesb.
principaux effets toxiques ont été nausée, vomissésn
diarrhée, hypotension, oedeme et une diminution niles
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les patients avec un lymphome- Une analyse publiée
dans le numéro d’'Octobre de la revidayo Clinic Pro-
ceedingsa montré que les patients ayant regu une greffe e
les patients avec un lymphome ont une plus fordeadili-
té que lindividu moyen de développer un mélanome,
certain type de cancer de la peau, parce que $gatémes
immunitaires ont tendance a étre significativemainti-
nués. Le mélanome frappe environ 1 personne sdab8
la population générale; la probabilité de développe
mélanome est jusqu'a 2,5 fois plus élevée chepdes
sonnes qui ont recu une greffe ou qui ont un lymmpdnall

a aussi plus de chance d’étre fatal chez eux. Lssage a
retenir est que ces patients doivent étre vigilante qui
concerne tout changement dans 'aspect de leur giegue
['utilisation fréquente de creme solaire est recamiée.
Une étude suédoise fait état d’'une amélioration d&
survie pour les patients MW - Une étude informatisée
basée sur la population suédoise et portantesutalux
relatifs de survie de 1555 patients, diagnostigegse
1980-2005 avec un lymphome lymphoplasmocytaire ou
une MW, a permis de déterminer que la survie depaes
tients s’était améliorée dans le temps. Les tausudgie
relatifs quinquennaux étaient de 0,57, 0,65, 00742 et
0,78 pour des patients diagnostiqués pendant lésdpeé
calendaires 1980-1985, 1986-1990, 1991-1995, 1996-2



et 2001-2005, respectivement. L'amélioration deuevie annoncé le début d'une étude de phase Ib de TRWEQ16
relative Gurvie relative: rapport entre la survie observée danscombinaison avec rituximab pour des patients avee u
un groupe de malades et la survie attendue danmfaulation |eucémie lymphoide chronique (LLC) précédemment non
générale ndf) a été trouvée dans toutes les tranches d'ageraftée. TRU-016 est un anticorps monoclonal amBT
pour LPL et MW séparément. Les patients avec M\WWumanisé, en développement pour le traitement fies-a
avaient un exces de mortalité inférieur comparée@as tions malignes des lymphocytes B. L'étude inclurgren
tients LPL. Plus le diagnostic était fait a un &yancé, 24 patients CLL non traités précédemment. La premié
plus la survie était réduite. mesure de résultat pour I'étude sera le taux gldealé-
Un essai de Phase Il combine Bortezomib, Rituximab, ponse. Les patients recevront TRU-016 et rituxineab
Cyclophosphamide et Dexamethasone Une expérimen- perfusion intraveineuse pendant six mois. TRU-0%6 e
tation cliniqgue de phase Il associant bortezomiel¢®de), aussi évalué dans un essai de phase Il en comininaigc
rituximab, cyclophosphamide et dexamethasone commendamustine pour des patients avec une LLC entech
traitement de premiére ligne pour le lymphome nomu réfractaires et sera comparé avec bendamustithe s
hodgkinien de bas grade (NHL) a été menée par V& DiUne étude rétrospective examine l'efficacité de Bea-
sion d’hématologie et oncologie deAtivocate Lutheran mustine — Le Rabin Medical Centeen Israél a réalisé une
General Hospital,dans ['lllinois. Douze patients ont ététude rétrospective de bendamustine chez des {satieec
inclus, avec un taux de réponse global de 90 %onypeis des affections malignes indolentes des lymphocyes
un taux de réponse complete de 45 %. Des réduatiens(comprenant la leucémie lymphoide chronique) paar €
dose ont été nécessaires pour un tiers des patierés une |uer |'efficacité de ce traitement. Les résultais$ imclus
médiane de 6.5 cycles. Aucune neuropathie périgi@ri des données de cing essais concernant 1343 patiests
de niveau 3 ou 4 n'a été observée. Bien que le rod® essais différaient suivant le type des affectignsgphoides,
patients dans cette étude soit petit, les chershadiquent |e régime d’administration de Bendamustine et éggmes
que ce résultat est prometteur comme thérapienpelte associés qui incluaient cyclophosphamide seul, EHO
de premiére ligne pour le NHL de bas grade etfiasties fludarabine et chlorambucil. Alors que bendamustine
études ultérieures. n‘avait pas statistiquement d'effet significatif & survie
La FDA donne l'agrément au taux de perfusion plus globale des patients, la survie sans progressig aigni-
rapide pour Rituximab — LaU.S. Food & Drug Adminis- ficativement améliorée. Les risques d’événementavoé
tration a accepté une perfusion de 90 minutes, plus rapidgbles de niveau 3 ou 4 étaient identiques quamdabe
pour rituximab, débutant au cycle 2 du traitempotr des mustine a été comparée a CHOP et fludarabine et plu
patients avec un lymphome non-hodgkinien. La péfus élevés en comparaison avec chlorambucil, partiarient
plus rapide est indiquée pour les patients quitrpas ma- pour les patients avec une leucémie lymphoide dfuen
nifesté de réactions de niveau 3 ou 4 liées a iugien,

pendant le T cycle de traitement. On ne recommande pasauteur exprime sa reconnaissance a Arlene Caysten
cette perfusion pour des patients avec une mataddio- Peter DeNardis, Mike Dewhirst, John Paasch, Coler-P
vasculaire cliniquement significative et un nombeelym- rott et Wanda Huskins pour les efforts qu'ils oddlisés
phocytes circulant élevé. La perfusion plus ragidmifie afin de mettre a la disposition de la communautéadiste
gue 20% de la dose totale est donné dans les Bilgses de conversation IWMF-talk des informations intéegdes.
minutes et les 80 % restants sont administrés ats aes

60 minutes suivantes. On peut entrer en contact lauteura suen-
TRU-016 en combinaison avec Rituximab dans une chas@bellsouth.ngiour des questions ou une information
expérimentation clinique - Emergent BioSolutions, Ine  complémentaire.

LU SUR LA TALK-List

Par Mitch Orfuss

Comme toujours, les quelques mois écoulés furetifsac
Un nombre croissant de WMers - plus d’'un millierdti- avec une grande variété de sujets évoqués. Ceurnfui
lise IWMF-Talk comme moyen d’aide et d’informationprovoqué les plus d’échanges sont les suivants.
aupres d’autres personnes ayant des interrogattomgpé- AGE ET TRAITEMENT
riences similaires. Ce forum Internet crée uneevast Shirley, agée de 79 ans, sait que I'dge moyen de diagnosti
de la MW est de 62 ans et que les lecteurs dellalist
s’échelonnent entre jeunes et trés agés. Shirleyadea
« assemblée de village » toujours accessible quansl le s'il existe un age ou les oncologues observentigbéné-
désirez. fice des traitements diminue parce que la quaktéid et
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'espérance de vie sont fortement réduits. Beauctelp veau a une vitesse plus faible. Comme Hank, Rerse a
patients MW ont également d’autres maladies, etslewsoin d’'une perfusion lente pour s’en tirer aveain sans

oncologues ont des avis différents en raison deihexpé-
rience de la MW. Shirley dit qu’elle n'était pasém a
abandonner mais sollicitait des avis sur ces quesiphi-
losophiques et pratiques.

Hank Stupi répondit que la question de Shirley était
sujet sensible mais valait la peine d'étre évogqaé

nombre d’entre nous sont ou vont étre dans la nsiue-

tion. En se mettant a sa place, Hank estima que Pl

ley le choix était clair : elle devait recourir ameilleurs
médecins qu’elle puisse trouver et au meilleutdraént
disponible pour son cas personnel. Hank révéld guait

trouvé sagesse et spiritualité dans le livre d’'EcKalle :

A New Earth: Awakening to Your Life’s Purpogep-

proximativement : Un Monde Nouveau : DécouvreZiletités

de votre vient).

Le Dr Tom Hoffmann ajouta que ce qui était important
propos du traitement n’était pas I'dge chronologiquais

un tas de réactions alarmantes. Rituxan a étéeffieace
pour la MW de Renée, et elle estime que passehsepes
ou plus dans la salle de perfusion a 50-100mg/iaen la
peine pour éviter les tremblements, fiévres, ogioes
urespiratoires, et autres réactions désagréablBgaxan.
cJ.D. Turner a recu 17 perfusions de Rituxan depuis 2008
et n’a jamais été capable de dépasser 125 mg/lerSent
trois perfusions de J.D. ont été sans réactionsbdrane
nouvelle est que Rituxan agit. Ses IgM ont dimidaé&0 a
19 g/L. Il a trouvé que les réactions étaient paesc des
IgM élevées. Les prémédications qui aident sorprbien,
Solumedrol (un stéroide), et Benadryl. En raisartttite
rhumatoide, J.D. est aussi sous prednisone.
Carl Graf écrivit que, bien que cela ne fonctionne proba-
blement pas pour tout le monde, il n’a eu qu'unl $ge
ade traitement, Rituxan, avec au total 32 perfusions
L'oncologue de Carl prescrit 100 mg/jour, le premjaur,

I'age biologique, qui est déterminé par I'état daté géne- a une vitesse stable de 25mg/h. De fagon habit@zke

ral : plus vous étes &gé, moins vous pouvez totdrai-

éprouve des tremblements et des frissons aprée0®0-1

tement énergique. Cependant, des patients agéermeurhinutes. La perfusion est arrétée, on lui fait pitgire de
réagir mieux que de plus jeunes, qui peuvent égalemDemerol avec une autre prise de Benadryl et, sken

souffrir de diabétes, de maladies vasculairesaittes co-
morbidités. Tom évoqua son intervention sur unsqurare,
la plus agée a I'époque, qui avait du subir uneuchie
cardiaque. Elle avait cent ans mais surmonta |lelrgyde
pontage coronarien que Tom réalisa. Elle avaitres bon
état général, sans maladie chronique, vivait setlétait
tres alerte. Chaque année elle continua a se rendres
plages de Floride avec sa famille et a profitef’ @eéan.
Elle vécut jusqu’a 108 ans, et n’eut besoin d’'uegaine
assistance fonctionnelle que durant la dernieréanD’un
autre co6té, il existe des gens de 50 ou 60 anpayuraient
ne pas pouvoir étre traités en raison du fardealeuts
problemes physiques cumulés.

VITESSES DE PERFUSION

« regles », on attend 30 minutes pour reprendreeste de

la perfusion de Carl est mené lentement (a 25njg#au’a

ce gue toute la dose de 100 mg ait été adminidtegmur
suivant, il recoit le solde de 650-680 mg sans lgrob, et

de méme, les trois traitements hebdomadaires de 750
780mg chacun, sans difficulté. Dans le cas de Carl
semble gu’'une fois son organisme habitué au Ritdzan
premier jour de son traitement, le reste se passiement.

BENDAMUSTINE

Avec des IgM supérieures a 49g/&andra Adamsona

pris Bendamustine seul, précisant que Rituxan gjenaté
guand ses IgM seront descendus au dessous de 40g/L
D’aprés son médecin, il n’y a pas de données maintjae

« benda » seul est bénéfique pour les patients BaNdra

Pete DeNardispartagea les résultats d’'une étude intére§emanda a ceux qui avaient pris benda en agentieiniq
sante comparant le protocole « standard » de eitégs combien il avait fallu de temps pour faire baidssr IgM.
perfusion du Rituxan dans lequel on augmente réguli Sandra demanda également si quelqu’un avait épriesé

ment le débit, avec une perfusion a vitesse cotestalns
faible, ne dépassant pas 200 mg/h, qui a démotatiéts
guement une amélioration.

essoufflements.
Bernice Goll répondit que son amie avait eu deux sessions
de benda, et que cela avait suffisamment dimingdgd

Hank Stupi répondit que certains ne sont pas génes par [gsur ajouter en toute sécurité Rituxan au mélabgenie

perfusions de Rituxan, alors que d'autres y sotrféme-
ment sensibles. A partir de ces observations Hahkte-
péfait du nombre de patients qui supportent lexaituau
taux standard, en regard de ceux qui comme lujiggant
énergiquement lorsque la dose atteint 50-75mg/hk &
jamais dépassé 125mg/h et est certain que s’iliddea
marrer a un taux supeérieur a 25mg/h, il serait $&rgeu-
sement perturbé. Aussi, le taux constant de 200miggh
dans I'étude devrait, selon Hank, étre trop rapioier ceux
qui sont sensibles au Rituxan.

de Bernice est maintenant sous Rituxan seul paitetties
anticorps anti-MAG, autant que pour contrbler gfd.I1Le
seul effet a long terme du traitement c’est queviEses
utilisées pour ses perfusions ont durci et sontedegs
d’un acces difficile

De nombreux patients interrogérent sur les effetbehda,
seul ou en combinaisoieil Massoth dit qu'il avait pris
benda plus Rituxan et que son seul probleme at@itles
plaies & la bouche, qu'il attribuait & Benda. Litimfiere lui
recommanda de se rincer la bouche a I'eau saléss apr

Renee Pailey Bainsuggéra que les gens qui abandonneavoir mangé. Neil n’eut plus jamais de plaies ajésir

Rituxan en raison de réactions allergiques nedaispas
au produit la possibilité d’agir et devraient essaye nou-

suivi ce conselil.
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Kenneth Leung écrivit gu'il avait achevé six sessions del’environ 13g/L en diminution, aussi espérait-ajlee les
benda+Rituxan, en n’éprouvant aucun effet secoadagrondements allaient diminuer.

durant le traitement, et que ses IgM étaient dehsesnde

21,90 mg/L a 7,13 mg/L en finale. Cependant il cenga PCI-3265/IBRUTINIB

a souffrir d’éruptions deux semaines plus tardreseuf- En tant que votre correspondant, je suis habituelid
frait encore au moment ou il écrivait. Le médeankikn- resté en dehors de ce résumé. Cependant plusientsed
neth dit que cela ne résultait pas de benda pareelas vous ont suggéré que jajoute une section a prdpasion
éruptions seraient apparues durant le traitement. expérience personnelle avec PCI-3265 (nouvellerapnt
Marilyn Bagel dit qu'aprés sa benda elle était simplemenelé ibrutinib) étant donné que mon post avait gées
lessivée pour trois ou quatre jours — fatiguéesesstant échanges considérables. Ibrutinib est un nouveate-r

«minable», sans beaucoup d’appétit. ment ciblé. Tel que je I'ai compris, ibrutinib agit interfé-
rant avec les signaux de survie recus par la eetahcé-
LES OREILLES BOUCHEES. reuse ; les cellules cancéreuses meurent sans dmsama

Roger Bailey, de Nouvelle Zelande, demanda si quelgu’ucollatéraux pour les autres cellules. Le meillestrque ce
avait eu des problémes d’oreilles bouchées avaembpde traitement est donné en pilules. Ce qui m'amermainib
pression auriculaire. Roger avait éprouvé ces phénes fut, qu'aprés un succes avec ofatumumab (un aptcor
aprés un acces de bronchite. Il n'avait eu un rewdes comme Rituxan), mes ganglions lymphatiques ont com-
avec un oto-rhino que beaucoup plus tard, aussiflassa mencé a grossir bien que le taux d’envahissememhale
guelques temps avant qu’on trouve par une biopsised moelle osseuse soit seulement de 5%. Cette situago
voies nasales inférieures qu’il y avait des ceflutealignes rare. Mon médecin suggéra quatre options. J'ai sthoi
MW. Roger a eu un rendez-vous récent avec son bémdtessai ibrutinib pour trois raisons : faible toité; disponi-
logue, qui I'envoya subir une biopsie médullairddade- bilité en pilules et capacité de réduire les gamgilym-
main, puis passer PET-scan et CAT-scan deux jouss pphatiques dans la leucémie lymphoide chronique,nate
tard, et enfin prescrit un cycle de CVP. Rogereseouva ladie trés proche de la MW. Presque immédiatemant |
sous le choc devant ces développements soudaitisupa commencé a me sentir merveilleusement bien, mes gan
lierement parce gu'il se sentait en forme et embasanté, glions commencerent a diminuer, mon hémoglobinetanon
a part ses problemes d'oreilles. a 15,4 g/L, et mes IgM descendirent a 4,20 g/ln’'derais
Ginni Marshall répondit qu’elle aussi avait des probléemegmais pu étre plus heureux.
d’'oreilles mais plutdt des écoulements avec doaleaca- Au cours des derniers mois, IWMF-Talk aborda trop
sionnelles. Ginni se demanda ce qui avait condogelRa d’autres sujets d'intérét pour les résumer, maisdmpre-
une biopsie nasale. Son oto-rhino avait fait unS€an de naient : tension artérielle, CAL-101 (maintenantG91),
la téte et dit qu’il lui semblait bon, mais ellenadt juste de dexamethasone, plasmaphérése, Velcade (dosagts effe
terminer un antibiotique. Ginni se demandait st @llait secondaires, administration sous-cutanée), lorazegan-
les mémes problémes que Roger. glions lymphatiques, cathéters, sommeil, amaigmnsse,
Bob Raymond avait été récemment diagnostiqué MW ett les effets de la haute altitude sur la MW.
avait eu des pressions dans les oreilles plusiganges Quel que soit le sujet dont vous désirez parlaxxiste des
auparavant. Il éprouvait aussi des sonneries dams dlouzaines, sinon des centaines de camarades erpéFsn
oreilles et de petites pertes auditives de basgégsidnces intéresseés, et généreux voyageurs MW, qui sonteb&ur
mais pas de vertige. Etant donné que les scansiatgv d’offrir leur point de vue. Aussi, envisagez d'ig#r
rien montré, son oto-rhino diagnostiqua une malatée IWMF-Talk! Partagez votre propre histoire. Pose® u
Méniére. Bob s'interrogeait sur ce diagnostic dspuguestion a laquelle vous souhaiteriez avoir uneticga
guelques temps et commence a se demander si sps syRgépondez a un camarade patient en recherche
tbmes sont liés a la MW. d’information. Tout le monde en bénéficie. Souveneas
Julie Kansa avait également des symptémes similaires'il vous plaitque nous ne pratiquons pas la médecine sur
Avant de débuter une chimio, Julie avait subi tegissions IWMF-Talk Chaque patient MW semble avoir une va-
de plasmaphéréses, qui avaient abaissé ses IgN) de75 riante unique de notre maladie commune, et seulevot
g/L. Elle nota alors qu’elle n’éprouvait plus deogde- médecin assisté par vous-méme et votre familles$it
ments dans les oreilles. Elle eut un flare Ritugan fit samment bien informé votre sujetpour donner un véri-
monter ses IgM vers 30g/L, et les grondements remin table avis de traitement.
Les IgM de Julie au moment ou elle écrivait étaiedusqu’a la prochain€orch je souhaite la meilleure santé a
chacun d’entre vous.
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COMMENT, EN DONNANT TOUS LES MOIS, VOUS POUVEZ MIEU X AIDER
L'TWMF ET VOUS-MEME

Par L.Don Brown, Administrateur IWMF, Comité Rectiss de Fonds

Iy a de nhombreuses années j'ai décidé que, payggr- dans le menu déroulant, et renseignez les infoomatte
suellement les dons & mes oeuvres de bienfaisagb& p votre carte de crédit. En utilisant une seule feiprocédée
rées était une facon plus efficace de soutenirckeses automatique vous n'aurez pas a rédiger un cheque me
pour lesquelles je me sentais le plus concerné& @&ide suel. Votre don sera prélevé automatiquemeninetecu

a gérer mes dépenses au long de l'année et maintieous sera adressé par courrier.

chaque mois mon attention de fagon prioritaire @ Chacun de nous dans le Conseil d’Administrationrdés
causes la. Cela m'aide également, quand jexamiage nvous remercier pour votre soutien permanent du $ond
ressources en fin d'année, a décider ce que je @aenre Services aux Membres de ''WMF. Sans ce fonds, rien
me permettre de consacrer a des dons spéciawargsach’est possible. Vous pourriez dire que c’est I'éémnvital
gue mes engagements prioritaires envers chaque catis de la famille IWMF. Votre générosité est extrémetmen
été satisfaits. De facon identique, les dons réguldident appréciée. Si vous avez une question quelconqueaao
'IWMF lorsque vous les incluez dans vos budgetsimetez moi s'il vous plait & mon adresse e-médion-
suels, en nous aidant & couvrir nos dépenses éégglli brown@msn.comou appelez moi au 630-323-5894.

Nous entamons la nouvelle année avec un nouvettibje

de dons réguliers qui nous aide également a pgambtre CERCLE IWMF DES DONS ANNUELS - FONDS
budget. SERVICES AUX MEMBRES

Regardez s'il vous plait les sept niveaux de doiRs c

dessous (pour plus de détails, rendez visite & rsite web WMer ($1-$99)

“Giving Overview” page : www.iwmf.com/ + Cercle des Amis ($100 - $299)
docs/GivingCircles2010.pgfréfléchissez a celui qui con-Tous les « Cercles de Dons » ci-dessous sont recom-
vient a la priorité que vous accordez a I''WMF @ly®z mandés pour les optionsle dons mensuels.

combien vous pouvez consacrer en don mensuel.t& vo .  Cercle du Groupe Support ($300 - $499 annuel ;

budget le permet et que vous avez donné 'annéeeder $25-41 mensuel)

essayez de monter d'un niveau ! Dans la mesureodd p . Cercle Famille MW ($500 - $999 annuel ; $42 -

sible, faites s’il vous plait un don multi-annudhat jus- $83 mensuel)

gu’'a 5 ans. Vous pouvez changer ou renouveler \@ire . Cercle Soignants ($1000 - $2499 annuel ; $84 -
gagement a tout moment en le signalant a notrealBure $208 mensuel)

Lorsque vous aurez pris votre décision, allez strensite . Cercle du Président ($2500 - $4999 annuel ;
web et cliquez sur le bouton « Give Now - Member-Se $209 -$416 mensuel) ’

vices ». Aprés avoir cliqué sur “Make a Member 8&v
Gift,”, renseignez vos informations personnellessagn-
dez jusgu’a « Make a Gift », cliquez sur « everynitho»

» Cercle des Administrateurs ($5000 ou plus an-
nuel ; $417 ou plus mensuel).

L'TWMF RECOIT UN DON DE LA SUCCESSION GUTHRIE

L'IWMF a récemment recu un don généreux, destiteéracherche, de la succession de L.C.Guthriegsjuie-
cédé en juin & I'age de 84 ans. Dans sa lettreRrdaidente Judith May annongant le don, Maryantinii,
veuve de « Les » Guthrie, écrivit que son épouxt &@ diagnostiqué de la macroglobulinémie de \&fadtkrom
en 1986 et avait recu des soins excellents du Dy Shiller a 'UCLA. Il avait assisté & de nombrebgrum
Educatifs et bénéficié des nouveaux traitementsldppés apres son diagnostic.

Madame Guthrie terminait par les mots suivantdtox cher époux respectait votre organisation eitligotre
périodique « de la premiére a la derniére page ».

L'IWMF est trés reconnaissante a la famille Gutht&voir rendu ce don possible.
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VENEZ AU ED FORUM !

Le Forum Educatif IWMF 2013 aura lieu dans la beile
de San Diego les 17-19 mai. C'est un endroit giestx et
un trés bon moment de I'année pour organiser urd=d
rum. Nombre d'entre vous auront peut-étre enviprdé-
ter de cette occasion pour venir plus tét ou pealopger
leur séjour au-dela en prenant des vacances.

Nous avons négocié un prix spécial pour les chasnloie

la banque de tissu, les lignées cellulaires etrledéles de
souris,

» Comment comprendre vos analyses de sang,

* Les signes, symptémes et complications de la MW,

* Une explication de la chimiothérapie et commdiet agit
* Les plus récentes thérapies pour la MW en rechute

« Greffes de cellules souches et banque de ceBolashes,

129 $ par nuit asan Diego Westjmui est pratique pour « Une mise a jour sur les cytokines de la MW eneyens

profiter des attractions locales, notamment le deoSan
Diego de renommée mondiale, Seaport Village, Litty,

de communication des cellules MW,

e Une vue densemble de Ila médecine

Le Gaslamp District, Sea World, le Parc Balboa et dele/complémentaire et son importance dans |'é&abidn-
nombreux Musées. Le Westin offre aussi un serviee @tre,

navettes aller-retour a I'aéroport, gratuit et &reyaconve-
nance. Pour plus dinformation sur ['hétel,

Et ce n'est pas tout! Nous avons écouté vos dermagtde

voiavons ajouté cette année un plus grand nhombresdeBs

www.westinsandiego.corRour plus d'information sur Sanen petit groupe sur des sujets qui vous intéressentme
Diego, ouvrez le lienwww.sandiego.org/what-to-do.aspx Velcade, Rituxan, plasmaphérese et autres. Lorgede

Le théme d’inspiration pour le Ed Forum de cetteéaest
«Imaginons un reméde ».

Les sujets a I'ordre du jour comprendront :

» Encore plus, au sujet de la découverte et dgpditance
de la mutation MYD88,

 Les derniers développements concernant la thesnagui
anticorps CD20,

* De nouveaux traitements pour les lymphomes imdsle

» Mise a jour sur les composantes de base dehemdte :

sessions, vous aurez l'occasion de parler aved\tders

comme vous, de poser des questions et d'échanger de

idées.

Vous pouvez voir I'ordre du jour complet sur nosite
Web,www.iwmf.com

Ne tardez pas, inscrivez-vous rapidement et pmfte
notre tarif spécial pour les premiers inscrits 88 §, dis-
ponible jusqu'au 1 avril 2013. Pour plus d'inforiomt
visitez notre site Web ou appelez le bureau IWMP4ir
927-4963.

Nous attendons avec impatience de vous voir a $agoD

UN APERCU DE SAN DIEGO

Par Ronald Yee, Administrateur IWMF

Ron le Reporter, notre Administrateur itinérant,visité
San Diego en prévision de I'Ed Forum de mai, dlawous
a adressé ce rapport.

Mon impatience était grande en conduisant vegsdjaort

dans un restaurant renommé de fruits de mer sulgaiom
le port. Je disposais de six jours a San Diegdagtis
planifié un programme assez lache. Notre visitautdepar
le phare historique de Point Loma, surplombant deym
fique Baie de San Diego, avec la ligne d’horizoraaiere

de Philadelphie pour retourner a San Diego. Samdieplan. C'est aussi I'emplacement de la flotte dessso

posséde une signification particuliere pour moi itar a

douze ans, lorsque j'ai été diagnostiqué MW, jécidé de
prendre des vacances en Californie et de supprmer
ligne de plus dans ma liste de choses prioritgiessencore
faites. J'ignorais alors que les « choses » toaieet si

bien, apres beaucoup de tests et de tribulatidninade-

ment un traitement réussi. San Diego était aldreseen-
core, une belle destination de vacances, et jachiss
souvenirs d’avoir emmené ma famille dans les noogae
attractions offertes par San Diego.

marins de I'US Navy qui patrouillent dans le Papif. Le
temps n'aurait pu étre meilleur — il y avait petahidité
et un beau soleil radieux. Quittant la cbte Estoiimobre,
c’était un changement bienvenu du temps pluviedroét

gue nous avions laissé derriere nous. Nous élmnge
nous douter que les jours suivants améneraientalgaun
Sandy, et avec lui toute la dévastation de la &&te ou
nous habitons ainsi que des membres de notre éamill
Nous ne pouvions faire que peu de choses — appledzr
nous pour confirmation que les amis et la familizient

paral-

Aprées une longue journée de travail, j'ai décolféjeudi
Soir et suis arrivé a temps pour un diner tar@ga Diego,
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saufs, et que notre maison n’'avait pas été endodsnag
Nous avons continué a profiter de nos vacancesaménd



gue ceux de retour a la maison se battaient dguatbrze Nous avons également entrepris une visite de lfagua
jours sans électricité. du Scripps Institut, qui est implanté a La Jollast¢ au
Comme le semaine avancait nous avons passé deg¢surnord de San Diego, ainsi que du merveilleux spéxitdic

de loisirs en visitant Balboa Park, qui est le gipal parc Sea World qui ajoute des présentations en aquaiises
de San Diego et comporte environ sept musées dsptctacles vivantdl existe a San Diego beaucoup de res-
I'entrée est gratuite ou de faible colt. Le parai@me est taurants fabuleux pour répondre a n’importe laguek
splendide, et beaucoup de résidents y aménentdmulle vos préférences culinaires. Au cours de notreevisdus
durant le week-end pour profiter de la beauté deie avons dégusté les cuisines : continentale, ThaiSdd-
naturel. Ouest et, bien sar, ma favorite, les fruits de rdams une
Nous avions également loué une voiture et somndés al grande ville comme San Diego, vous pouvez chosir |
Coronado Island pour visiter le fameux Hotel Codma gamme de prix des restaurants, il n'y a donc padiftie

Ce lieu historique est rempli de nombreuses photgsal- culté a faire correspondre vos plats préférés anate
giques des gens célébres qui le fréquentaienttdrieur budget.

de I'hétel est charmant, et la vue de l'océan depes Le Westin Hotel pour 'Ed Forum se situe au centiams
salles a manger est incomparable. le Gaslamp DistrictGaslamp Quarter tient son nom des ré-
Nous avons également passé une journée entiem@oadez verbéres a gaz du 19éme siecle qui illuminent encerquartier
San Diego. Malheureusement mon épouse avait fait bistorique de San Diegadt). Il y a beaucoup de boutiques et
faux pas la veille du jour ol nous avions programnie restaurants dans le secteur, et a proximitéoimgnade
d'aller au zoo et s'était abimé le genou. Elle moua du front de mer avec des vues splendides de SagoDie
peine marcher, et jétais préoccupé qu’elle ne gait ca- Bay. J'ai pu louer une voiture sur Internet pouviem
pable de faire la randonnée du zoo de San Diegesjui $25 par jour. Le réseau étendu de transport pulgida
assez vallonné. Heureusement je I'ai convaincutoder Ville est également commode pour voir les nombreuse
I'un des scooters motorisés pour la journée, esramons attractions.

passé un merveilleux moment a parcourir le zoaengre Bien que jaie récemment passé six jours a visitdte

de nombreuses photos de leur incroyable collection, Ville merveilleuse, jattends impatiemment I'Ed Eor de
tamment de leurs pandas ! Le zoo est aménagé peurrhai. Un excellent programme a €té organisé pouis nou
fauteuils roulants et elle fut capable de voir ésules ex- mettre tous a jour sur les dernieres avancees owartea
positions. J'eus du mal a rester auprés delle foie MW — et jaurai une autre opportunité d'aller a $zago !
gu’elle eut trouvé qu'il était possible de contrdke vitesse

du fauteuil roulant motorisé ! J'attends avec impatiende vous voir tous en mai !

LA SCENE INTERNATIONALE

Edité par Annette Aburdene

GROUPE DE SOUTIEN BELGE a fait un exposé sur le traitement de la rechule etainte-
nance actuellement utilisés dans la partie flamateida
Le 10 novembre 2012, quarante participants, 22matiet Belgique. Elle a souligné l'importance d'évaluétdt indi-
18 accompagnants familiaux, se sont réunis a ltbpividuel du patient au moment de la rechute. Il s¥xau-
Geéneéral Sint-Jan a Bruges, Belgique, pour le syimpos cune directive standard spécifique au traitementade-
Waldenstrom annuel. C’était, encore une fois, wm gbes- chute, non plus que pour la thérapie de maintendres
poir et de crainte. Il y avait les visages famdigles pa- raisons en sont : le fait qu’il n’y a aucun médieatrem-
tients qui avaient déja assisté au cours des amprées- boursable et I'absence d’expérimentations cliniq@sms
dentes et il y avait plusieurs patients nouvellendin- aucun doute un défi pour le groupe de patients!
gnostiqués. Obtiendrions-nous des réponses a nes- quLes boissons et le gateau aprés la réunion onichiaiéun a
tions et de I'aide pour nos problemes? se détendre. Les échanges ont été intéressards rol-
Pendant la session du matin le Dr. Jan Van Droogefeaux venus ont découvert que le fait de rencomtesr
broeck, hématologiste dans ce méme hopital a expligpatients semblables est encourageant et aide gemette
dans un vocabulaire simple, ce qui ne fonctionreedems maladie en perspective. Les participants étaiems plue
nos cellules et qui est la cause de notre malagielles satisfaits et enthousiastes des présentationss fpe les
sont les options thérapeutiques possibles et geequin  scientifiques.
de compte, s’avere décisif pour le choix du tragam L'année 2013 sera le cinquieme anniversaire dee notr
Apres le dejeuner le Dr. Liesbeth Schauvliege, gduéma- groupe de soutien de la MW et cela méritera quéoféte.
tologiste dynamique et dévouée qui pratique a litdbp Les préparatifs ont déja commencé et nous sommss sl
Municipal de Roeselare et a I'HOpital St Joseplaejem, que, aprés que la réunion couronnée de succéstte ce
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année, celle de l'année prochaine sera une réohian
fera la féte.
Compte-rendu ddoanna Van Reyn

LE CANADA : ALBERTA

En mai 2012,Stu Boland et Cam Fraser ont accueilli
ensemble la premiere réunion du groupe de soutéen
I'Alberta qui se réunissait a Calgary, au Canadali{erta
est la plus florissante des 10 provinces du Cané&die compte
prés de 3,5 millions d’habitantadt)

Quatorze personnes - une combinaison de patients
d’accompagnants familiaux, y compris celui qui i 290
km depuis Brooks, Alberta - y ont assisté. Le paogne
était "rencontre et accueil” pendant lequel chgoptéent a
présenté une bréve histoire de son parcours avdiMall

a été suivi par une discussion générale sur latre fu-
ture du groupe de soutien. Comme la plupart enémnobi-
gné, le groupe a été trés étonné et ravi par laneorauté
de pensée et I'empressement a partager les sascigs-
sources et les conseils sur les symptémes, lestbkma
gistes, les questions d'assurance et les effetmdaices
des divers traitements. Tous ont été réconfortézeon-
trer leurs semblables se débattant avec des prebl@n
des questions identiques.

La réception était si enthousiaste que le grougs s2uni

“Nous avons commencé vendredi 5 octobre, par I€,caf
bien sOr. Il y eut ensuite une conférence préseptge
docteur Kari Remes, professeur d’hématologie adliaig
I'Hopital Universitaire de Turku, qui est I'HOpit&lational
de recherche sur les greffes allogéniques de esHul
souches. Le Dr. Remes a donné une vue d'enserable tr
complete de la macroglobulinémie de Waldenstrongede
$/mptémes et des options de traitement, et a @risrhps
de répondre a toutes les questions de l'auditbire.
L'occasion d'entendre un expert parler de notreadnal
rare donne a ceux qui viennent d’étre diagnostiGuési
bf&n qu’'aux vétérans de la MW une plus grande aoocé
dans les différentes sortes de traitements disfemilict
avoir la chance de rencontrer d’autres patientsu@ssi un
stimulant. Je regrette de n’avoir pas pu étre laikko,
comment chacun se comportait-il ? Est-ce qu'il wiawv
beaucoup de nouveaux patients présents ?

“Oui, il y avait deux nouveaux membres, tous lesxde
nouvellement diagnostiqués. Samedi matin, aprébam
petit déjeuneréquilibré,le groupe de soutien d’environ
vingt personnes s’est réuni pour faire le point ks symp-
tdbmes et les traitements des uns et des autreshanhger
des nouvelles. Comment avaient-ils passé leur &ui?
avait de nouveaux petits-enfants ? Apres le déjeiliyea
eu une présentation faite par un psychologue, Harom+
teri, qui a travaillé avec I'Organisation du Cancdu Sud-

de nouveau a Calgary en septembre. Cette fois &8 p8uest de la Finlande pendant quelques années, iea qu

sonnes étaient présentes, dont un couple qui taigite

voyage depuis Edmonton, distant de 300 km. Le @ro€
lyn Owen, hématologiste et Professeur Assistant dan
Département d’hématologie et onco-hématologie aid'U
versité de Calgary, était l'intervenante. Bien gagrésen-

parlé des conséquences psychologiques des maladie:

graves sur un patient et aussi sur ses proches tli&ses
ont été a nouveau explorés en plus petits groupes.”

Les histoires de survie et le soutien de ceux quisrai-
ment nous donnent la force de combattre. Avec ey

tation ait comporté beaucoup d'information forteteRation des cancers traitables, une éducation esiseéire

technique, elle I'a présentée de telle facon gaewh pou-
vait comprendre. Les intéréts cliniques particslidu Dr.
Owen sont le lymphome de bas grade et la leucémie |
phoide chronique, pour lesquels elle est l'invastigr
principal local pour plusieurs expérimentationsigiues.
Elle est membre d'un groupe de recherche en hévgéol
dont le but est d'améliorer la possibilité d’essdiiques a
Calgary. Elle a bon espoir que certains de cesseisgdu-
ront des patients MW.

Comme d'habitude, les « Questions/Réponses » qui
suivi les discussions étaient extrémement enriahiss du
fait que les participants avaient la possibilitépdser des
guestions spécifiques a leur état et a leurs maitgs. Le
groupe espere faire mieux connaitre son existenseute-
nir et étendre l'adhésion des patients au moyerésieau
de contacts du Dr. Owen. Tous nos remercieme@asna

aussi sur le lieu de travail pour qu'il y ait moy@offrir
aux patients qui vont mieux et a ceux qui sontrémis-
sion, des solutions adaptées qui leur permetterdodé-
nuer a travaliller.

Durant ce week-end d’octobre, il y avait un autreuge
de soutien dans l'auditoire d’Hannu Tonteri : cetiu
GIST (gastrointestinal stromal tumpet les patients de ce
groupe de soutien font face a beaucoup de défiblabtas
a ceux des patients MW.

fAhis est-ce qu'il n'y avait que du travail sériekOn n'a
pas chanté ?

“Samedi soir il y a eu une soirée conviviale. D'aedbain
grand diner et, aprés cela, un spectacle avec desciens
locaux. Et oui, certains on chanté et certains actompa-
gné le chanteur aussi. Le week-end n'avait pas ron p
gramme de conférences si chargé qu’on ne puisse @dwo

and Jane Fraserpour avoir accueilli le groupe dans leukemps pour se relaxer. On a méme eu le temps edai

salle de jeux. Si la participation continue a augt@enous
chercherons un endroit plus grand pour la prochetue
nion prévue en janvier. Nous vous tiendrons auattutle
la suite.

REUNION DU GROUPE DE SOUTIEN FINLANDAIS
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longues promenades au bord de la mer. Le plus nmadteor
cependant ce fut le commentaire de départ d'un Im@ep
disant que le week-end les avait laissés commaicais,
littéralement, comme quelgqu’un de nouveau.”

L'an prochain, le groupe de soutien des MW Finlenda
organisera sa réunion habituelle quelque part atarkde
du Sud. L' « Organisation du Cancer Finlandaiseojefie



guelgue chose d'un peu différent : une mini-crosi@ 2012, a Darmstadt. La réunion a été organiséeegptes
Tallinn, en Estonie, est a I'étude pour Avril 2013. actif « Groupe de soutien des Patients leucémiéinds-
Tout ¢ca semblentéressant !! J'espére que je serai capalain » (LHRM) et elle a attiré 63 participants detes les
d’'y participer. Aprés tout, je ne peux pas demanderparties du pays et de France. Nous avons commenceé |

Veikko Hoikkala de faire un rapport sur le stylesdei-
lettes de printemps a Tallinn...
Présentation déaina Lukkaroinen etVeikko Hoikkala

ASSOCIATION WALDENSTROM
REUNION ANNUELLE 2012

FRANCE :

premier jour par un déjeuner et nous avons enggieté
une présentation du Dr. Karin Kolbe, Responsabl®éu
partement d’hématologie, oncologie et pneumologie a
I'Ecole de médecine de I'Université Johannes Gudemia
Mayence, qui a présenté les éléments fondamentauda d
macroglobulinémie de Waldenstrém puis nous a eariuest
des différents options de traitement, y comprisgesffes

de cellules souches. Ensuite, le Dr. Mathias RumPRal-

Samedi 29 septembre 2012, I'association WaldenstrGasseur d’hématologie et oncologie & la Faculténéele-

France a tenu sa réunion annuelle a I'InstitutiohiR qui,
comme les fois précédentes, nous a accueillis ldabslle
ville de Vienne (Isére), au bord du Rhéne.

Les participants étaient un peu moins nombreux lgae
années précédentes malgré l'augmentation sensése
membres de l'associatiowaldenstrom Franceau cours
de I'année derniére. Nous étions heureux de ndrsuker
encore une fois et de rencontrer les « Wald » elter
ment diagnostiqués, qui étaient, par contre, parshbreux
gue ceux des années précédentes. Les participaime-q
naient pour la premiéere fois ont été chaleureuseraen
cueillis par notre famille MW. Le déjeuner, délicie
comme d'habitude, a permis a nos conversation®ilg ¢
nuer.

Le Dr Pierre Morel était notre médecin invité ehdus a
donné une conférence tres intéressante. Il a taibiort
présenté la maladie pour les nouveaux participaintsa
ensuite abordé des sujets plus spécifiques comm&Syes-
teme de Score Pronostic International pour larbtgo-
bulinémie de Waldenstrém » (IPSSWM), qu'il a luirme
développé. Il a parlé de son utilisation et delsaites. I
fut question ensuite des complications de la MV&uro-

cine Justus-Liebig de I'Université de Giessere@ondu a
toutes les questions que les patients avaient éegoy
d'avance. C'était une liste énorme, mais aucunstique
n'est restée sans réponse. Les discussions ésamienées
& aprés cing heures dinformation intense et deudi
sions, chacun des patients et participants étaisépmais
satisfait. Nous avons diné ensemble et beaucouptid'a
se sont formées. Les participants ont discuté eatve
jusque tard dans la nuit.

Nous avons commencé le deuxiéme jour avec une eéanc
de Qi Gong. Mme Brigitte Metscher, une psychomotri-
cienne bien connue, a encouragé chacun a y partidips
participants ont été enchantés d'apprendre plissiexer-
cices qui améliorent le bien-étre. Nous avons esuién
une session portant sur des sujets psychologidues
Sabine Sander, une psychothérapeute et hypnotiuéeape
nous a parlé de la facon de faire face a la maletdie ce
gue les patients peuvent faire pour s'aider eux-@séires
guestions des patients ont montré combien les s&son
émotionnelles different largement. Une sessionaaligle
était offerte aux parents sous forme d'une disonsen
table ronde sur des sujets tels que la facon de fizce a la

pathie périphérique, cryoglobulinémie, hypervist®si charge de I'accompagnement, au fait de ne pasrseeo
anémie, agglutinines froides et douleurs osseUBBH#es que pense ou souhaite la personne qu'on aime stuste

peuvent causer des douleurs ou des probléemes de lajement comment négocier les comportements agressifs
quotidienne et il est parfois nécessaire de leg@len. causés par le sentiment d'impuissance.

Le Dr Morel a ensuite évoqué la découverte de [&@atimn A |a fin de notre réunion, chacun a reconnu queiié-

du gene MYD88 par le Dr Treon et son eéquipe et cemm ment était un grand succés. Les participants optéajg
elle ouvrira de nouvelles directions de rechertfes. par- que la réunion se soit déroulée en allemand etef@ibns-
ticipants ont posé beaucoup de questions concetoast tat qu'ils ne participent pas aux réunions intéomatles ou
ces points auxquelles le Dr Morel a répondu enildéta européennes parce que écouter en anglais, mémaden-t
Plus tard, dans un tres bon restaurant gastronemigus tions simultanées est trop épuisant. De plus, é&mases
avons partagé un excellent diner et une soiréeateneat pour le voyage et |’hébergement lors des réunintesna-

tres gaie. Comme d'habitude, se quitter fut undiiigile!
L'année prochaine, notre réunion se tiendra a.Paris

Compte-rendiNicole Bastin

REUNION DES PATIENTS WALDENSTROM
ALLEMANDS

Une réunion pour les patients et accompagnantdi&axi

tionales sont trop élevées. Darmstadt, avec sorlaeswyp
ment central en Allemagne, est facile a atteindriéhétel
ou se tient la réunion offre des tarifs peu élevés.

La présentation du Dr. Rummel avec sa séance @IR la
plus appréciée.

Nous avons a nouveau essayé de créer un groupwatle
de patients Waldenstrém mais nous avons échouée par
que si chacun souhaite adhérer, trés peu veulsnimes
des obligations. Nous continuerons donc a fonctonn
comme groupe de travail Waldenstrom sous l'égide d

Waldenstrom allemands a eu lieu les 1 et 2 septmbrGroupe de soutien des Patients leucémiques Rhin-M
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(LHRM). Notre prochaine réunion se tiendra de nawva soutien des Patients leucémiques Rhin-Main » (LHRM)

Darmstadt, dans le méme hotel et aura lieu a llaoeo Bad Homburg, en présence du Dr. Mathias Rummel.

2014.

Enfin, nous pouvons annoncer que le 21 novembr,201

nous avons célébré le dixieme anniversaire du «@@ae Compte-rendu dnita Waldmann, co-fondatrice et prési-
dente du LHRM.

(Suite de la page 4 : IWWM7- 1lere Partie)

gue les patients MW ont des niveaux élevés d'anéige d’infections des bronches et des sinus et cerfadtients
CD 20 sur les cellules tumorales qui sont facilenaeces- peuvent développer tardivement des réactions aijlezg,
sibles a la thérapie par anticorps monoclonal aitexi- aussi bien que d'autres des effets secondairasyatdome
mab et que l'efficacité et la sécurité de traitetmitaximab  des perfusions de la maintenance rituximab. Lekidnby
chez les patients MW ont été le sujet de beauc@ipdis. n'a pas manqué de signaler que des thérapies qrhiss
En outre, beaucoup d'études dans d'autres lymphomesrécentes et probablement plus slres apparaissepouagu
dolents a lymphocytes B, CD20 +, (le lymphome éoiti raient un jour permettre de soigner la MW comme une
laire non-Hodgkinien en particulier) ont démontr@eq maladie chronique et aboutir & procurer une meileua-
cette maintenance rituximab (MR) confére un avamtagjité de vie aux patients. Actuellement, une preualare
significatif en matiére de survie sans progresgiBRS) permettant de soutenir |'utilisation de la MR démMW
chez les patients qui ont précédemment recu urermant fait défaut et jusqu'a ce que des études randomisiéa
par 'agent simple rituximab ou une combinaisoraaebde définies aient été réalisée nous ne pouvons ja@es
rituximab. Cependant, les programmes évalués dass graiment assurés qu'il existe un rapport bénéfigie
études n'étaient pas homogeénes; la plupart desnpatint favorable a la MR.

été traités pendant deux ans et quelques-uns R

ans. Une amélioration de la PFS a été observéetoates 4. “La greffe autologue de cellules souches (ASCiipit-
les expérimentations et dans quelques unes on jaspu elle étre une option de premiére ligne pour la MW?”
gu'’ici, observer une progression de la survie @S,

overall surviva). Le Dr. Maloney a citdétude rétrospec- La session finale des débats s’est centrée sunjeeteu-
tive du Dr. Steven Treonde patients MW qui ont recu jours controversélLe Dr. Bart Barlogie, University of
initialement un traitement rituximab (ou une conaddon Arkansas,Little Rock, AK, s’est référé son expérience
rituximab) suivi par une maintenance rituximab efi g clinigue extrémement importante des greffes de Imoel
avaient une amélioration significative de la médi&FS osseuse qu'il a réalisées pour présenter des argsirea
(56.3 mois chez les patients MR contre 28.6 moezdbs faveur de la thérapie ASCT dans la MW. D’entrégede
patients non-MR) et de la médiane OS. Les patistws le Dr. Barlogie a reconnu que I'ASCT ne devrait pase
dans I'étude qui ont recu la MR ont aussi attedstthux utilisée comme traitement de premiéere ligne dangl\,
d'lgM les plus faibles et les meilleurs niveawmais il a fortement argumenté cependant, en fadaur
d’hémoglobine. Les effets secondaires les plusuiéts role accru pour 'ASCT dans la thérapie pour letepis
observés chez les patients MW qui ont suivi unmégviR MW en rechute, particulierement pour les plus jeune
étaient des niveaux d’hémoglobine inférieurs adamale d’entre eux. (Le Dr. Barlogie a transplanté dedepét
et des infections respiratoires plus fréquentesDt.eMa- jusqu’'a I'age de 79 ans!). Il a déploré le faitilquiexiste
loney a ainsi conclu que l'on devrait réfléchifudilisation aucune directive établie basée sur la génétiqueemed
de la MR chez les patients MW qui répondent & aitetr pour stratifier le risque chez les patients MW avee
ment initial par I'agent simple rituximab ou a uc@mbi- maladie agressive qui pourraient profiter de 'ASGTa
naison avec rituximab. fortement encouragé tous les patients MW qui pdaemta
Le Dr. Eva Kimby duKarolinska Institute and University en profiter dans l'avenir d’effectuer un prélévetnde
Hospital a Stockholm, Suéde, a mis en garde a propos dedlules souches chaque fois que possible. Comest &
résultats favorables de la maintenance rituximalRYM cas avec les agents plus récents utilisés damailentent
chez des patients avec un lymphome folliculaire ditt  de la MW, les ASCT deviennent de plus en plus sérés
elle, ne peuvent pas toujours étre applicablecdineent mortalité et la morbidité dues au traitement se pament
aux patients MW, malgré la petite analyse rétrabpedu favorablement avec beaucoup des anciens régimaside
Dr. Treon concernant des patients MW qui avaieai-vr tement reconnus qui fournissent toujours des rémotigs
ment recu la MR. Il N’y a pas non plus de régiméno@l  bonnes et durables.

pour la MR- est-ce que c’est d’abord tous les dauxrois Dr. Jean-Paul Fermand de I'HO6pital St-Louis a Paris,
mois? Ou six mois ? Ou ... ? La diminution prolongés France, a exprimé son désaccord. Il a déclaré gse |
lymphocytes B et le manque global d'immunoglobudinepreuves n’étaient pas suffisantes pour suggérer legie
dans le sérum sont un souci. En fait, il y a ugugsaccru ASCT puissent produire des résultats supérieurgpacés
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a la norme rituximab + des régimes de combinaisen duant au fait que I'ASCT est une option non oppartde
chimiothérapie. Il a bien reconnu que I'ASCT petg @ne traitement initial pour I'écrasante majorité dediguas
option tres efficace pour certains patients MW echute, MW et quant a I'importance de préserver l'optiorpam
sélectionnés, particulierement quand rituximab wgisé tante de 'ASCT pour certains patients sélectiormésont
dans la phase de pré-greffe et ensuite probableswentla rechuté apres des traitements initiaux avec demjiles
maintenance apres I'ASCT. moins toxiques.

Le Dr. Fermand a répercuté les déclarations duBBrlo-

gie quant a l'importance du recueil des cellulasckes,

NOUS RECEVONS DES LETTRES

Nous recevons des lettres, et, plus frequemmeng semmes cités dans des messages de la TalkM&VE: Aussi,
guelle surprise de recevoir un message récent ga ga Jan Waldenstrom !

Dans le dernier numéro derch, j'ai lu un article écrit par Tom Whitgui fut impliqué dans le développement du Ri-
tuxan et qui en a également bénéficié personnefierigtrange coincidence ! Je veux vraiment remefiaen White et
al. pour ce merveilleux anticorps, qui me conviegtfaitement. Mon médecin dit que nous savons gtilger dans mon
cas la prochaine fois.
Il était également intéressant de lire les propBsnd Parente : vivre 32 ans avec la MW. Cela doded’espoir. Je n’ai
la MW « que depuis » 18 ans, aussi j'espére viurarmt de nombreuses années encore. Mais la viegstvisible. Mon
époux est décédé subitement de fagon inattendua Un an, durant un entrainement au gymnaseaitle#t pleine santé
sans aucun probleme.
Prenez soin de votre vie !
Anne Odmak, Uppsala, Sweden.
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