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MEDECIN DE GARDE : GWEN L. NICHOLS, M.D.

ESSAIS CLINIQUES — DEVRIEZ-VOUS Y PARTICIPER ?

Gwen L. Nichols, M.D., dirige actuellement le Sit®ncologie
du Centre Roche de recherche en transfert clinicjuez Hoff-
man-La Roche. A ce titre elle travaille pour dépgler de nou-
veaux meédicaments en oncologie en les transférarloora-
toire vers des essais cliniques humains.

Le Dr Nichols a suivi une formation en médecinerim¢ a I'Uni-
versité de Chicago et elle a complété sa formapiast-doctorale
par une spécialisation en hémato-oncologie au Méah&loan-
Kettering ou elle a été médecin traitant en serve leucémie.
Avant de rejoindre Hoffmann-La Roche en 2007, |eNizhols a
dirigé le Programme des hémopathies malignes adaGbia
University a New-York. A ce titre elle a géré dedaherche en
laboratoire et développé des essais cliniques feéalsur les
hémopathies malignes. Cependant qu’a la Columiéarabinte-
nait une pratique clinique active, elle a aussi @ue le poste de Vice-Doyen aux affaires
étudiantes a la faculté de Médecine et de Chirudgida Columbia University.

Le Dr Nichols a été élue « médecin de I'année @ @dlumbia et choisie pour recevoir une
distinction d’«Humanisme en médecine ».

Le Dr Nichols est membre du Comité Consultatif i8fique IWMF et a fait des communi-
cations dans plusieurs forums éducatifs de ''WMF.

Dr Gwen Nichols

Le sujet des expérimentations cliniques a faitménent I'objet de nombreux articles dans la
presse. En 2013, un article dansNew York Times Sunday Reviewitulé « Essais cli-
nigues : est-ce qu’ils marchent ? » a soulevé destmpns concernant la durée prolongée que
nécessite le développement, les codts et 'avantamirable des essais tels qu'ils sont ac-
tuellement réalisés. Une annonce récentdBldod Cancer Research PartnershipCRP)
entre laLeukemia & Lymphoma Society le Dana-Farber Cancer Instituta soulevé beau-
coup d'espoirs mais aussi de questions concelfaaoés aux expérimentations cliniques
dans la communauté.

Peu de gens ne seraient pas d’accord sur le failegpimédicaments les plus récemment
développés et les plus efficaces doivent parvanirpatients plus vite et a moindre colt. La
formule pour faire cela plus efficacement sans maath péril la sécurité des patients reste
encore a trouver.

Les personnes qui doivent prendre une décision padiciper ou non & un essai clinique se
trouvent face a une foule d’'informations contragdliets. L’'objectif d’'un essai clinigue donné
n'apparait pas toujours clairement, non plus quea geioi un participant peut s’attendre et
qui, réellement, est en position de pouvoir profitke la participation du patient & cet essai.
Bien qu'il n'y ait aucune réponse qui s’appliquegd@us les cas a la question « devriez-vous
participer ? », le fait de comprendre clairemertligs sont les questions ainsi que les diffi-
cultés gu'elles sous-entendent peut vous aider tanobl'information nécessaire pour
prendre une décision éclairée.
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COMMENT DEVELOPPE-T-ON UN MEDICAMENT ?

Le long processus pour développer un nouveau méditacommence souvent
quand un laboratoire a soit ciblé une voie parigcalou une maladie, soit ef-
fectué un criblage de composés. Si, au cours slgestigations, on découvre
une activité qui pourrait s’avérer pertinente cerlg cancelin vitro (dans le
tube a essai), difféerents modéles de cancer peal@nst étre explorés pour éva-
luer le potentiel thérapeutique de l'innovatioela&Cpeut étre réalisé dans un
laboratoire universitaire ou dans une société.

Il faut parfois des années pour comprendre le mé&eend'action dans les li-
gnées cellulaires et dans les tumeurs animaled guaume découverte particu-
liere puisse devenir un médicament. Ce procesuiesgite souvent une analyse
chimique compléte et un travail de formulation pque I'agent puisse étre pro-
duit sous forme de comprimé ou de solution qui s@hs danger chez
’lhomme, en quantité suffisante pour permettretdsts ultérieurs.
Habituellement les tests de toxicologie constitu@&ape suivante. Des études
de sécurité tres spécifiques (qui dépendent du typagent) menées sur des
modéles animaux, sont exigées avant qu’'un produgsp étre soumis aux or-
ganismes de réglementation dont I'approbation egtiise pour permettre de
mener des études sur I’'homme. Ensuite, une « dendimvestigation d’'un
nouveau médicament » est soumise aux autoritésuaté, incluant une docu-
mentation compléte sur la facon dont le produia $abriqué et stockeé, les plans
cliniqgues de développement et les procédures psépaar assurer la sécurité
du patient.

La Phase 1 est généralement un essai d’ « entréelel@orps humain ». C'est
habituellement la premiére fois qu'un humain redaitdrogue. Les résultats
essentiels pour la Phase 1 comprennent: la phatogse du nouvel agent :
quelle quantité doit-on donner et comment est-gigabolisée et a quelles
doses faudrait-il le donner (& la fois le nivealadréquence) chez les patients.
Il s’agit d’'une démarche progressive par étapes ptudier les effets secon-
daires nuisibles aussi bien que ceux qui sont &bles.

En Phase 1, I'objectif est de pécher par excésuldepce, aussi la dose que les
patients de la phase initiale recoivent peut neépasla dose finale ou la dose
efficace. Les études commencent a des doses fé&wimes a celle a laquelle
des effets indésirables ont été constatés cheanénméme si les effets sur
I'animal ne permettent pas de prévoir ce qu’onrgouoir chez I'homme.
L’essai-dose en Phase 1 continue jusqu’a une liotmgique maximale (celle
ou on s’attend a observer un effet) ou jusqu’adaedmaximum tolérée. Les
essais de Phase 1 recherchent de plus en plu$dissda médicament, dans le
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sang ou les tissus ou par des scans lorsque les dost

Les essais cliniques de Phase 3 nécessitent sodesnt

augmentées. Les patients qui participent a un edsai années pour étre réalisés. Une des raisons ep gsard

Phase 1 doivent donner leur accord pour les testgs
par I'étude en signant un formulaire de consenteédai-
ré. En général, la quantité de tests, le nombrpus de
clinique, les biopsies et scans nécessaires sanesb
extensifs afin de pouvoir déterminer la meilleusgdn
d’administrer le médicament dans l'avenir.

nombre de patients qui doivent y participer. Uneeatai-
son est que le critére principal d'une étude ecolmgie
est souvent l'augmentation de la « survie sangrpss
sion» (progression free survivaRFS) ou de la « survie
globale » @verall survival, 0OS) au cours d'une période
significative de temps. Heureusement, comme legeira

Les essais de Phase 2 concernent souvent un @od gments s’améliorent la médiane de survie globaiedjan

nombre de patients. A cette étape, les chercheatgsent
I'efficacité et la sécurité du médicament chez patents
qui ont été choisis selon les caractéristiquels dealadie.
Ces essais peuvent étre réalisés en combinaisgroaven
comparaison d'un traitement standard de la maladie.

Les essais de Phase 2 ont des critéres d'adnitésgpiéci-
fiques pour le choix des patients. Les facteurs/@etuétre
des stades particuliers d'une maladie donnée,nimde
traitements antérieurs, les caractéristiques gtasérde
I'état de santé du patient, la biopsie de tumeurles ca-
ractéristigues pathologiques. Le nombre de patientes

overall survival,Median OS) pour beaucoup de maladies
est plus longue que dans le passé. Mais cela pesques-
tion difficile pour le développement du médicamdde-
vons-nous attendre des années pour répondre a&stiau
du bénéfice pour les patients se fondant sur leiesou y
a-t-il des critéres de substitutiopurogate endpoinysqui
permettent de pronostiquer correctement ce quveadi
dans quelques années ? Les chercheurs et lesciestda
réglementation ont examiné avec soin ces questionsle
développement du médicament dans le futur. Il gent-
bler évident que la réduction d’'un ganglion ou @un-

études menées sont établis en fonction du nive@yé exmeur pourrait présager I'amélioration de la sursans

d'assurance statistique qui permette de souteniddeou-

vertes reproductibles qui démontreraient des béeefi
supérieurs a celui des traitements disponibles.

Pour participer a un essai de la Phase 2, lempatieivent

réunir tous les criteres d’admission pour
'assurance que les données de I'étude sont fiaGlels

peut étre frustrant, particulierement si les ca@mstiques
de sa propre maladie different de la norme. Paicher-
cheurs il peut y avoir aussi une préoccupatioititég du

fait que la population fortement sélectionnée dsdai peut
ne pas refléter exactement la population plus géméles
patients atteints d'une maladie donnée. De nouwvelbies
pour élargir la facon dont les essais de Phaset2éalisés
pourraient améliorer le taux de réussite de certa@tudes
de Phase 2 et aider a prévoir des succes en Phase3.

progression (PFS) ou de la survie globale, maisest pas
toujours le cas. Chaque maladie doit étre exampuie
trouver des marqueurs d'efficacité adéquats qissent
servir de « substituts » fiables afin d’'aider lestignts a

apporteivre plus longtemps.

Enfin, vous pouvez avoir entendu parler détudes qu
échappent aux phases habituelles. Celles-ci peméseis-
siter une nouvelle pharmacologie ou une nouvelmida-

tion pour un médicament, un dosage et un programme

d’administration différents ou I'essai de biomangrsepour
prévoir son activité ; d‘autres études encore soehées
simplement pour en savoir plus au sujet de la n@lad

Ces essais peuvent permettre a des patients d&xcaas
médicaments alors qu’ils ne satisfont pas exactemex
critéres d'entrée particuliers requis dans uneeétaddo-

Les essais de Phase 3 s’appuient sur des donnéles dmisée.

phase 2. lls sont principalement congus pour démont

statistiguement l'avantage clinique [du nouvel #gés-a-
vis d’'un traitement standard. Les essais de Phasl8
qguent plus de patients et un plus grand nombre=dg. ILa
plupart des essais de Phase 3 sont réalisés etieviadre
agréer le médicament pour sa commercialisation.

Les essais de Phase 3 sont généralement randanssg

QUESTIONS FREQUEMMENT POSEES

Pourquoi le développement d'un produit est-il aussi
long ?

Le processus de développement prévoit beaucoupde s

souvent effectués en double-aveugle. La randoroisativegardes pour protéger les participants. Certainglai-

signifie que les patients sont désignés au hasardrpce-

voir un des traitements (le traitement d'essai peatenir

ou pas, le nouveau produit a tester). Le doubleglee
signifie que ni le médecin ni le patient ne sawprel trai-

tement a été affecté au patient. Les placebosraces en
oncologie, mais les participants a un essai deePBaeu-

vent recevoir un traitement standard qui est adisgio-

nible pour ceux qui ont la méme maladie mais né¢igbar
pent pas a I'essai.

Les résultats des études de Phase 3 sont préaertésto-

rités de santé et font partie du dossier de prasentd’'un

nouveau médicament (NDA)er France : constitution du
dossier d’autorisation de mise sur le marché, ANML].
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gnent que le développement ne soit pas assez S&cqguie
les sociétés pharmaceutiques se précipitent poteniob
'approbation et que trop de médicaments sontéesirdu
marché apres gu'ils aient été approuvés. C'estuifibée
délicat entre procurer de nouveaux meédicamentspadx
tients, assurer financierement la recherche etlogépe-
ment dans des conditions saines, et découvrir tfets e
secondaires rares (1/1 000 ou 1/100 000) mais itaumtst.
Cela peut prendre des années. Les sociétés sovergou
d'accord avec le post-marketing ou des évaluatibms
Phase 4 pour la sécurité et l'efficacité, précisgnmpour
découvrir les effets secondaires rares mais imptsta



Questions a poser a votre médecin a propos de larpa
cipation a un essai clinique :

De quelle Phase d'étude s'agit-il et quel en esjéctif
final ou le critére principal ?

A quelle fréquence devrai-je me rendre a I'hépitala la
clinique pour les examens de contrble et quel
d’examen est exigé ?
Si je ne réponds pas au médicament, est-ce quaitls
d’'avoir eu ce traitement m'empéchera d’avoir des
traitements ?

Est-ce que la science signifie quelque chose ?

Quelle est la probabilité que cette participatiomapporte
guelque chose ?

Y a-t-il des traitements approuvés ou standard gefiait
logique d'utiliser d’abord ?

Des questions a vous poser avant de participer a u
essai clinique :

Est-ce que jaccepterai d’avoir une biopsie ou tesl
examens (rayons X, prises de sang) exigés pouartiip
pation a I'essai ?

Suis-je prét a participer pour aider d’autres pasiedans
'avenir méme si cela n'a qu'une petite chance
m’apporter quelque chose ?

Est-ce que je suis une personne qui Croit au psOse
scientifique ? Est-ce que j'ai envie de m’'intéezss tous
les éléments de 'étude et de la recherche, méigepsé-

maladies rares ou aucun centre n'a assez de papent
réaliser un essai.

Ce concept peut avoir l'avantage d’inclure plupaients

du “ monde réel” dans les essais cliniques, maigese
aussi le risque d'avoir des essais arrétés troprtdhison

de l'inexpérience des investigateurs et de |'erezadnt.

Ce nouveau programme sera observé de prés comme u

YRfouveau modele pour l'avenir.

e Est-ce que l'industrie pharmaceutique réalise desssais
Ir avec des médicaments dont elle sait qu'ils ne sopas
bons ?

Etant donné le colt extraordinaire du développérmiem
médicament et I'objectif d’obtenir I'approbation @¢ ré-
cupérer les dépenses de développement et de rbeherc
une société n'est pas incitée a commencer un egsali
Phase 3 sans un espoir raisonnable de succes

Aussi, cette décision est prise seulement apresxamen
minutieux des données de Phase 2 et discussionlesec
autorités réglementaires. Si les données de laePhawe
sont pas encourageantes, les sociétés choisissen
d’économiser leurs moyens en arrétant le développem
ou en effectuant de nouveaux ajustements plutot
gau'entreprendre un essai de Phase 3 pour apprabatio
Souvent cette analyse colt/avantage signifie gsieéve-
ssloppeurs du produit ont choisi de poursuivre uraese
Phase 3 d'abord pour de plus larges indicationsr(pes
maladies plus répandues) qui ont un marché potgaitie
important. Cependant, avec la tendance récente yowair

n

sentent quelques inconvénients

Pourquoi beaucoup d'essais sont-ils menés seulemenb

dans de grands centres de recherches ?

Déterminer un effet secondaire di au produit, cagpax
effets dus a une maladie sous-jacente, ou a dapttho-
logies ou a un autre médicament, peut s’avérer afi)
particulierement pour les patients d’oncologie.

Si un investigateur est trop conservateur, I'egsamédi-
cament peut étre arrété avant qu'une dose effmaitet-
teinte. Et si un investigateur est trop libéral @les cri-

teres, la sécurité peut étre compromise. C'estqooilies

investigateurs et les sites de recherche sont soggment
sélectionnés en fonction de leur expérience avdited

choisis pour participer & une expérimentation gliei. Les
essais cliniques exigent des tests trés spéciaisds suivi
trés consciencieux. Il en va de méme pour la retieedes
infirmiers spécialistes, des exigences pharmaceegiqdu
laboratoire spécialisé et des équipements nécessairx
tests qui ne sont disponibles que dans des cet¢res-
cherches spécifiques.

Le nouveauBlood Cancer Research Partnership éva-

thérapie plus spécifique et ciblée, ce modéle restagn de
changer.

omment des maladies rares peuvent-elles étre mieux
représentées ?

Les nouveaux modeles de participation aux expétiamen
tions cliniques, tels que groupes coopératifs, adinsns
et réseaux d'expérimentation cliniques par despgroue
défense propres a une maladie donnée, sont desd/ae
cés a de nouveaux médicaments pour les patientsngui
des maladies rares. Des mesures réglementairéatives
telles que lestatut de médicament orphelpeuvent aussi
étre un stimulant qui incite les chercheurs a &tedser
aux indications rares. Les mesures d'incitatioriégard
des sponsors incluent des subventions et des atimmg
pour les expérimentations cliniques. Ce programrsie e
particulierement congu pour les traitements desadias
ou des troubles qui affectent moins de 200 000opess
aux Etats-Unis et pour lesquels on ne s’attendapasupé-
rer les dépenses de développement et de marketing.

d

Que fait la FDA et les autres organismes de Santéip
blique pour améliorer le processus de développement
des médicaments en maintenant la sécurité ?

luer si des essais peuvent étre faits sans risqoe des

établissements plus petits avec des praticienglcbers de

facon a atteindre plus de patients qui ne peuveasntse
rendre dans des grands centres universitairesyeede
programme peut étre particulierement important pies

La FDA a plusieurs nouveaux programmes pour acelér
le développement des agents prometteurs. Un progea

le statut de traitement novateusst destiné a accélérer le

développement de médicaments pour des maladiessgrav
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ou mettant la vie en danger. La désignation deetraant

novateur requiert des indications cliniques prdakhbttes-

CONCLUSIONS

tant que le médicament peut avoir une activité tsubs Le développement du médicament subit actuellement u

tielle.

changement spectaculaire. Du fait que nous compeeno

Si un médicament obtient ce statut, la FDA s’engagequ’il existe des différences biologiques entre pitsents
travailler avec le sponsor pour obtenir les donméEes- qui ont une méme maladie, et des différences bigples
saires a l'autorisation de mise sur le marché derfaussi entre les individus, notre approche s’intéresse ppécifi-

efficace que possible.

guement au patient qu’a la maladie spécifique. Qete

La procédure d'autorisation accéléréest destinée aux une série de nouveaux défis pour les cherchersge de
meédicaments qui ont montré un effet sur un critersubs- nouveaux paradigmes pour le développement du médica
titution (surrogate endpointauquel on peut raisonnable-ment et son autorisation de mise sur le marchédbe

ment se fier pour prédire le bénéfice clinique @t geut
étre mesuré plus tét qu'un effet sur la survie golcri-

velles fagons de réaliser des essais, de nouvedgres de
succes, de nouvelles fagons de collaborer et decaon

tere principal ndt]. La procédure d’autorisation accéléréprocessus régulateurs en sont seulement a leut. d8bst

peut exiger
'autorisation ait été accordée et 'autorisatioaup étre
retirée si le bénéfice clinique ne se vérifie pas.

des essais supplémentaires aprés gumemoment excitant pour la recherche clinique. 2evr

vous y participer ? Pour chaque individu c’est guestion
d’évaluation risque/bénéfice. Pour ceux d’entresngui

Le statut de traitement prioritair@ été introduit comme sont impliqués dans le développement du médicament,

partie de laPrescription Drug User Fee A¢PDUFA). Si
un médicament recoit ce statut de traitement oue@vio-

ritaire, la FDA s’engage a compléter I'évaluatioat a
rendre une décision dans les 6 mois, alors queoiman

nous espérons que pour beaucoup de patients lasepo
sera oui.

standard de temps est de 10 mois.

LE COIN DU PRESIDENT

C'est la féte ! Ce numéro spécial Quinzieme Anrdg@e MW au temps ou les perspectives étaient sombresysou
de laTorche entierement en couleur, montre combien noymatient diagnostiqué avec une maladie a un staatecéy
pouvons étre satisfaits en 2013, nous retournast @94,

lorsque Arnie Smokler démarra le premier groupgsdp Pour ces pionniers,

l'enjeu était véritablementvéle

ou vers 1998 lorsque nous nous sommes regroupés poamme le commente Laurie Rude-Betts, qui contriaua

fonder ''WMF. Dans ce numéro vous allez percew®r [Iarticle de Davell :
gu’était la vie pour le nouveau diagnostiqué ArBimokler

« lls se battaient pour leue ». Parce

gu’ils le firent, nous nous en trouvons tous beapco

et d'autres pionniers remarquables d'IWMF. Avecidda@ mieux ! Mais dans quelle mesure ?
et beaucoup de travall, ils ont effectivement cianéas -
WMers d’une épogque d’ignorance et d’isolement vars

Cari Harrington, President

nouvelle ere de connais-
sance et de sensibilisa-
tion a notre maladie. .
Parmi les articles de ce
numéro de lalorche la
Présidente Emérite Ju-
dith May  présente
'histoire de [I''WMF,
Davel Hayes évoque la
croissance et le fonction- .
nement de I''WMF, et
Eugene Turner — un sur-
vivant de dix huit années,
légende vivante du
groupe support de la
Californie Nord — par-
tage son expérience de la
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En 1994, Arnie Smokler démarra avec une liste de 21
patients du N.O.R.D. (National Organization of Rare
Diseases). Aujourd’hui nous avons 6307 membres ré-
partis dans 64 pays du monde.

En 1994, personne ne savait précisément quelle étai
'espérance de vie d’'un patient. Lorsque jai éi& d
gnostiqué en 2006, le site Web annoncait 5 a 7 ans
apres le diagnostic. Aujourd’hui, nous disons 1dné
nées apres le début de traitement. Et c’est mainten
une donnée ancienne, qui ne prend pas en compte le:
traitements actuels et a venir.

Depuis 2.000 I''WMF a investit plus d$6.300.000
dans plus d&5 projets de recherche stratégiques visant
notre maladie. Notre programme de recherche a obten
de formidables résultats, comme vous pourrez égale-
ment le lire dans ce numéro derch depuis les li-
gnées cellulaire MW, les modéles de souris, jusqu’a
l'identification de la mutation génétique MYD88,sde
résultats dont tous bénéficient avec de meilleatete



plus nombreuses options de traitement et des Wiss pnovateur » par la FDA, nous sommes plus proches que

longues en meilleure santé. Tout ceci rendu passilhmais d’'une guérison.
par la générosité de WMers tels que vous.

e En 1998, nous avionk) groupes supports aux USA etProgrammez 2014 pour assister aux manifestatiors su
1 au Royaume Uni. Maintenant nous avons plugsle vantes, vous apprendrez beaucoup et vous aurdaisr p
groupes supports au USA, au Canada e# au de rencontrer vos amis WMers :

Royaume Uni. D’'autres groupes ou contacts existent Le dix-neuvieme Forum Educatif annuel IWMF a
en Belgique, Grece, Danemark, Suede, Norvege, Tampa, Floride, au&haissance Tampa International
Islande, Irlande, Allemagne, Finlande, Pays Bas, Plaza Hoteldu 16 au 18 mai.

France, ltalie, Australie, Israél, Inde, et au-dela e Le Cinquieme Forum International Patients Waldens-

* Le premierEd Forumavait 75 participants. Notre Fo- trom du 17 aoGt a Londres.
rum 2013 a San Diego en avait pre288, Pourquoi ne pas entretenir vous-méme un peu despeit

Les chiffres mis ci-dessus en relief ne permetpas de pionnier IWMF ?

saisir les énormes progres réalisés avec nos aeff@ss Si vous n'avez pas encore rempli votre formulaieepdo-

d’éducation et de soutien, incluant le site webfwwom, la messe de doimmagine a Cure faites-le et postez-le au-

Torche nos séries d'opuscules, la Base de données Rawd’hui. Si vous I'avez fait, merci ! S’il voudat, envi-

tients, IWMF Lifeline, IWMF-Talk, et plus encore. sagez aussi de donner un peu de votre temps ebgle v

compétences a I'lWMF ! Tout est possible si nous-oe

Nous avons laissé les jours sombre derriere ndusaim- vrons ensemble. Regardez seulement ce qu’Arnig & fa

tenant, grace aux progrés des connaissances nauseso Portez vous bien,

dans une épogue nouvelle pour les WMers, ou gu'ils

soient. Avec le progrés considérable des recherahes Carl

MYD88 a la désignation d’ibrutinib comme « Traiterhe

LE RAPPORT DE LA TRESORIERE JUSQU’AU 30 JUIN 2013

Cynthia Ruhl, Trésoriére-secrétaire

Les finances de I''WMF sont gérées dans deux feggarés. Le Fonds Recherche est utilisé seulerentf@urnir le
financement des bourses de recherche que notréé&denRecherche analyse et recommande. Notre RRergEes aux
membres pourvoit a tous les besoins de nos remaleguaervices aux membres, y compris le Forum Edy&d Fo-
rum), le site Webivmf.con) etla Torche Les deux fonds sont aussi essentiels I'un querBgoour le travail de I''WMF.
Ce qui suit est un résumé des résultats finanpienslant les six premiers mois de 2013. Les sompomsasrondies au
millier le plus proche et n'ont pas été auditéespé&hdant, j'ai voulu partager avec vous les inftiona sur la situation
financiere de ''WMF & la moitié de I'année 2013.

Recherche Services aux membres Total
Revenu 144 000 $ 357000 $ 501 000 §
Dépenses 325 000|$ 361 000 $ 361 000 $
Revenu net -181 000 |$ -4000% -185 000 §

En raison des dons généreux obtenus lors de lmgagne jumelée » du début de cette année, nouseshans une
position tres positive au milieu de I'année. Nosigéeons que vous continuerez a soutenir I''WMFylista fin de I'an-
née car le Comité de Recherche a actuellementplpsojets de recherche proposés que ce que nausmmfinancer.
Nous avons des réserves en liquide tout a faitssuifes pour faire face aux engagements a I'égandod chercheurs.
Nos réserves liquides a la fin de juin 2013 son5dé,400 $ pour la Recherche et 257,920 $ pouSé&sices aux
membres. Nous en sommes aussi a I'étape findlawtht financier pour 2012. Quand le rapport didetlla déclaration
de revenus auront été vérifiés et seront dispasiilikeseront postés sur le site Web.

En tant que Trésoriéere, je peux vous assurer goeteeil fait tout ce qu'il peut pour s'assurer ghaque dollar donné
est utilisé de la maniére la plus efficace au serdie nos membres et pour faire en sorte que henmewe importante con-
tinue de progresser.

Si vous avez des questions, n'hésitez pas s'il ptaisa entrer en contact avec moi estuhl@hrmcpas.com <mail-
to:csruhl@hrmcpas.com>




2013: NOTRE QUINZIEME ANNIVERSAIRE

par Judith May, Présidente émérite

Etats-Unis et un au
I'évolution du WMSG Wal-
denstrom’s  Macroglobuli-

nemia Support Groupndt)

ganisation est devenwal-
denstrom’s  Macroglobuli-
nemia FoundationAu prin-

Forum Educatif IWMF s’est

Carl Harrington avec I'édition
de Torch annoncant
son élection en tant que

Président de I''WMF 'occasion de ce Forum.
Parmi
figuraient Ben Rude et Judith May, qui devaient eshéwv
par la suite les présidents de I''WMF.

La premiere réunion du Conseil d'administratiorstséga-
lement tenue en 1998. Les administrateurs s'atteiéa
développer une infrastructure efficace et une siracde

comité. Une demande de constitution en associatibat

en organisation internatio-
nale. Au début de 1998 l'or-

Dix groupes de soutien auxd’énergie, les fondements d’un programme éducalifis

et une base pour la progression des contributions.

Royaume-Uni, ont marqué Nous sommes pour toujours reconnaissants a Arnie po

ses qualités de leader et pour son dévouemenFanida-
tion et aux patients MW. Quand Arnie s'est refeéyice-
président Ben Rude est devenu le deuxieme Présittent
''WMF. La contribution de Ben Rude au maintien et
au renforcement de la Fondation fut exactementicg q
fallait. Pendant les années de présidence de Bewnhbre
des adhésions n'a cessé d’augmenter et les serxices
membres ont été développés de facon significative.

temps de 1998 le premierNos premiers livrets IWMF destinés aux patients @bt

réalisés, le nombre des groupes de soutien a at§reen

tenu a Atlanta, en Géorgie,la « Ligne de vie téléphonique » d'IWMF a été mese
avec plus de 200 partici-
pants. Le premier Conseil a été constitué. Notre CCS est un groupe de méletihe

d'administration a été élu achercheurs les plus en vue de la communauté médical

place. Un Comité Consultatif Scientifigue de 17 rbess

MW, avec le Dr Robert Kyle de la Clinique Mayo aom

les administrateurs Président. Les membres du CCS analysent les ptmmssi

de recherche adaptées aux buts de la Fondatidotd&ion
en personnel prévue ainsi que le budget et clagsepro-
jets pour en recommander le financement. Cetteépge
est essentielle pour notre programme de recherche.

Ben s'est efforcé de faire prendre plus largemeinis-c
cience et d’augmenter chez les médecins, les agguee

non lucratif ¢égie par l'alinéa 501c3 du code des imp6tgernementales et les autres organisations du cancda
américain ndt) fut soumise a I'Etat de Floride ou Arniescéne mondiale de la cancérologie, la compréhensiae

résidait alors, et un petit bureau pour une persdancréé

gu’étaient la MW et I''WMF. En porte-parole natuwk

a Sarasota. Sara McKinnie, qui continue aujourd'hliWMF, Ben a fréquenté beaucoup de conférencesade

comme Directrice de bureau, fut notre premiére eydgs,
engagée par Arnie.

Une « Déclaration de Mission » fut élaborée en 1998t
les objectifs pour la nouvelle Fondation étaiergeesiel-
lement ceux d’aujourd'hui:

 fournir encouragement et soutien aux patients MW
leurs familles;

« fournir un moyen de communication pour les pasest
leurs familles;

« fournir des programmes d'information et d’édumatiui
abordent des sujets importants pour des patients MW
» développer la sensibilisation aux problémes liaeka
MW ;

 encourager et soutenir la recherche menant aanrent
le plus efficace et, a terme, a la guérison deVd.M

Passage du flambeau d'Arnie & Ben

En 1999, Arnie Smokler a décidé qu'il était le tenge

confier la Fondation a d'autres mains fortes abdndonna
ses fonctions. Il a laissé un Conseil d’adminigtraplein

cérologie ou il a distribué sa carte et noué beauabe
contacts fructueux. Judith May était alors la Vice-
présidente pour la Recherche et a travaillé poud.®.
Department of Health & Human ServicasWashington
DC ou étaient organisées beaucoup de réunions etrde
férences. Elle a fregquemment accompagné Ben Ruge po
l'aider a établir des relations pour I''WMF. Le mpier
Atelier International sur la macroglobulinémie dealWv
denstrom (IWWM1), une conférence pour des chercheur
MW, fut un exemple de réunion importante, organisée
septembre 1999. Le succes de cette conférence aivit,
grande partie étre attribué aux contributions duBRice
Cheson de l'Institut national du Cancer (NCI) eBaweau
des Maladies Rarg®ffice of Rare Diseasesles Instituts
nationaux de Santé (NIH). Le NIH et IWMF ont conjoi
tement financé ce premier atelier, qui eut lieuedhBsda,
Maryland, avec la participation de 19 chercheuns lau
MW. Les Ateliers Internationaux sur la Macroglolmgi
mie de Waldenstromiriternational Workshops on Wal-
denstrom’s Macroglobulinemjecontinuent aujourd’hui en
tant gu’événements bisannuels, le plus récent diastulé



en aolt 2012 a Newport, Rhode Island. Deux cents-chders de groupes de soutien, les conseillers dasetige

cheurs ont participé a I'Atelier de Newport, ungraanta-
tion significative en comparaison de I'événemenf@@9.

vie et I'équipede La Torchesont tous des bénévoles.
Il est tout a fait vrai que I''WMF est une orgatisa de

Le Dr Steven Treon dBing Center for Waldenstrom’s patients qui aident des patients.

Macroglobulinemiaau Dana-Farber Cancer Institutea
assumeé, au cours des années, la responsabilithteusr

Notre partenariat principal avec lymphoma Research
Foundation(LRF) a permis a I''WMF de se joindre aux

les Ateliers et nous lui sommes extrémement redennaateliers régionaux du LRF et a leur forum éducatifiuel

sants pour ses efforts en vue d'encourager etndiétda
recherche sur la MW.

et d'organiser des séminaires séparés pour desnfsti
MW, gratuitement.

Nous avons perdu Ben Rude en janvier 2005 d'un lyfNetre partenariat avec ldeukemia & Lymphoma Society

phome agressif rare des lymphocytes T, qui neistitae-

(LLS) a beaucoup amélioré nos objectifs de recherche.

loppé que quelques mois auparavant. Son legs commaintenant nous financons des recherches sigtifiea

Président fait partie de notre histoire et on seviemdra
toujours de Ben.

Judith May prend les rénes

sur la MW conjointement avec la LLS. La LLS estsaus
associé maintenant trés important pour le dévelmgmt
de groupes de soutien et les programmes pour deons
de groupe de soutien. Notre partenariat avBarbpean

C’est Judith May qui fut élue ensuité™3 Président de Waldenstrdom’s Macroglobulinemia Network (EWMnet-

''WMF en février 2005. Comme membre fondateur dwork) nous permet d’aller plus loin dans notre programme

premier Conseil d'administration et Vice-présidemtar la

Recherche pendant six ans, elle a été bien prépande

assumer le réle de Présidente.
Pendant les huit années de la présidence de JUidithF
a connu une croissance continue. Les améliorabnhgté

international pour les patients MW et contient gee-
messes de partenariat sur des questions importantes
Etre en relation avec |&ood and Drug Administration
(FDA) a été un avantage pour la compréhension de le
programme des médicaments orphelins, l'importaree d

apportées dans les services aux membres et dgne-le essais cliniques et le réle de sociétés pharmapmsi Des
gramme de recherche d'WMF mené par le Vice-présidecontacts permanents ave®©ffice of Rare Diseasesu NIH

pour la Recherche, Tom Myers. Des changementsfisignet avec le National Cancer Instituteont conduit ces
catifs sont survenus dans le programme de rechetehegrandes agences a considérer différemment notiige pet

fonds de I''WMF, dans le programme internationans
les groupes de soutien et dans les efforts desvbl&sé y

organisation. Les avis des agences fédérales faaté@ahos
priorités de recherche et renforcé notre compréberdu

compris un nouveau site Web IWMF beaucoup plusericlvaste domaine de la recherche médicale ou I''WN&ve

en information et le développement d'une base ded&ks
patients. L'objectif de Judith était de concevaieunfras-
tructure plus professionnelle avec des comités,réges
et des procédures pour guider le Conseil d'admartish et
la Fondation dans l'avenir en progressant pour maps
procher des buts de la Fondation. Tout ceci n'apraétre

sa place.

Judith passe « le relai » a Carl Harrington

Aujourd'hui nous commencgons une nouvelle ere axwt C
Harrington, le quatrieme Président de I''WMF, quiige
un Conseil d’administration excellent et hautemgumli-

accompli sans l'effort énorme exigé des bénévolasr p fié. Le travail préparatoire a été réalisé qui eanettre de

augmenter des services existants et développerode
veaux services pour les membres. Et il ne poupa#t
avoir été accompli sans partenariat avec d'aungansa-
tions et des agences fédérales afin de dévelogpeod-
velles voies pour la Fondation.

Le nombre de volontaires qui se sont offerts pairee
prendre les projets spéciaux, le travail en contétéléve-
loppement des services et devenir des leadersodggde
soutien a rendu possible I'expansion de servicdaetres
projets spéciaux. L'IWMF est forte aujourd’hui exson
des efforts de plus de 100 bénévoles dévoués.

Le Conseil est une entité qui se développe etdesaaux
administrateurs sont plus souvent choisis parmibkesé-
voles et les leaders de groupes de soutien qumontré
leur engagement pour travailler avec la Fondatioque
les administrateurs ont remarqués. Le Conseil diadira-

ncommencer une nouvelle phase de développement pou

I''WMF. C'est une époque passionnante pour la Ramrda
et pour ses membres. Les changements qui viendoont
nécessaires et inévitables, comme les travaux dwselo

pour mettre en place un systéme de transmission de

I'information moins colteux et plus facile a utiis Peut-
étre les services seront-ils revus et congus unduféér
remment du fait qu'un plus grand nombre de patisotd
diagnostiqués plus jeunes.

Prenez un moment et réfléchissez a la facon douns vo
pourriez apporter votre aide. Votre aide est ingud
pour tous les patients MW aujourd'hui et pour tlmsspa-
tients MW qui seront diagnostiqués dans l'avenir.

Une chose que nous avons apprise de ces quinzé&peem
années, malgré que nous soyons une des plus petiges
nisations pour les maladies rares, est que noussayagné

tion d'WMF n’est constitué que de membres bénévolda réputation d’étre une petite organisation quivazit faire
De méme les membres du Comité de Recherche, les letaqui a fait.



QUOI DE NEUF SUR LE SITE WEB DE L'TWMF ?

» Une liste d’hématologues experts de tous les pagss€dant un intérét) qui s’intéressent a la M\&oet
compétents pour la traiter, est maintenant digpersur :iwmf.com/about-wm/finding-a-doctor.asfkrois

spécialistes francais figurent sur ce sitejous les médecins de ce répertoire ont donné tmard pour étre
consultés par des collegues et/ou des patientd/MAF ne cautionne en aucune facon les membres,listés
ne vérifie leurs qualifications médicales. La ligtelut également des spécialistes des nerfs péiigpres
possédant une expérience dans le traitement d=ufapathie périphérique provoquée par la MW outstin
tement.

* La liste des essais cliniques MW a été étendue pmlure d’autres pays que les Etats-Unis. Voir sur
iwmf.com/treatment/clinical-trials.aspxil faut ensuite cliquer sur https://www.clinicaltrialsregister.eu/
tous les essais réalisés, projetés ou en cours amdpe sont listés)

» Des documents sont maintenant disponibles pounifiodes explications sur des questions communaspéut
part des tests sanguins des patients (Comme CBWR, (HgB, WBC, IgM, MPV, etc.). Voir sur|
iwmf.com/about-wm/bloodtests.adpes publications IWMF sont maintenant disponiblas mail ou directement
téléchargeables depuis le site web de I''WMF. \éoir :iwmf.com/publications/

» Les prochaines réunions des groupes supports sontanant répertoriées sur le site web IWMF. Vair:g
iwmf.com/services/support-groups.aspx

LE PROGRAMME RECHERCHE DE L'TWMF

Par Tom Myers, Vice-président pour la recherche, et
John Paasch, du Comité Recherche de I''WMF

Lorsque I''WMF fut créée, il y a quinze ans, unteapro- de la Fondation, les contributions destinées &dherche
gramme de recherche fut imaginé par le Cons@ht augmenté. Depuis la premiére bourse de 1999MF
d’administration. En 1998, peu de choses étaienhwes a investi plus de 6,3 millions $ dans plus de Bjgbs
sur ce lymphome rare appelé macroglobulinémie dé Watratégiques de recherches sur la MW, y comprig deu
denstrom (MW), concernant par exemple sa pathogenel8 individus différents représentant les orgarisetide
'existence de sous-types familiaux, les médicamestt recherches du Canada, de Chine, de France, de @rece
traitements les plus efficaces et pourquoi ilsedtieffi- des Etats-Unis. Les boursiers refletent I'aspetrimatio-
caces. Presque tous les aspects de la MW étaieattod nal de 'lWMF. Actuellement le Comité Consultati€ign-
des investigations préliminaires. tifique et le Comité de Recherche sont en trairvallger
Pour répondre a I'engagement de la Fondation @oue quatre nouvelles propositions de bourses. On endafilus
cherche, le poste de Vice-président pour la retieefat dans le futur.
créé, d’'abord tenu par Judith May, puis par Tom idye
2005 jusgu’a présent. Un Comité Consultatif Scfepie  En examinant ces quinze années passées de progressi
IWMF fut également mis en place, composé de ckmgi dans la connaissance et la gestion de la MW, ihsséz
exceptionnels et de chercheurs possédant une cemgeét impressionnant d'évaluer I'impact qu'a eu le prognae
particuliere dans la MW, afin d’évaluer les propiosis de de recherche de cette petite Fondation.
projets de recherche que le Vice-président pourela Dans leur ensemble, les projets financés concerneist
cherche leur adressait. Ainsi, comme prévu, legetwo grands domaines, et la liste ci-dessous des chaxcbede
approuveés par le comité consultatif sont réviséglatinis- leurs projets financés par I''WMF refléte ces mérdes
trés par le Comité Recherche, un groupe de mencbras maines :
pétents de I''WMF.
En 1999 les premiers projets de recherche apprdus&st « Recherche exploratoire de la pathogenéese de la MW e
financés par des bourses du Fonds Recherche dMFIW découverte de nouvelles voies prometteuses citdant
La recherche sur la MW a été continuellement sagten  cellules MW.
depuis 1999 et, avec la progression du nombre aebnes
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« Recherche transversale pour découvrir si des méditauchés. La présence de ces mutations, qui coadigts
ments utilisés pour d’autres cancers sont efficacépissages alternatifs du géne HAS1, peut identdearx
contre les cellules MW ou si de nouvelles ciblentd des patients qui ont un risque plus élevé de pssge de
fiées en recherche exploratoire ménent a de nasvella maladie.

thérapies.
* Recherche pour développer des « outils » MW apprd007 Esteban Braggio, Ph.D., Mayo Clinic.
priés aux essais de nouveaux médicaments. Le Dr Braggio a réalisé I'analyse des lymphocBete 42

patients MW pour identifier des mutations aussnhbige
RECHERCHE EXPLORATOIRE SUR LA des altérations génomiques qui pourraient affdetetoie
PATHOGENESE DE LA MW ET DECOUVERTE DE  de signalisation NF-kB dans les lymphocytes B M\Ws S

NOUVELLES VOIES PROMETTEUSES POUR recherches ont montré que ces difféerences peunduairé
CIBLER LES CELLULES MW un réle plus actif de la voie de signalisation N&-lui est

en retour un promoteur clé de nombreux géenes inngdiq
La pathogenése traite de l'origine et du dévelomuem dans l'inflammation, 'immunité innée, la croissancellu-
d'une maladie. Comprendre ce processus peut peemelaire et 'apoptose (mort cellulaire).
d’identifier de nouvelles cibles prometteuses pleutrai-

tement de la MW. 2007 Anastasia S. Tsingotjidou, D.V.M., Ph.D., Aris
totle University, Thessaloniki, Greece.
2000 Vincent Rajkumar, M.D., Mayo Clinic. Le succes obtenu par le Dr Tsingotjidou dans leskipy

Le Dr Rajkumar a examiné la croissance des vaigsedi¢ment d'un modéle xénogreffe de souris de cellMés
sanguins chez les patients MW et montré que caihjgas a conduit ''WMF a financer la recherche de l'egiste
un facteur caractéristique de la MW, bien qu'etht an- d’une neuropathie périphérique associee a la M\étulde
portante dans le myélome multiple pour prédireélaésté a montré que la neuropathie périphérique pouvest dé-

de la maladie. tectée chez une souris ayant la MW, fournissarsi @nx
scientifiques un moyen d’étudier la neuropathieipbér-
2001 Rafael Fonseca, M.D., Mayo Clinic. rique chez I'animal.

Dans cette étude le Dr Fonseca cherchait a identi
confirmer des translocations et délétions dansrsiagee 2007 Steven P. Treon, M.D., M.A., Ph.D., Dana-Farbe
parties de certains chromosomes. En comparangsak r Cancer Institute.
tats & d’autres formes de maladies hématologiqueg- Dans cette étude exhaustive des bases génétiqaesiat
couvrit que dans la MW il existe souvent une dététians pathogenése de la MW, le Dr Treon a identifié tsmss-
une région du chromosome 6q. types de maladie parmi les patients MW, qu'il gpeesi-
vement appelés : sporadique, familiale pure et Ifalmi
2004-2005 Constantine S. Mitsiades, M.D., Dana-Mixte a lymphocytes B. Les trois présentent de&-dif
Farber Cancer Institute. rences génétiques et épigénétiques. Les analypgdesu
Le Dr Mitsiades a réalisé des études de protéinegéqu- mentaires menées par le Dr Treon et son équipegent
lent la croissance et la mort des cellules MW. Ebat permettre de comprendre pourquoi les lymphocyté4vi
conduit au développement de nouveaux traitemerss tee se différencient pas en plasmocytes, pourquthioe
gue Velcade. patients ont une maladie plus agressive, et pantraiug-
gérer de nouvelles cibles de traitement de la MW.
2004, 2006, 2011 Stephen M. Ansell, M.D., Ph.D., Ma
Clinic. 2010 Steven P. Treon, M.D., M.A., Ph.D., Dana-Farbe
Une série de bourses accordées au Dr Ansell arsoste Cancer Institute.
recherche sur le réle de BLyS (B-Cell Lymphocyienst En 2010 le Dr Treon a recu une subvention pour mene
lator) ainsi que sur des protéines comme STAT3T&TS étude basée sur le séquengage du génome entier)(WGS
qui sont a lintérieur des lymphocytes B de la M@ks realisé sur des cellules MW et des cellules satigepa-
études ont énormément amélioré la compréhension tnts MW. Son groupe analysa les résultats quledé
microenvironnement entourant les cellules cancéseughérent un grand enthousiasme lorsqu'ils furentoaoé
MW et le réle de diverses protéines dans le prasede en 2011, parce qu’ils menérent a la découverteedinata-

sécrétion de I'lgM. Sa bourse actuelle se prolgnggu’a tion dans le gene qui produit la protéine MYD88.rhata-
la fin 2014. tion est identifiee comme L265P et elle est troudeses les

lymphocytes B MW de 90% des patients testés, mass p
2004 Linda M. Pilarski, M.D., Ph.D., Cross Cancer dans leurs cellules saines. Ce pourcentage treg dlane
Institute in Alberta, Edmonton, Canada seule mutation ponctuelle est une occurrence rareaq
Les travaux menés par le Dr Pilarski ont révéléipurs suscité un fort intérét dans les communautés les iph-
caractéristiques génétiques de la MW, dont la déader portantes se consacrant a la clinique et aux rekasrsur
que de nombreuses mutations sont présentes dalysles la MW. Plusieurs autres études dans le monde ale€g
phocytes B de la MW, mais pas dans ceux qui ne past ment confirmé qu’un pourcentage élevé de patieri¥ M
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possede la mutation MYDS88. Il est important de mieu2000 Steven P. Treon, M.D., M.A., Ph.D. Dana-Farber

connaitre le réle de cette mutation, et ''WMF gagé un
financement pour aborder ce probleme, voir ci-apaige
12.

2010 Travis J. Henry, Ph.D., and Rafael Fonseca, M.,
Mayo Clinic.

Les Dr Henry et Fonseca ont étudié la relationeetar
niveau habituellement élevé d'IL-6 dans le sérum pa-
tients MW avec le niveau d’hepcidine, une hormame i
portante dans la régulation correcte des niveadrrdé&lle
inhibe le transport du fer dans l'intestin, en a&nttun ex-
ces d'absorption. Elle inhibe également le transgorfer
hors des macrophages ou il est stocké. L’'augmentdis
niveaux d’'IL-6 conduit a la production de trop ddo@ine,
qui réduit en conséquence la quantité de fer abspdo
l'intestin et 'emprisonne dans les macrophagessdjoe le
fer n'est plus disponible, il en résulte une dintion du

Cancer Institute.

En 2000, l'anticorps monoclonal Rituxan (rituximafio)
un ajout récent a la liste des médicaments sétetds
pour leur efficacité contre la MW. Le Dr Treon é&tud
comment le Rituxan agit chez les patients pour cergre
la résistance observée chez certains d’entre edévetop-
per de nouvelles thérapies potentielles. Un dadteds fut
de reconnaitre Campath 1-H en tant qu'anticorpsation
nal approuvé par la FDA, efficace contre les ce§uMW.

2004 Christopher Bredeson, M.D., M.Sc., F.R.C.P.C,A
and Hari Parameswaren, M.D., International Bone
Marrow Transplant Registry, Medical College of Wis-
consin.

Les greffes de cellules souches sont une formeilgess
quoique peu fréquente, de traitement de la MW. &042
''WMF financa les docteurs Bredeson et Paramesswarr

niveau d’hémoglobine dans le sang, provoquant unde apour réaliser une étude rétrospective de patients i

mie.

2012 Abdel Kareem Azab, Ph.D., formerly at Dana-
Farber, currently at Washington University.

Le Dr Azab a émis I'hypothése que I'hypoxie (nivegu
duit d’'oxygene) dans les cellules est un facteurcqoduit
a la dissémination des cellules MW dans la moedk=ose.
Il est actuellement dans la seconde année deaseait;, et
progresse bien. Le Dr Azab projette de rechercheers
visant les protéines impliguées dans
d’hypoxie, on peut réduire la diffusion des celfulglW
dans la moelle osseuse

RECHERCHE TRANSLATIONNELLE : La recherche
translationnelle décrit les efforts visant a cotivdes dé-

couvertes de la recherche fondamentale en nouvaails

de recherche cliniqgue, médicaments et traitemé&dsdo-

maine de recherche soutenu par ''WMF étudie léstef
sur la MW des médicaments et différentes formetrale

tement qui ont démontré leur efficacité sur d'asifi@mes
de lymphomes ou qui ont évolué a partir d’'un pregtes
connaissances dans la pathogenése de la MW.

2000 Ayad Al-Katib, M.D., Wayne State University.

avaient recu une greffe de cellules souches. L&tadntra
que si les greffes allogénique (avec les cellulea don-
neur) et autologue (avec les propres cellules daver)
étaient efficaces, la greffe allogénique présentaitisque
de mortalité plus élevé. Aussi, lorsqu’il existeeuéven-
tualité qu'un patient puisse bénéficier dans laurfutne
greffe autologue, il convient d’éviter qu'il receides ana
logues de nucléoside et certains alkylants capelsvent
affecter la mobilisation des cellules souches.

les conditions

2006 Irene M. Ghobrial, M.D., Dana-Farber Cancer
Institute.

Le Dr Ghobrial a étudié I'agent perifosine sur &esiris
ayant la MW et sur des lignées cellulaires en émetia et
démontré qu'il inhibe la croissance des cellules M3#&s
travaux précédents indiquaient que perifosine liatept
une voie de signalisation qui améne les cellules MW
rechercher un abri dans la moelle osseuse. PeEfpsirait
également amener les cellules MW déja a I'abri dans
moelle osseuse a étre relachées dans le sang guégiph
ou elles peuvent étre détruites par d’autres ag@stgpro-
jet a permis au Dr Ghobrial de tester le sang diema
avant et aprés qu'ils soient traités avec perifogdour
déterminer si le méme effet se produit chez lesdinsn

Une étude de l'effet de certains agents sur lsssavice des Les résultats montrérent que perifosine utilisé agent
cellules MW a été précédemment menée par le Dr Alnique prolongeait le délai avant progression daezpa-
Katib. Pour cette étude, la premiére lignée calielmW a tients MW en rechute ou réfractaires. Le taux &wnse
été développée. Il a ensuite traité la lignée tztki et les était de 36%. On constata que perifosine en condzna
souris auxquelles les cellules avaient été injactdabord avec Rituxan et Velcade augmentait la mort desilesll
avec 2CdA, un agent connu du traitement de la M\i§ p MW.
avec 2CdA combiné avec la bryostatine de synthése d
vée de celle d'un animal marin. La combinaison de c2010 Brad Nelson, Ph.D., Tev and Joyce Deeley Re-
agents s’est révelée plus efficace que I'emplockiacun search Centre, Victoria, BC, Canada.
d’eux séparément. Actuellementles chercheurs estimLe Dr Nelson vise 'emploi de la vaccination thérapque
gue les combinaisons sont en général plus efficqa@s pour renforcer la réponse des cellules T anti-tahesr
traitement avec un agent unique. Malheureusemette c chez les patients atteints de la MW ou d’autresceen
lignée cellulaire s’est avérée instable dans lgpgem lymphoides. Cette recherche a été entierementdésapar
la WMFC, laWaldenstrom’s Macroglobulinemia Founda-
tion of Canadala découverte du géne MYDS88 offre une
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cible possible de renforcement de la réponse dede=eT,
et la possibilité d’'une vaccination contre la M\Wagné en
intérét.

2011 Xavier Leleu, M.D., Hopital Huriez, Lille, France.
Le Dr Leleu a proposé de tester pomalidomide, uivélé
de la thalidomide, pour son effet bénéfique dansVa.
Une partie de ses recherches impliquait des liguébs-
laires, y compris une, développée avec un co-fiprarent
de ''WMF. Il a démontré que pomalidomide n'étadsp
efficace dans la MW et au moyen de rechercheslidési
il a déterminé que le faible niveau d’expressiomne’ pro-
téine particuliere, cereblon (CRBN) dans la MW tétaie
cause premiére de l'inactivité de cet agent.

2013 Steven P. Treon, M.D., M.A., Ph.D., Dana-Farbe
Cancer Institute.

Cette bourse est destinée a poursuivre
d’investigation du rdle de la mutation MYD88 dares |
cellules B de la MW, qui a été découvert dans ohstix
précédents cofinancés par 'lWMF. Le Dr. Treon chera

2010-2011 Suning Chen, Ph.D., Soochow Hospital,
China.

2010-2013 Irene M. Ghobrial M.D., Dana-Farber Can-
cer Institute.

L'WMF et la LLS sont partenaires dans le soutiess d
recherches visant a développer des lignées cedalae-
présentatives de la MW. Les lignées cellulairest stws
cultures de cellules développées dans des conglition-
trélées en laboratoire. Une lignée cellulaire estivee
d’'un type particulier de cellule et peut la repriodundéfi-
niment et sans changement, ce qui la rend trés pibir
les besoins de la recherche. En 2010, quatre chanclont
commencé a développer des lignées cellulaires dass
lieux différents. Le Dr Ansell de Mayo réussit ae@épper
une lignée représentative stable. Le Dr Chanan-kd&n
Roswel Park a également développé une lignée @st s’

I'’effomontrée utile dans la recherche sur la MW. Le DerCén

Chine et le Dr Ghobrial aDana-Farberont rencontré des
difficultés pour produire des lignées cellulairescep-
tables.

développer de nouveaux médicaments ou a utiliser de

médicaments actuels pour cibler les éléments deitade
signalisation MYD88/NFkB qui semblent constitutivema
activés dans la MW. L’'une des protéines envisagéane
cible est IRAK1/4.

LE DEVELOPPEMENT
L’ETUDE DE LA MW

D'« OUTILS » POUR

L’étude d’'une maladie requiert des outils apprapriét

BANQUE DE TISSUS

2010-2016 Irene M. Ghobrial, M.D., Dana-Farber Can-
cer Institute.

En 2010 le Dr Ghobrial soumit une demande de bayuse
comprenait la réalisation d’'une banque de tissugset@ant
1000 échantillons de moelle osseuse provenant tiknfs=a
MW. De plus, le projet visait & obtenir un suividgmio-
logique de la part du patient fournissant I'écHeomti de

''WMF le réalisa précocement dans son programme dissu. Les progrés ont été extrémement lents sonale la
recherche en provisionnant pour un développement difficulté rencontrée pour obtenir des élémentdsfrade

« outils » presque dés le début. Le développemenbd-

biopsies médullaires. Courant 2013, seulement Barit-

tils » fut accéléré lorsqu’en 2008 leukemia & Lympho- lons de moelle osseuse, 325 de sang périphérig@@ @¢
ma SocietyLLS) sponsorisa un atelier a Washington D@Galive ont été collectés. Le Dr Ghobrial possédeynamd

ou des scientifiques venant du monde entier seortres

nombre d'échantillons précédemment collectés ps@o

rent pour développer un programme qui conduirala & vés dans de la paraffine ; elle travaille a déteemis’ils
compréhension de la MW. Les recommandations de geuvent étre utilisés de la méme fagon que lesnéitbas

atelier furent de développer des lignées celludanepre-
sentatives de la maladie, d’élever des souris quirpient
acquérir la MW en raison de leurs prédispositioanég
tiques (souris transgéniques), et de mettre ungueade
tissus cellulaires MW a la disposition de tous deienti-
figues. Ces «outils » permettraient d'effectuers de-
cherches sur la maladie et ses traitements saosrseaux

médullaires frais.
MODELES MURINS (Modéles de souris)
2007 Anastasia S. Tsingotjidou, D.V.M., Ph.D., Aris

totle University, Thessaloniki, Greece.
Le premier modéle de souris soutenu par I''WMF @& ét

patients humains. Suivant ces recommandations,MIFV développé par le Dr Anastasia Tsingotjidou, qunalanté

soutient le développement de lignées cellulairésned
banque de tissus et de modéles animaux.

LIGNEES CELLULAIRES

a la fois des échantillons de moelle osseuse d'luma
adulte sain et d’adulte MW, chacun dans un membs¢ep
rieur séparé. Toutes ces souris xénogreffées onineu
augmentation de leur niveau d’'IgM aprés seulement u
mois, mais ces niveaux ont diminué le mois suiyanir

2010-2012 Stephen M. Ansell, M.D., Ph.D., Mayo remonter de nouveau. La cause de I'augmentation k#an

Clinic.

2010-2014 Asher A. Chanan-Khan, M.D., formerly of
Roswell Park Cancer Institute, now at Mayo Clinic.

premier mois pourrait étre analogue au flare souebn
servé chez les personnes recevant du Rituxan. UiBeefie
fut capable de démontrer que les cellules MW étaien
seulement capables de survivre dans la souris, mais
gu'elles pouvaient produire des métastases dans
l'échantillon sain de moelle osseuse transplantée.
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f_;.-r- LIGNEE CELLULAIRE

Validées comme stables, appropriées, el performantes, les candidates représentatives de la
lignée cellulaire MW font la queue, anticipant le voyage vers les recherche sur la MW,

DE TISSUS MW
Les échantillons de
tissus des patients
sont en sécurité ot
toutes les conribution:

en feront un outil de
recherche

Les banques de tissus ont réalisé d'importantes contributions aux recherches sur beaucoup de
maladies graves, et maintenant une banque de tissus a été crée comme outil de recherche sur la MW,
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2010 Siegfried Janz, M.D., Ds.C.,
University of lowa.

La seconde bourse de financement
d’'un modéle de souris fut obtenue
par le Dr Siegfried Janz qui a gé-
nétiguement modifié avec succes
une souris (souris transgénique) de
facon qu’elle posséde les caracté-
ristiques représentant la biologie
de la MW, et puisse les transmettre
a sa descendance. Ces modifica-
tions incluent la surproduction
d’IL-6 et de BCL-2, deux protéines
prévalentes dans la MW. Le Dr
Janz a créé un nouveau modele de
souris en utilisant deux lignées
différentes de souris surexprimant
ces protéines, plus une souris inca-
pable de produire de I'AID (activa-
tion-induced cytidine deaminase,
une enzyme capable de provoquer
des mutations dans I’ADMY), qui
est la clé de la commutation de
production dans les cellules B des
anticorps comme 1gG ou IgA a
partir de I'lgM. Les nouvelle sou-
ris possédant ces trois caractéris-
tiques génétiques furent capables
de produire des tumeurs et un ex-
ces d'IgM. A la différence des
souris développées par le Dr Tsin-
gotjidou, la lignée de souris géné-
tiguement modifiée du Dr Janz
peut étre reproduite a partir de
sperme conservé au Jackson Labo-
ratory, dans le Maine.

2012 Ruben Carrasco, M.D.,
Ph.D., Dana-Farber Cancer In-
stitute.

Le modele de souris le plus récent,
financé par laLeukemia & Lym-
phoma Societgt laWaldenstrom’s
Macroglobulinemia Foundation of
Canada, et soutenu scientifique-
ment par le Comité Consultatif
Scientifigue et le Comité de Re-
cherche de ''WMF, est en cours
de développement par le Dr Reu-
ben Carrasco auDana Farber
Cette souris transgénique condi-
tionnelle aura la mutation du gene
MYD88 découverte par I'équipe
du Dr Treon dans les travaux du
WGS cofinancés par I''WMF.



SOURIS MODELES

( T,
Ces souris viennent de loin...
Il est temps de rencontrer notre
nouvelle famiile, la
prestigieuse nouvelle génération
de Souris Modéles de la
MW humaine.

Accueillons la chaleureausement...
\ et tapons des mains ef des pleds

i

Des souris modéles de créateurs, congues pour posséder les caractéristiques de la MW,
sont présenfees avant d'entamer leur défilé.

Comme décrit plus haut, cette mutation était prigsehez préhension de son réle dans la pathogenese de laeMW
90% des patients séquencés et constitue une détmuveeut constituer une plateforme essentielle poatuév les
significative. Toutes les conséquences de cetteationt médicaments qui agissent sur les voies de sigtialisa
restent a déterminer, mais posséder une lignéeodigss influencées par MYD88.

avec cette mutation conditionnelle offrira un od# com-

CONCLUSION :

La liste des bourses financées par I''WMF entred2€(02013 ne révele pas seulement le fort engagesieda Fondation
envers la recherche depuis sa création, mais mégaiement les progres significatifs accomplis damsélioration de
la connaissance de notre maladie rare. En véritgragrés provient également des recherches memdsslel monde
entier sur la MW. Les progrés qui s'appuient surelgherche génomique offrent maintenant des pdigsibde médica-
ments qui traitent la MW comme un trouble chronigigoeuvent méme peut-étre offrir la possibiliteénd guérison.
C'est une époque exceptionnelle pour la recherche Il MW et I'l'WMF vy participera activement.
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IMAGINONS UN

Michael Sesnowitz, Vice-pré

E GUERISON

sident pour la colletdonds

La nouvelle campagnémagine a Cure(Imaginons une

avaient été financées par ''WMF. J'ai été stupéfaivoir

guérison) a été annoncée au cours de I'Ed Forum FWMomment les chercheurs étaient accessibles ettpaiavi

2013, a San Diego, en mai dernier.

L’objectif est d’obtenir 9 millions $ d’engagemersisr une
période de 5 ans pour financer tant la recherclee lgsl
services aux membres. Les engagements peuverdeitre
promesses pour des dons effectués sur une pémroded
ans. Les dons peuvent étre faits en especes owtién a
financiers tels que : actions, obligations et foadsmuns
de placement, actifs immobiliers tels que des $eoa legs
testamentaires. L'objectif est de récolter 4,5 ioné $
pour la recherche, 2,7 millions $ pour les serviaes
membres, et 1,8 million $ dans les dispositiongatesn-
taires pouvant étre dirigées soit vers la rechestiievers
les services aux membres. J'espére que vous edmix
de participer.

Quand j'ai été diagnostiqué MW il y a deux ans |§issé
mon cabinet médical en me rappelant trois motncera
rare, et incurable. Jai supposé qu’il me restai pe
temps et j'ai commencé a mettre mes affaires ere grdur
réduire au minimum la rupture dans la vie de ceux jg
laisserais derriére moi. Dans ma recherche d’uriemne
compréhension de la MW, jai découvert une orgditiea
vraiment remarquable, I''WMF. En lisant les livrete
''WMF sur I'lmmunologie et les Options de traitente
j'ai commencé a apprendre ce qu'était la maladieestjui
est peut-étre plus important, jai commencé a efeo
'espoir. En rejoignant I''WMF-TALK, j'ai été capkbde
tirer profit de I'expérience des autres. Quand jlasé une
qguestion & propos d’'une option de traitement,rggu des
réponses de WMers de trois continents différentsan@
jai demandé a parler a quelqu’un qui avait expérité ce
méme traitement, je me suis adressé a la Ligneiedder

d’étre a méme de discuter de leur travail avec eux.

Il y avait Ia une organisation qui non seulemepbrélait
aux besoins immédiats des patients et de leur il
moyen d’une offre importante de services aux membre
mais qui s’occupait aussi de leurs besoins a lengd en
soutenant la recherche qui pourrait mener a deleuss|
traitements et probablement & un remede qui geétéss
maladie.

Aprés avoir assisté au forum éducatif, j'ai pladMF au
sommet de mes priorités de don.

Chaque automne je donne un cours de finances pelliq
dans un premier cycle universitaire pour juniorsegtiors.
Un sujet sur lequel nous passons un certain tersiptae
différence entre biens et services publics et pridges
biens privés sont rivaux pour ce qui est de la comsa-
tion, ce qui signifie simplement que vous et moipog-
vons pas manger la méme tranche de pain. De 'abtée
les biens et services publics ne sont pas rivauteenes
de consommation. Une fois qu’un service publicneist &
disposition, sa consommation par une personne lexc
pas sa consommation par une autre. La recherchatisci
figue est un exemple de service public.

Une fois que les résultats de la recherche sofutsdi$, leur
utilisation par une personne n’en écarte pas lgsalPour
beaucoup de biens publics I'exclusion de la consatiom
est soit tres difficile soit impossible, ainsi lbénéfices
sont-ils & la fois non-rivaux et généralisés.

C’est pourquoi le gouvernement fédéral soutientea
cherche a partir d'agences telles que les NNkti¢nal Inti-
tutes of Health Instituts américains de la Santé) at la NSF
(National Scientific Foundation Fondation nationale pour la

''WMF. Une femme merveilleuse, qui savait seulemercience, nt).

gue j'étais un patient nouvellement diagnostiqu@assé
plus d'une heure au téléphone pour m'aider a camdpee
le pour et le contre de ce traitement, vus dangtitiae
d’un patient. Je n'oublierai jamais sa bonté. Manfe et
moi n'étions plus tout seul pour prendre en chargie
maladie; nous étions trés rapidement devenus pdictiee
communauté de soutien trés attentionnée, sensqtion
devint plus forte encore lorsque nous avons rejoaite
groupe de support local. Cette impression de coranmén
fit une énorme différence dans ma vie.

Alors, en 2012, j'ai assisté au Ed Forum a Phifddel et
jai pu constater directement comment la rechefaiem-
cée par 'l'WMF transformait le traitement de la M¥Des
scientifiques et des cliniciens de renommeées iatern
nales exposaient le compte-rendu de leurs traviailiétait

Le gouvernement intervient parce que le sectewépri
n'attribuera pas suffisamment de ressources paubikns
publics tels que la recherche.

Mais alors que le gouvernement fédéral dépensaniles
liards de dollars pour la recherche médicale, ifoenit
pratiguement aucun soutien a la recherche sur lapdktle
gue la MW est une maladie orpheline. C'est pourduesit
impératif que I''WMF collecte des fonds pour laheche
et que nous toussoutenions la campagrmaginons une
guérison.Le gouvernement nous ignore parce que nous
sommes Si peu ; et parce que NOUs SOmMmMes Si pesinNeo
pouvons pas compter sur d'autres WMers pour prodeire
financement. Si hous ne participons pas tous,daerehe
ne se fera pas.

A la différence du gouvernement, I''WMF n'a pagpbel-

clair que beaucoup des avancées dont j'entendaler pavoir d'imposer une redevance.
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Woo-Hoo!!! - Grande Nouvelle !!

DECOUVERTE de MYDS88 L265P

|

Genome?!! On a découvert Genomellll
MYD88 LEES_ Pl , | On vient de
| découvrir
| Woo - WHOA!N ‘ | MYD88 L265P!!I )

-

Comme les Gnomes du Génome qui ont atteint un nouvea

u plateau, la découverte de la mutation MYD88 L265F,

rendue possible par le séquencage du génome entier, a porté la recherche sur la MW & un nouveau niveau de
compréhension des voies de signalisation qui permettent aux celiules MW de croitre et survivre.

Un nouvel horizon se dégage

Nous comptons sur la générosité éclairée de nosnesm
de leurs familles et de leurs amis. En raison deerpetit
nombre toute forme d’engagement est importantpakte
gue beaucoup de projets de recherche portentssiepts
années, des engagementsmusieurs annéesont un
élément essentiel pour que ces projets puissentrésren
ceuvre. Je crois que I'"'WMF est le meilleur admiatsur
de mes dollars pour la recherche parce quessatific
Advisory Commitee (SAQJomité Consultatif Scientifique
(CCS), n}, composé des chercheurs les plus doués dans |
domaine de la MW dans le monde et dirigé par I'@min
Dr Kyle, dirige l'attribution des fonds vers lesopts qui
ont le plus grand potentiel de résultats. Chaaliardas-
signé a la recherche va soutenir un projet soytanie
Comité Consultatif Scientifique, pas un centimeshlgtili-
sé pour les frais généraux. Depuis 1999, I''WMR@baé
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vers d'autres découvertes.

plus de 6,3 millions $ au financement de la rediesur la
MW. En 2008 on demanda aux principaux leaders de la
recherche sur la MW dans le monde, d'identifieldes
cunes de connaissance qui limitaient les progras da
domaine. Les points suivants furent identifiés :

» une compréhension insuffisante de l'importancelade
génétique familiale dans la MW

* 'absence d'un modeéle de souris MW (modele murin

* I'absence de lignées cellulaires MW fiables

el'absence d'une banque de tissus MW

» I'absence de séquencage génomique chez des tpatien
MW.

Avec l'aide de notre Comité Consultatif Scientiégumotre
Fonds de recherche IWMF s’est attelé a chacuneede c
guestions. Une étude du Dana-Farber a constatdlgae
d’'1/4 des patients avec une MW avait un parenprad



mier ou au deuxieme degré qui était lui-méme dtime
affection lymphoproliférative des lymphocytes Bv&ia si
la maladie spécifiqgue d’un patient a une base falaikest
important parce que certains
I'efficacité des traitements peut varier dans ls daine
vraie maladie familiale.

On dispose maintenant de lignées cellulaires fsagie ont
été développées par les Dr Stephen Ansell et ASher

nan-Khan, tous les deux deNgayo Clinig qui sont utili-
sées par les chercheurs partout dans le mondeépalurer
l'efficacité de nouveaux médicaments et de nouveaaix
tements a l'aide d’'un standard commun - une nogoie
demeure constante d’un test a l'autre, d’'un payaudre,

au cours du temps.

Un modéle de souris a été développé par le do&iegr

fried Janz de I'Université de I'lowa et le travedintinue
dans ce secteur.

Mais bien que la plus grande partie de ce que e aoit
destinée a soutenir la recherche, j'en donneraiparge
pour les services aux membres. Je n'oublierai plaable

indices montrent queucial que I''WMF a joué dans ma vie quand jeaign

juste d'étre diagnostiqué et je veux que I'orgatinsasoit
la pour ceux qui seront diagnostiqués a I'averdargamme
des services fournis aux membres n'est pas, bienré
servée aux nouveaux diagnostiqués. Je ne pensgioas
jour se passe sans que je me serve d'un au moiesgle
services. L'IWMFTalk continue & me fournir chaqeei
une information importante. Les articles postés Ppeter
DeNardis sont toujours intéressants et formatediep-
prends, a la fois des questions qui sont posédepaarti-
cipants et des réponses postées.

La série des livrets sur la MW fournit une inforioat
précieuse en immunologie, traitements et essaiscaifd
apportant la réponse a beaucoup de mes questi®mmid

Une banque de tissu MW est en cours de dévelopgemeent aussi étre mis a jour lorsqu’on fait de nolegebé-

par le Dr Irene Ghobrial dDana-Farber Cancer Institute
Cela aidera les chercheurs & comprendre les éthpdé-
veloppement des cellules MW pendant la progressgola
maladie. Le séquencage du génome entier a étééémdr
le Dr Steven Treon et son équipe de recherch&iag
Center for Waldenstrom’s Macroglobulineméu Dana-

couvertes. Les articles de Torchesont toujours édifiants,
qui m'apportent l'information sur les nouveaux ésen
ments de la recherche, sur les examens et lescptesode
traitement, des nouvelles des groupes de soutiezlle
ment plus. La base de données patients nous pefenet
mettre sous forme de graphiques nos résultats bieaa

Farber Cancer Institutequi a conduit a la découverte pastoire, faisant apparaitre plus facilement les éeweds. Les

sionnante de la mutation MYD88 qui est partagéedpao
des patients MW. Entre autres choses, la mutatibive
la Bruton’s tyrosine kinase qui permet la surviéagproli-
fération des cellules MW. L'inhibiteur de Btk Ibinib, qui
a été déclaré « avancée majeure» par la FDA pounda
croglobulinémie de Waldenstrém au début de cetteée,
peut trés bien devenir le premier médicament apgr@ar
la FDA pour la MW. Bien que les résultats d'exmémta-
tion clinique pour ibrutinib soient trés encouragsa ce
n'‘est pas un remede définitif. La mutation MY D88&ivax
d'autres voies de communication qui doivent étraitnin
sées avant que la MW puisse étre complétementtdéat
ou guérie. Les recherches continuentBing Centerdu

Forums éducatifsgd Forun) nous donnent a tous, non
seulement la chance d’entendre parler des derdiere-
loppements de la recherche, mais aussi de pankectzar-
cheurs et aux cliniciens qui donnent les orientetipour
avoir de meilleurs traitements et un remede défir@u
pourrait-on autrement rencontrer tant d'expertsnénis
sur une maladie aussi rare ?

J'espere que vous nous rejoindrez, ma femme etams
un engagemensur plusieurs annéespour la campagne
Imaginons une guérison.

Vous pouvez choisir de donner pour la rechercher |[&s
services aux membres ou une combinaison des dews V
pouvez donner des espéces, des actions, des mhigat

Dana-Farbersur ce sujet et il est essentiel pour nous dkes fonds communs de placement, des biens immmbilie

pouvoir continuer a financer ce type de recherche.

Les succés qui ont fait suite au financement dedherche
ont suggeéeré de la poursuivre dans de nouvelless veie
amené un plus grand nombre de chercheurs a s$stira
la MW.

ou un cadeau sous forme de legs. Si vous vous engag
pour cing ans pour une somme de 50 000 $ ou pu8 Q@

$ par an), vous pouvez constituer un fonds au dome
personne. Pour 250 000 $ ou plus, vous pouvez iteerst
un fonds de dotation. Vous pouvez faire votre eagamnt

Ce sont de trés bonnes nouvelles pour nous, maiesto ou votre cadeau en utilisant I'enveloppe ci-joimteallant
ces bonnes nouvelles nous mettent au défi de trdaese sur notre site Webiwmf.con) et en cliquant sur la nou-

dollars qui permettront de financer les nouveawets. |l
nous incombe de faire en sorte que les projetsoapps
par notre Comité Consultatif Scientifique ne risuupas

velle campagne en utilisant le lien de notre pdgecdeil.
Si vous avez plus de 70 ans 1/2, vous pouvez terdon
jusqu’a 100 000 $ du montant de retrait exigé catteée

de manquer de financement et que les talentueux ch#e votre compte de retraite individuel. Dans cegaias
cheurs qui veulent étudier la MW puissent continaer cela pourrait réduire votre revenu imposable d'so@me

travailler pour nous, afin de trouver de meilletnaite-
ments et, oui, découvrir le remede définitif.

Avec cette dynamique en notre faveur ne laissosscpa
chercheurs s’intéresser a d’autres maladies. Erapkies
a temps plein a chercher le médicament qui perandgr
guérir la MW.
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supérieure a votre don.

L'élan est la. Ne le laissons pas mourir. C’eshacan de
nous et a nous tous d’assurer le succes de la gampa
Imaginons une guérisoren contribuant aussi généreuse-
ment que nous le pouvons.

Ce n’est qu'ensemble que nous vaincrons la MW.



CINQUIEME ANNIVERSAIRE DE LA BEN RUDE HERITAGE
SOCIETY

par Laurie Rude-Betts

Au Forum Educatif de cette année, a San Diego, noge quotidien de I'espoir fervent de Bud que bient@s bien-
veaux membres ont été intégrés au sein déela Rude t0t, cette maladie redoutée ne serait plus qu'aovais
Heritage Society souvenir du passé”. Et la femme de Les Guthrie,idar
L'année 2013 est celle du cinquieme anniversairdade Ann, a écrit pour dire, “la récompense dé8kn Rude He-
Society créée en 2008 en I'honneur de mon défunt mari,rikage est 14, sur mon bureau, a cété d'une belle orchidée
deuxiéme Président de I''WMF. Par ceBeciety I'esprit qu'un ami m'a donnée quand Les est mort. J'ai diespe

de leader et le legs de Ben survivent, et je smi®tée d'en grace aux efforts continus de collecte de fondsnole-
avoir été la présidente au cours des cing dernamages. veaux et de meilleurs traitements seront mis aogdisipn

Les onze membres accueillis en 2013 ont pris dgmodi- des patients Waldenstrom.” Nous remercions ces -dona
tions en faveur de I'WMF sous forme de legs, mente teurs et leurs familles pour leurs dons généreynoet leur
fiducies (ransfert de propriété limité dans son usage etsden facon de montrer leur soutien aBan Rude Heritage So-
temps; rencontré plus fréquemment dans les payb-@agons ciety!

sous le nom de « trust »f), de polices d’assurance, ou deSi vous réfléchissez a la liste des recrues de @athée
dons planifiés de méme type. Avec ces dons, I'lVWA48U- accueillies par l88en Rude Heritage Society vous faut
rera le soutien des patients MW et financera derfapn- savoir que ce groupe représente un échantillorodead-
tinue la recherche sur la MW au bénéfice des 156 n hérents et qu’il a augmenté d’'un tiers l'an padsés
veaux patients diagnostiqués chaque année, aessgibia membres de I8ocietyont pris des dispositions testamen-
celui des patients plus expérimenteés. taires en vue d’'assurer a long terme la viabilid' VMF.

En 2008, onze membres fondateurs ont été insdrita e Leur générosité assure que nous serons bien capdble
Societya commenceé avec des donations atteignant un quaghtinuer a fournir des services aux patients dtamsnir
de million de dollars. Et en cing courtes annéegeseent et que nous serons capables de financer la reeheneh
le total a atteint 1.852.141 $! nant a de meilleurs traitements et probablement &eu
Lynn Martin est la premiére affiliée de cette annBm- meéde définitif.

gnostiquée en 2008, Lynn est vice-présidente atopoi@- Les dispositions établies représentent une pan@itante
taire deNew Wave TechnologieBarmi ses activites prefe-de 'avenir de I''WMF et la part des legs représettt %
rées, elle mentionne le golf, les activites de @taent et dela campagnémaginons une guérisorsi vous réfléchis
les moments qu’elle passe avec sa famille. L'ante¥e sez & vos dispositions testamentaires, j'espérevque
niere, Lynn a assisté au Forum Educatif IWMF ddaPhi envisagerez d’inclure I''WMF comme un des bénéifiesa
delphie. Au cours du diner de remise des prix stnt®u- Si vous vouliez plus dinformation sur des facoasfaire
veaux membres de Ben Rude Heritage Sociefyvaient un legs, prenez contact s'il vous plait avec lee@urde
éte presentes, Lynn songea a mettre I''WMF dampkm ''WMF ou avec Dave Benson, Responsable principal d
de succession. Nous lui sommes tres reconnaiss@ntsdéveloppement de I''WMF. Nous serons heureux de vou
s'étre motivée pour cette idée ! en dire plus sur la fagon dont vous pouvez rej@ndBen

A San Diego les membres suivants deStacietyont ét¢é Rude Heritage Societgt la formidable campagnenagi-
honorés a titre posthume : C. Edwin Baker, Arloaln, nons une guérisorSouvenez-vous s'il vous plait combien
Robert et Anne Coulbourn, Leslie C. Guthrie, Jrelgn  vous étes important pour I'"'WMF car nous sommessine
Klein, Janet Levy, Brandt Norquist et Allan Shawn U petite famille de patients atteints d’'un canceergans
affilie a demandé a rester anonyme. Comme signeede votre soutien nous ne serions pas capables deirfdasn
connaissance de la Fondation, les affiliés ou lsursi- ressources éducatives nécessaires a nos membnes et
vants ont recu une sculpture de cristal persos@lavec besoins de recherches ne seraient pas satisfaitie pro-
leur nom et la date de présentation. Vey Norqusst, jet de don a la campagh@aginons une guérisorassure
femme de Brandt Norquist, a fait ce commentairs-lorque votre héritage et vos qualités de leader sumvivau

qu'elle a recu le prix de I8en Rude Heritage Societyl travers de laBen Rude Heritage Societge I''WMF.
nom de son mari : “ Cette belle récompense estppel
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RONALD G.DRAFTZ : LE PRIX JUDITH MAY DU MEILLEUR
BENEVOLE DE L'’ANNEE

Par Judith May, Présidente Emerite

Benévolat : choisir d’agir en reconnaissance d’esoin,
avec une attitude socialement responsable, sangatnom
financiére, en allant au-dela de ses obligatiomsidnen-
tales.

L’histoire du bénévolat en Amérique est longueiahe, et
constitue I'élément vital de beaucoup d’organisatio
Une organisation a but non lucratif ne peut réusairs un
corps solide de bénévoles. C’est grace au grandreode

sable par les patients, aprés qu'il ait été abamél@m
cours de route dix années auparavant.

Photographe officiel du Forum Educatif IWMF durant
de nombreuses années

Initiateur du « fantaisiste » CLUB 10K, un club kxc
sif pour les patients MW dont le niveau d’'IgM avaiit
teint 1009/l ou plus.

Beaucoup se souviendront toujours de Ron, poucces

bénévoles adhérents a I''WMF que notre Fondatiant peseils bienveillants, sa profonde connaissance tie moa-
offrir autant, a tellement de personnes. Le Conseddie, et le savoir qui la sous-tendait. Les hewgsméme

d’administration de I''WMF a réecemment estimé qu'ufes années - qu'il a consacrées

by

a aider les patidiy

prix spécial devait distinguer chaque année un \mdaé furent données de tout coeur, de maniére a ce QIUKH‘(EE

exceptionnel et a décidé de le nommer Prix Judidly Elu

puissent étre aidés lorsqu’ils en auraient bedRon est

Meilleur Bénévole de I'Annee. Je remercie le Coansefiécédé en aolt 2011. Il nous manque beaucoup. @est

d’Administration pour ce grand honneur, car le hvéist
est quelgue chose en quoi je crois profondémeatgtel
jai participé durant la majeure partie de ma Vieest au
cceur de I''WMF.

Il est particulierement juste et approprié que tenper
Prix Judith May du Meilleur Bénévole de I'Année tsoi
attribué a Ron Draftz, un homme qui posséede tolges
vertus du terme bénévole.

Ron était un homme modeste, doté d’'une grande diBepal
pour les autres.

Le tout premier souvenir de beaucoup de patiersmé
ment diagnostiqués, et spécialement de ceux qu@epré
taient des troubles graves, fut celui du jour surdgurent
un appel de Ron Draftz. Que Ron s’exprime au t@gaph
en face a face, ou méme par e-malil, il était imatédaent
évident qu’il possédait une intelligence vive ek uwon-
naissance étonnante de la macroglobulinémie de afsid
trom. De tres nombreux patients qu’il a aidés ddes
périodes difficiles se souviennent de son natutehdon-
né et de sa disponibilité pour parler longuemeuntlque

préoccupation que l'on ait eue, en apportant rérgnf
soutien et avis.

Parmi les nombreux roles et projets auxquels Roticjpa
en bénévole, les plus significatifs furent :

» Co-Leader du grand groupe de soutien des patients
Chicago

Membre dévoué du Comité Recherche

Conseiller scientifigue de I'équipe Torch, fer dade
des articles « Demandez au Docteur »

Modérateur d'IWMF-Talk et participant de qualité
Sauveteur d’'un projet de Base de Données Patier
qu'il étendit et révisa jusqu’au moment ou il futliu
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véritable honneur d’avoir choisi Ronald G. Draftamene
premier récipiendaire du Prix Judith May du Meitl&e-
névole de 'Année. La fille de Ron, Angelique Drafte-
présentant la famille de Ron, dont sa mere Germaes
frere et sceur David et Aimée, recut le prix postbuars
du Forum Educatif Patient de 'l'WMF & San DiegoliCa
fornie, le 17 mai 2013.
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LE CINQUIEME FORUM INTERNATIONAL PATIENTS
POINTE A L'HORIZON

Il n’est pas trop tét pour programmer une partiégipatu Cinquiéme Forum International Patients gutisndra le 18
aolt au Park Plaza Westminster Hotel de Londres.
L'TWMF, la WMUK et le Bing Centerdu Dana-Farber Cancer Institutavaillent ensemble pour en faire un événement
exceptionnel destiné aux patients. Le programmepcendra des conférenciers invités, une sessiormabdez au Doc
teur » et une revue complete de la derniere rebberaenée par le Dr Treon du DFCI, au cours dedsamidi.

L’assistance est limitée a 220 personnes. Il seyahginement possible de s’inscrire pour le Cinepgid=orum Interna;
tional Patient sur le site web de la WMWKnuk.org.uk

SOUVENIRS D'’ARNIE SMOKLER ET DES PREMIERS TEMPS
DE L'TWMF

comme les rappellent Davell Hays et Laurie Rud#sB

A l'occasion du Quinziéme Anniversaire de I''WMByBIl fils et sa fille, tous aidaient & faire en sorte da réunion
Hayset Laurie Rude-Betts partagent avacTorcheleurs se passe bien. Arnie avait des tas de plans pendré le
souvenirs personnels du fondateur de I'WMF Arnolgérimétre du groupe de soutien et Ben était déterrai
Smokler et de ses efforts inlassables, non seutepeem I'aider. En 1998 le premier Forum Educatif s’estolé a
gue les patients MW prennent contact entre eux enasi Atlanta et le premier Conseil d'administration & étu.
pour mettre en place une organisation qui partageea Plus tard cette méme année, a la premiére réunic@od-
étendrait la connaissance de ce type de lymphonme neeil d'administration, Ben a été élu le Vice-prénid Jus-
hodgkinien presque confidentiel. gu'a ce moment la, Arnie avait tout fait tout deul
Laurie commence : Qu'est-ce que je peux dire d'ArnieDavell se rappelle son premier contact avec Arnienso-
sauf que nous lui devons tout cela ? Comme phaemati kler. Comme son groupe de soutien s’était étoffées
homme de science, il a voulu tout connaitre dedéadie participants ont compris le besoin d'une organisatin
dont il avait été diagnostiqué, mais il y avait pioforma-  officielle.
tion publiée. Quand j'ai été diagnostiquée en 1993, il y avaitesaent
Heureusement, c'était le moment ou I'Internet congaié 20 cas de MW environ, connus (Mon meilleur amidéa
a prendre son essor et Arnie fut en mesure d'g figurer  couvert par la N.O.R.D, I'Organisation nationaleiples
le nom du cancer et de commencer & communiquer awaladies Rares). Arnie Smokler est entré en corgaet
d'autres, particulierement ceux qui en souffraig®en chacun d’eux individuellement et a commencé uste lile
Rude a eu la chance d’étre diagnostiqué en 1998s guie conversation. Etant pharmacien, Arnie était capable
des collegues a I'Université ou il enseignait etigquis d’engager la conversation avec son savoir médicabu-
un PC. lls ont non seulement trouvé la macrogloiéafie vait toujours le moyen de se rendre disponible pdear
de Waldenstrém sur l'Internet, mais également é&é-r gens. Aprés gue mon ami ait trouvé le site d'Aatique je
rences du groupe de soutien et le numéro de téephdai rejoint, Arnie me parlait souvent personnellm par
d’Arnie. Je n'oublierai jamais comment Ben se $esttii- courrier électronique et par téléphone. Nous avapgle-
lagé apres une conversation d'une heure avec Al ment développé une amitié et un respect mutuels. Ma
fit une différence considérable pour Ben, de paugailer propre inclination allait vers les méthodes alttues et
a quelqu’un qui avait la connaissance et 'exp@eeet qui complémentaires. Arnie m'a soutenu dans mes cantrib
avait vraiment la MW et d’étre en contact avec d'autrdfons au site, et m’a m’encouragée ainsi que te@us cjui
personnes frappées par ce cancer mystérieux. défendaient les études, les recherches, I'essaicdeelles
La premiere fois que nous avons rencontré Arnidutge choses, et de toujours partager nos informationsagg-
crois quand le second groupe de soutien s’est B@Mias- mentaient. Arnie était inlassable dans ses cortioibst
hington DC, et que la femme chérie d’Arnie, Berrsien C'est devenu le point central de sa vie. Les gensost
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sentis totalement libres de dire ce qu’ils voultisar la
liste de conversation - c'était un endroit de grawbnfort
dans un monde ou il y avait trés peu de médecinsayu
vaient ce qu’était la MW. Pouvez-vous imaginer duisk

son on devait ressentir lorsqu’on trouvait une eayter-
sonne qui avait la méme maladie que vous, alorsentfra
VOuS en étiez venu a croire que vous étiez seah@attre
cette chose ?

Au fur et a mesure que le nombre de participangsnam-

tait, nous avons compris que nous pouvions peate&ns-
tituer un effectif vraiment significatif. Jusqu'itin'y avait

aucune organisation qui prétait attention a notedadie,

cés est due aux médecins et aux chercheurs peestigue
nous étions capables d’attirer.

Chacun travaillait bénévolement, mais avec le tempas
avons disposé de plus de fonds et nous avons pdrgren
charge les frais du voyage exigé pour les réunion€on-
seil d'administration. Un autre élément essentielr motre
réussite était d'étre capable d'avoir une adrekgsique
pour la Fondation, avec une personne salariée gidger
le bureau et étre la personne de contact initisletre
étonnante Sara McKinnie est arrivée, brillantesusante,
efficace et aussi inlassable.

Je ne dirai pas que nous avons été d'accord syrtoor le

aucune recherche n’était menée pour nous aiders Naemps. Nous avons appris IBsebert’'s Rules of Ordesur

avons bientdt compris que s'il pouvait y avoir urelg
conque espoir de rallonger nos vies et avec undseu
chance, de trouver un remede qui guérisse, unetusteu
formalisée était nécessaire pour nous mobilisefaiee
pression a la fois sur le gouvernement et sur lganisa-
tions privés.

Notre ligne de conversation attirait de plus ersge gens
et certains d'entre eux avaient des compétencagicig
tives dans différents secteurs professionnels. Cauix
étaient les plus aptes a se faire entendre ont emréna
explorer un avenir possible pour nous. Un groupewviton
dix d'entre eux furent d’accord pour se rencorgtatiscu-
ter de certaines idées. Les choses ont commence
mettre en place quand chacun d’entre nous eutvérea
propre specialité. Quel groupe de gens étonnarsis N
étions tous si désireux de donner librement netngps et
nos ressources. J'avais des compétences orgamisias
fortes et suis devenue le bras droit d'Arnie conseeré-
taire. Bien que nous ayons réparti les taches pbliser
au mieux nos talents et notre temps, elles se otnagent
toujours sur Arnie comme leader. Nous nous sommees
du compte alors que nous devrions financer notogrpr
recherche puisque notre petite base de patientseradt
jamais suffisante pour stimuler la recherche suMiA/.
Pour pouvoir réaliser cela, il nous fallait avoireuorgani-
sation structurée, exonérée d'imp6éts. Nous avamséfde
Conseil, rédigé des énoncés de missions, bati tdagtss
Nous avons appris comment lever des fonds. Noussav
appris comment évaluer des propositions de recher
Nous avons tous travaillé inlassablement. Pourerakker
des gens et des idées, Arnie a suggéré d’orgamisér-
rum éducatif et d'inviter ceux des médecins avequels
nous avions développé des rapports. Arnie a fajtlla
grosse partie du travail pour organiser les presmied
Forum

Nous avons bientét réalisé qu'il nous fallait &oairtois et
professionnels pour motiver les gens a donner ebdus
aider a collecter des fonds. Une énorme part dee rsofc-

BN

r
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la fagcon de conduire des réunions d'affaires, comméa-
liser le consensugiénry Martyn Robert (1837-1923), autodi-
dacte brillant, il se chargea d'élaborer une syrshéles diffé-
rentes régles et convenances nécessaires au bauldérent
d'une assemblée délibérante ou d'une réunion,ust particulie-
rement de la procédure parlementaire. L'ouvrage mgnun
succes foudroyant, il en est a sa &tlition (2011) et comporte
643 p.Source Wikipedia, nt).

Nous apprenions sur le tas. Mais notre but d'awoijours
la meilleure qualité de vie au cours de cette nialadus a
maintenus sur la bonne voie, et nous avons paragé
information et notre empathie envers les autregnérté
et donné de I'espoir.

Tand le Conseil se réunissait, nous utilisiongjabami-
nute de notre temps. Quoique le projet soit deeféas
réunions dans la journée en gardant la soirée glioer et
nous détendre, nous voulions tous continuer lesioég
tard dans la soirée. Rien n'était plus importamt lqLcrois-
sance de notre organisation!

Ben Rude est devenu Vice-président et pouvaitvater
dans n'importe quelle situation nécessitant lagoés du
président. Comme chacun des membres du Conseibdssu
un besoin essentiel, nous avions de la peine & éairsorte
de ne pas consacrer nos vies a cette organisddioms
pouvions voir les progres. Nous avons développépdes
blications professionnelles pour partager I'amélimn de
nos connaissances avec les médecins et avec iestpat
Nous avons évalué et nous avons financé la reoherch
ous avons observé que nous retirions tous le lwénéés
uits récolteés.

Laurie conclut :

Arnie était un homme trés énergique et décidé.ail’én
bouledogue lorsgu’il concentrait ses efforts poderles
personnes MW Il n'a épargné aucun effort ni aualée
pense pour aider ceux qui avaient besoin d'infaomadt
d'encouragement. Chaque organisation qui débutst ser
chanceuse d'avoir Arnie Smokler pour la mettre lear
rails!



EN PHASE TERMINALE : FACE A LA MORT

Par Eugene Turner

Hello Amis WMer's ! Avant
d'étre diagnostiqué

cause de ce cancer.

Eugene Turner

suis presque évanoui. J'avais des vertiges en pemoa.

d’'une Je me suis trainé autour de la maison pendantephssi
macroglobulinémie de Wal-
denstrom, je n'avais jamaisliste, il commencé par me traiter contre la grigpeur étre
entendu prononcer ce mot,honnéte, c’était la saison. Aprés une semaine e@m&ans
pas plus que les personneséponse au traitement de la grippe, j'ai commena¥raar-
que je connaissais de prés owuer
de loin. Je ne me suis pas plusiébut j'ai cru que c’était mon imagination. Finakarhma
demandé « Pourquoi moi ? »vision devint si trouble que je suis allé voir uphtalmo-
ni demandé d’ou provenait lalogue qui ne trouva rien d’anormal a part des saiggmts

jours. Lorsque jai finalement pu consulter mon &@n

un léger trouble de vision en lisant le jalriu

de la rétine et des veines en « saucisses ». Odomea

Je suis un Afro-Américain des gouttes oculaires. Ensuite mon audition commencg
venant d'une ville moyenne faiblir. On me donna des gouttes auriculaires. Bucatte
du centre de I'Etat de New période, mon poids descendit de quatre vingt sigixante
York. J'ai suivi une scolarité dix neuf kilos. Puis jeus ce qui fut décrit plasd comme

en secondaire, faisant prati-deux quasi infarctus. Alors que j'étais allongé mulit,
guement comme tout le monde. J'ai attrapé les remadtout & coup mon coeur « loupa » un battement. Jripée

habituelles de I'enfance, telles que la rouge@lesdricelle
et les oreillons. La région était surtout indudigiet abri-
tait une grande base aérienne militaire. Durangétés, je

bruit d’'un cognement arythmique dans ma poitrineadu
guelques secondes angoissantes.
En septembre, la veille ou presque du rendez-veas a

travaillais dans une usine de cuivre comme méaamicimon oncologue, le Dr Fisher, je m'éveillai d'uneste en
remplacant et manceuvre. En faisant appel a ma mg&moiéalisant que javais perdu 70% de ma vision dbdar-

je ne puis dire avoir été exposé a quelque submstare
traordinaire. J'ai passé quelques années dansrniversité

du Centre Ouest avant de m'installer finalemeniCeait-

fornie. En 1970, comme beaucoup d’autres dansiiedes
1960, j'ai essayé des drogues récréatives, pussife de-
venu végetarien durant environ 15 ans.

J'ai toujours été physiquement actif et j'ai praggsports
et loisirs de plein air. Je mesure un metre quatrgt huit

et j’ai un poids moyen de quatre vingt six kilosirBnt ma
prime jeunesse, j'ai travaillé dans le batiments poe suis
occupé ensuite d'ordinateurs et de photographavals

une vie normale et sans histoire.

Environ cing ans avant mon diagnostic, j'ai comn#&eac
ressentir des changements subtils dans ma samt®ret
endurance. J'ai refait pas mal de randonnées sdoset

donnement dans mes oreilles était si lourd quesjpau-
vais plus entendre les gens qui me parlaient. iredsol7
septembre 1996, je fus admis dans le service des so
intensifs duSutter General HospitalJ'avais 48 ans et
j'étais dans une situation critique.

Cette premiere nuit dans le service fut fertileéaemtions.
Lorsque le flot d’activités cessa et que la chanfbtedé-
sertée, je me retrouvai seul. On évoque souveliiaen
termes techniques — les aspects scientifiquesnésiica-
ments, les protocoles de traitement... On I'évoque-ra
ment en termes d'impact émotionnel. Alors que &ta
étendu 14, dans ce lit d’hopital, j'ai fait le pbisur ma
situation. Je savais que j'étais vraiment maladepelce-
vais avec acuité la fragilité de ma situation. Jaffsais.
J'étais presque aveugle et sourd. J'avais du mesgirer.

remarqué une légere diminution dans ma capacigra f J'avais une impression bizarre, un sentiment irtgaté un
comme d’habitude. J'ai aussi commencé a avoir digspenuage noir, suspendu au dessus de moi. Puis soyeain

saignements de nez, peut-étre une fois tous lés oo
quatre mois. lls ne duraient que deux minutes. khéade-

pensai : je suis en train de mourir. La terreur frappa
comme un éclair. J’éclatais en larmes et me misraliler.

cin généraliste attribua ces deux symptdbmes a .'&ggomme maintenant. J'étais submergé d’images t@mtés.

Quelques années plus tard, en janvier 1996, mockahe
annuel révéla une augmentation du taux de protéiries

Et me demandais : comment puis-je savoir ? Finaleme
épuisé je glissai inconsciemment dans le sommiail €8é

naires. Mon médecin n'y attacha guére d’importaate réveillé le matin suivant par une piqQre d’aigyiliecon-
nota de le contréler de nouveau l'année suivantaeisM naissant de voir le jour. Premier jour ? Je mecimahdais.

juste pour étre plus sdr, il madressa aussi addbn Fis-

Peut-étre ? Ce jour la, on m’a donné quatre uniédsang

her duSutter General HospitaMon rendez vous était fixé en méme temps qu’'une de plaquettes. J'ai trait@des
au 19 septembre. La nuit du 19 aolt 1996, mon wmivelui me faisaient les prises de sang de « vampiresr»

changea. Je me suis éveillé, j'ai essayé de slrtit et me
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durant les deux premiéres semaines ils me prélevére



sang toutes les quatre heures, nuit et jour. Argationné
gue je hais les aiguilles ? Le soir du second jaurDr
Fisher entra dans ma chambre et me dit ces moiftat@s
«Vous avez un cancer ». Je n'oublierai jamais pawt
gue ces mots eurent sur moi. Le premier diagn@stian
cancer de la moelle osseuse, un cancer lymphatduee

Chaque pas était calculé. Je souffrais constametenit
vais avec la peur de tomber.

L’'un des médicaments que je prenais était predeison
jour, en me reposant, j'ai ressenti un élancementune
brusque bouffée de chaleur dans la cuisse gauchéinE
de journée, ma jambe était gonflée au double deraale

leucémie. Gee! je me sentais spécial... Mes résultat me faisait mal en permanence. Je filai a I'r@pit/ne
d'analyses sanguines indiquaient: Globules blancartére principale s’était rompue. Une des causssilpes
10,2M/mm3, Globules rouges: 2,7 M/mm3, HgB : 5,8tait prednisone : un effet secondaire de son eéragdlang
Plaquettes : 87 M/mm3 et IgM : 140g/L (le niveaumnal terme est d'affaiblir les parois des vaisseaux gesgy

est inférieur a 3g/L), et une viscosité sériquel@e(elle A cause de ma faiblesse musculaire, mes vertébbaest
était si élevée que les médecins demandérent upteonune compression, aggravant une vieille blessues. été
rendu interprétatif des protéines sériques). LeFiBher hospitalisé et traité plusieurs fois pour dégéroemese des
m’expliqua que les problémes cardiaques, de vigibn disques vertébraux. Une diverticuliief@mmation ou infec-
d’audition étaient provoqués par la viscosité séxigle- tion de petites poches se formant dans la parocaon termi-
vée. Une biopsie médullaire fut réalisée pour dbtan nal, nf), autre symptome lieé a la MW, m’amena également
diagnostic plus précis. Lorsque le laboratoire gavies a I'hopital.

résultats, je fus diagnostiqué d’'une MW. A ce motngn Un conseil de survie, s'il vous arrive des épisoa@svant
pouvais a peine entendre et percevoir une siln@uetdtécessiter votre entrée a I'hopital : jai trouvéigent de
J'avais une hypertrophie du cceur, de la rate etalas, et noter les symptomes (chronologie, intensité, e&i.)}ous
des ganglions lymphatiques gonflés. On a fini pa n#leviez vous retrouver aux urgences vous pourrieglue
croire quand je disais que j'étais malade. étre assez lucide pour donner beaucoup de ddRails.des
Alors commenca un tourbillon d’activités : davamtagsoins critiques, le temps est essentiel, et ma@maddecin
d’unités de sang, d’'oxygéne, et pose d’'un catlgeuin- se trouve obligé de supputer, mieux c’est pour vous

ton pour la premiére de nombreuses plasmaphéi@eax. Ce ne fut pas avant d’étre placé sous plasmaphéngser
jours plus tard, le Dr Fisher me dit «Bienvenuezcles le reste de mon existence » que mes symptomeseesse

vivants ». Ces mots sont restés en moi. Ce n’ésprps
deux semaines que jai découvert qu’il avait appek
famille sur la Cote Est pour dire que s'ils vourdiene voir
une derniére fois, j'avais peut-étre quarante heiires a
vivre. Plusieurs semaines plus tard et alors qafégntais

Le Dr Fisher précisa que s'il pouvait me tenir é suffi-
samment longtemps, il y aurait de nouveaux progscde
traitement a I'horizon. (Merci Dr Treon et les astrcher-

cheurs MW.) Aprés deux années de plasmaphéréses al

moins hebdomadaires, mes IgM étaient descendugs us

70gL, avec des fievres ou infections peu fréquerdesa-
sionnellement mes IgM descendirent au dessous g 40
mais n'y resterent jamais longtemps.

d’énormes factures médicales j'ai sollicité unenasion a
Medi-Cal. Le Dr Fisher rédigea une courte lettrpasant
mon état. La derniére phrase que je n'oublieraiajam«
Son pronostic est sombre ».

Ainsi débuta mon tumultueux voyage vers la guérisoha décision d'écrire ici a propos de mon expériedee
Durant les premiéres années qui suivirent, jaipsugg un proximité de la mort m'a causé quelque anxiétécdumflit
jour & la fois. J'ai eu deux sessions, chacuneluttarfa- €motionnel et moral provoqué par l'affrontement rde
bine, 2CdA, et Leukeran. Mes IgM fluctuaient, mais propre mortalité était tres personnel, et je ngpaalé qu’'a
descendirent jamais beaucoup en dessous de 87,Jeay/Lquelques amis proches. Ma bataille n’affectaitquaes moi,
suis allé au moins une fois par mois aux urgenees a mais tous mes proches. Je présente mes excusegesiac

d’'importants saignements de nez ininterrompus, dies

leurs terribles dans le haut de ma cuisse gauahss (sou-
venez-vous d’avoir regardé des cartoons ou I'un s
sonnages recevait un coup et qu’'un cercle d'étatede
planetes entourait sa téte ? Et bien je suis la pous dire
que cela arrive vraiment...), des infections (le dé@alus
court pour passer de ma température corporelle aleren
celle d’alerte fut de 45 minutes. J'ai atteint defaxs

40,5°C et quelques autres fois 40°C). J'ai été itedgge au
moins sept fois, sans compter deux fois en unitéaies
hématologiques intensifs. La plupart des séjoureniu
d’au moins trois jours, et durérent jusqu’a sept.

Ma source d’irritation quotidienne la plus fréquegtait le
manque de mobilité. C’était comme si mon corpsree-t
vait dans un état de lente décrépitude. J'étaissépet si

tous ceux qui pourraient se sentir mal a I'aisecae qui
suit. Mais je m'adresse a ceux qui pourraient teoun
réconfort dans mon expérience. Durant les 18 maisuix
ans qui ont suivi mon diagnostic, j'ai été dans sit@ation
critique. La mort était devenue ma compagne, tagsjou
suffisamment proche pour la toucher. Au fur et &sune
que le temps s’écoulait, j'en vins a ne plus lainche,
mais a la voir comme un confort, une amie, un gmila
ment pour I'agonie que j'endurais quotidiennemdnh.y
avait pas de pronostic clair de survie, alors pooirgivre
en subissant cet enfer ? Je délirais souvent & arisant
de drogues et de procédures et j'ai souvent pemsgiia
cide. Plusieurs fois je me suis endormi la nuitca@emain
sur le tube du cathéter ; juste un tour et je peétdut mon
sang. Tout le monde penserait qu'il s'agit d’'unident.

faible que javais besoin d'une canne pour marchehlors pourquoi pas ? Je me suis souvent pose gats-

tion, et cependant chaque jour jai trouvé une célie
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d’espoir venant de ceux qui priaient pour moi edient

d’autres chimiothérapies. Je n’ai jamais non ptasdébar-

pour moi un amour constant. Je me suis battu pour srassé du cancer.

vivre, sinon pour moi, alors pour eux. Durant ceieiode
jai eu quatre épisodes de proximité avec la mentsoins
hospitaliers il existe la formule : « Quelqu’un est train
de mourir ». C’est lorsque les processus organigoes

Je maintiens une santé optimale avec une bonngioutr
(’ai une alimentation sans gluten ni produits @ési du
lait, et mes « brownies » sont adorés par mon gralg
soutien IWMF), je fais de I'exercice (je ne pratgplus

mencent a s'interrompre. Je me souviens du moment autant la randonnée sac a dos, mais je pratiqueesbdes

jentrai dans cet état pour la premiere fois. J&ta
I'hdpital en traitement pour 'un de mes nombrelpi- €

randonnées d’'une journée en altitude), et beaudeue-
pos. Je fais normalement une sieste de deux hprgsgue

sodes, branché comme a I'accoutumée et seul dans tmss les des jours. J'ai appris durement que larfée plus

chambre. J'ai doucement ressenti cette sensatiqgrede
de contrble. Je ne ressentais plus mon corps, $eurférais
plus. Je me sentais léger, dérivant, me sentastjpeeen
train de tomber. Mes yeux s'immobilisérent, regatdaut
droit vers le haut. Je ne pouvais plus bougeraehjs per-
du la perception de mon corps physique. Jentelatis

rapide de déborder mon systeme immunitaire fragitede
m’'épuiser.

Maintenant, malheureusement, jai eu un énorme
d’'lgM. En deux mois il s’est élevé a 44g/L, suffizment
haut et vite pour que le Dr Fisher envisage de eauwne
« chimio agressive ». Puis soudainement, commeait é

pic

machines beeper en arriere plan et percus une dertemonté, il est descendu aux environ de 36g/L et Stebi-
commotion. J'étais concentré sur mes perceptiots- inlisé. On considére que j'ai un cancer de nouvedif, at

rieures. Je commencai a dériver, glissant en ddaotmn
long tunnel. Une sensation de calme m’envahissiayssi
de confusion. Assez bizarrement j'étais pleineneams-

cient et en phase avec ce qui était en train deasser.
Quelque chose d’'unique m’arrivait, et je n’étais partain
que j'allais I'apprécier. Avais-je une expériencdracor-

porelle ? J'étais pleinement conscient d’'un « emrne-

ment » différent. Je réalisai combien la vie esciguse et
que je n'étais pas encore prét a partir. Puis, aoechent,
je fus de retour dans la chambre, le Dr Fisheregandait,
droit dans les yeux. « Bon retour parmi nous, jespé&
gue nous étions en train de vous perdre ».

L’instant suivant je me sentis submergé par desedos! si

intenses qu’elles provoquérent délires et hallumna.

jenvisage d’entreprendre les expériences que autnt
eues avec les nouveaux protocoles de traitemesp-di
nibles aujourd’hui. Je peux avoir besoin d’'un owxde
choix prochainement.

Aprés avoir passé tout ce temps en bénéficiantsdes
des autres, j'ai développé un sentiment fort depassion
pour ceux qui sont dans des situations similaiescours
des dix derniéres années, j'ai été impliqué darsysteme
de soins en tant que soignant & domicile et tiawailen
service de soins palliatifs. Je rencontre beaud®igens
merveilleux, et je trouve trés gratifiant de fgi@ur eux ce
qui a été fait pour moi. Particuliérement I'encagement
en service de soins palliatifs. J'ai eu des expége bou-
leversantes avec hombre de ceux qui sont encoupEyes

Mon corps n’était pas heureux de revenir. Mainteérian ma capacité d’entendre ce qu’ils sont en trainraeetser

fallait «redémarrer». La douleur atroce me
m’interroger sur la décision de vivre. Mais j'étais, et
C'était le prix a payer pour revenir. Un ou deumrp plus
tard, en revivant I'événement, je réalisai la géade ce
que mon docteur avait dit. Je compris que j'avasuvun
événement spirituel significatif. L'impact de ce ment
m’a changé pour toujours. Je ne prends plus jaceasne
garanti toute journée, tout instant. C’est duramt te ces
moments que j'expliquai a 'un de mes amis quegiav
découvert la signification de la Vie... respirer. \®ius
respirez cela signifie que vous étes en vie !

Le temps s’écoula pendant que je continuais arlatietre
le cancer, mais en vain. Sans autre option, jmimeun
essai clinigue dans lequel les participants devesebir

fisans les juger.

Il n'existe pas assez de mots pour exprimer laitgcs et
I'estime que j'ai pour les médecins et équipesSuiiter
General Hospital en regard des années de soins consa-
crées a me maintenir en vie. Il y eut tant de mamee
guestionnement, mais ils n‘abandonnerent jamaisait
non plus. J'ai une dette de reconnaissance envarfam
mille et mes amis chers qui m'ont gardé dans leeurcet
leurs prieres. Nombre d’entre eux furent persoenint
et intimement impliqués dans mes soins. Depuisgquda
jour a été un don qui m’honore profondément. Jevaille
chaque jour et jaccepte ce qu'il adviendra. Jé pas de
mauvais jour. Si je peux sortir du lit, il y a denls jours et
de meilleurs. Je m'efforce d’étre utile aux auti@®st le

deux greffes autologues dans une méme année. a pneins que je puisse faire. La vie est un cadeair hén

miere fut en novembre 2000 et la seconde en judi20a

mort est une transition profonde. La question é&iézna

premiére abaissa mon IgM de 80g/L vers prés de BOmgtoujours été de savoir ce qui arrive ensuite etcsis en

La seconde l'abaissa
12g/L et remonta doucement depuis. La vue, I'apiditt
I'énergie progresserent beaucoup — pas au nivei@uieur

a 19 g/L. Elle descendituidsq sommes conscient. Je ne me pose plus ces question:s

N’abandonnez jamais. Mais lorsque vient votre heure
acceptez-la de bonne gréace.

au diagnostic mais assez pour retourner a mesitéstivTous mes remerciements a Penni Wisner pour ses pré-

«normales ». Depuis ces deux greffes, je n'ai eas

cieuses suggestions dans la rédaction de cet articl
Eugen Turner peut étre joint deugene29t@yahoo.com
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QUAND PASSER DU STADE « OBSERVER et ATTENDRE » A
CELUI DU TRAITEMENT

Par Morie A. Gertz, M.D, M.A.C.P.

Le Dr Gertz est I&Roland Seidler, Jr., Professor of the Artcourants qui doivent étre suivis chez les patiesris
of Medicine et le Président du Department of Mexdici « watch and wait » bbservé et en attenfent)
Mayo Clinic Minnesota. Les réponses ne sont pas toujours simples et reqtiigéne
E-mail: gertz.morie@mayo.edu collaboration étroite avec votre oncologue. Desepd
différents auront des ensembles de symptémes eliff@r
Grace aux progres des technologies disponiblesgeac- liés aux spécificités de leur maladie, et les symas se
ter les anomalies des protéines, on trouve un n@rieis- manifestent différemment; aussi il n’existe aucug@onse
sant de patients MW qui ont des protéines monotdsnaqui puisse s’appliquer directement a tous les petieBien
IgM dans leur sang et des cellules MW dans leurllmoequ’elle ne constitue pas le seul critere de déleutraite-
osseuse, mais qui ne manifestent pas de sympthimess. ment, la cause la plus courante qui requiert urutddb
gue I'on examine des personnes de plus de 50 avispe traitement est la diminution progressive du nombes
1 sur 200 aux Etats-Unis aura des protéines IgMnfmo globules rouges. Il en résulte un accroissemengrpssif
clonales) et se trouve ainsi exposée au développemée I'anémie dont les manifestations symptomaticaoes :
d'une macroglobulinémie de Waldenstrom. Tous les paugmentation de la fatigue, essoufflement lors toViés
tients MW ont virtuellement une protéine détectatpleé physiques, difficultés a monter les escaliers, Bt fagon
précede le diagnostic. En fait, le risque de dépmdo une classique, lorsque la MW évolue, le niveau d’lgMgau
macroglobulinémie de Waldenstrom en présence d'uneente avec le temps, et une augmentation des mestéi
protéine IgM (monoclonale) est prés de 8000 folsiate signifie généralement qu’il y a un plus grand noende
la population générale. cellules MW dans la moelle osseuse. Avec l'augntema
Etant donné que la macroglobulinémie de Waldenstréshe leur nombre, ces cellules vont interférer aadohction
évolue selon un processus trés lent, et reste lechant normale de production du sang de la moelle osserse,
incurable, il N’y a aucun avantage a débuter uitetreent provoquant un déclin progressif de la numération gle-
en I'absence de symptédmes. Si la maladie étaitoteyrd  bules rouges et une anémie consécutive. Si unnpatié-
serait judicieux d’administrer le traitement et e plus sente une augmentation du taux d’lgM et une nunogérat
jamais avoir a s’en préoccuper ensuite. Malheuraaeé globulaire qui diminue de fagon continue — génénalet
ce type d'intervention ne s’est jamais montré cépale de facon lente, mais le patient commence a dévetajpe
prolonger la durée de vie. Si I'on pouvait démantpee la fatigue, de I'apathie, ou un essoufflement - unteéraent
qualité de vie d’'un patient est meilleure souddraent, ce est justifié puisqu’il détruira les cellules MW darda
pourrait étre une justification pour traiter ledividus moelle osseuse. La destruction des cellules Watitast
asymptomatiques. Malheureusement tous les traitsmepermettra d’augmenter la production des globuleges et

disponibles pour la MW ont des effets secondaismnp

tiels et présentent des risques différés. En camsdér le
traitement n’est pas associé a une amélioratida dealité
de vie chez un patient par ailleurs asymptomatiqiei

souléve la question « Quand faut-il traiter ? » |doestion
similaire concerne ceux des patients qui ont déga iun
traitement et sont de nouveau en observation ¢t'tdjet

d’un suivi : « Quand est-il approprié de reprendnetrai-

tement, et quand est-ce inopportun ? »

On ne répetera jamais trop que le niveau de peotgi

ne devrait pas étre utilisé comme un critére deaséc
pour entreprendre un traitement. En d’autres teringa

guelque chose d’erroné dans le fait de dire « Nigimite-
rons le traitement quand votre niveau d’'lgM sera2@e
g/L, ou 30 ou 80...etc. » si le patient est par aibe
asymptomatique et qu'il n’existe aucun autre risgaso-
cié. Ceci étant le cas, quels sont les symptoneplles
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de corriger 'anémie. L’'anémie est I'indicationglus cou-

rante pour l'initiation du traitement.

Chez certains patients, les plaguettes produites da
moelle osseuse sont aussi affectées. Les plagsettédes
cellules qui permettent au sang de coaguler. Lerdgqu
production des plaguettes est déficiente, bierl glagisse
d’'un développement peu commun, le traitement esifig

méme en l'absence de symptdmes. Si le nhombre de pla

guettes diminue trop, les patients risquent d'adeis hé-
matomes ou des saignements. En plus, le traitedeetd
MW par certains agents tres efficaces peu réduicere le
nombre de plaquettes. Et si on laisse le nombrplae
guettes descendre trop bas avant d’entamer |ertraitt,
cela peut encore accroitre ces risques. Bien gy'idit pas
de valeur limite, dans ma pratique, je débuteraigraite-
ment si le nombre de plaquettes est descendu aitet rdu
nombre normal.



Occasionnellement, certains patients ont besoimedtéai- de l'augmentation de volume du foie ou de la rate,
tés en raison de I'élévation de leur viscositéggri On ne d’amaigrissement, etc. Une petite proportion deepts
peut estimer cliniguement la viscosité sérique e Elbit peut développer une amylose systémique. L’amylgse s
étre mesurée pour confirmer le syndrome d’hypeogsé. témique, est une complication, heureusement raes, d
Les signes les plus probants de ce syndrome serdaie protéines IgM et de la MW. Mais parce que c'est un
gnements du nez et des gencives difficiles a clamtrbes trouble sérieux, la plupart des patients ont begbim
patients ayant des saignements de nez provoquésnpar traitement, méme en I'absence de symptome, cayltsa
hyperviscosité subissent souvent de multiples épsale peut provoquer des dommages aux organes vitaux.
cautérisation avant que la cause soit identifiéQuelques rares patients avec des protéines IgMepeuv
L’hyperviscosité peut entrainer des risques powrisan développer une anémie hémolytique avec des agglesin
et de sérieuses hémorragies oculaires, et lorsqarove froides, ou une cryoglobulinémie, qui n'ont pas énelu-
aux niveaux extrémes, elle peut déclencher le déhut tion aussi bénigne que la MW et requierent unenete
traitement. tion précoce pour éviter des lésions organiques.

De facon occasionnelle également, des patientsepéuvie suivi d’'un patient « Watch and Wait » est untgaatriat
nécessiter un traitement en raison d’'un amaigrisgemu entre le patient et son médecin. Parfois c'estxaelient

de sueurs nocturnes, ou d’'un gonflement rapidegdes scénario pour rechercher une seconde opinion geden
glions lymphatiques. Ce sont des développementdrpeu ligne directrice au cas ou I'oncologue posséde exp-
guents qui devraient faire naitre chez I'oncologne sus- rience limitée de la MW. L'apport d'un centre maalic
picion de conversion de la MW en une forme de lyompé expérimenté offre souvent une aide pour définichigres
plus agressive. Néanmoins, il existe une petitpgtomn de contrble permettant de parvenir a une concluespmmno-

de patients chez qui ces « symptdmes constitutismne priée.

ont un impact suffisant pour justifier une intertien thé- En résumé, parmi les signes indiquant le besoitraite-
rapeutique. Lorsque la MW provoque une augmentatéon ment de la MW figurent : anémie, hyperviscositénfts
volume du foie ou de la vésicule biliaire, et bagre ca se ment des ganglions lymphatiques, et augmentatgmifsi
produise rarement, cela peut atteindre un niveadesu cative du volume du foie ou de la rate. Les symg®m
patients éprouvent un inconfort abdominal. Si celerfére associés seraient : fatigue, essoufflements atefpalpa-
avec leur qualité de vie, un traitement peut skfigrs tion d'une grosseur, saignement de nez ou de genciv
Il existe differentes manifestations associéesm@oiines amaigrissement inexpliqué ou fievre. Conservereaplit
monoclonales IgM qui justifient un traitement, mési¢ qu’il n’y a pas de seuil a partir duquel le sewlesiu d’'IgM

n'y a pas de probléme du c6té de lI'anémie, desuplses, justifie un début de traitement.

LE SAVIEZ VOUS ?

Maintenant vous pouvez télécharger nos brochures depuis notre site web !

Vous ne devez plus attendre plusieurs jours pour recevoir une brochure ou un CD depuis notre bureau
ou en prendre une lors de I'Ed Forum.
Allez sur iwmf.com et cliguez, ou sur IWMF Services, ou IWMF Library.
Puis suivez les liens vers les publications téléchargeables.

C’est rapide et facile !
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Al de U EL Forum 20(3

Kealisé por Wice Kiginos A Sora Mo Rinmie

L’Ed Forum 2013, dix huitieme Forum Educatif conga& la groupes et de réceptions. Les participants recbives
macroglobulinémie de Waldenstrom, s’est tenu autW&an comptes-rendus des toutes derniéres recherchels $uivv

Diego, Californie, du 17 au 19 mai. Les résumésedgmsés par les chercheurs eux-mémes. Et, tout aussi ienppries
scientifiques présentéd’Bd Forum 2013 ont déja été publiés participants profitent de cette opportunité unicqie ren-
dans |[Ed Forum Review2013 et sont disponibles surcontres informelles avec ceux qui, comme eux, faoé au
iwmf.com. Cet album de photographies présente msents challenge de vivre avec la MW. La confiance susqgitér ces
importants du Forum pour ceux qui n’ont pu y pgséc et un rencontres occasionnelles et ces conversationsdedes salle
souvenir pour ceux qui étaient présents a San Diego de conférences est incroyable — et seulement peskns un
De tous les Services aux Membres offerts par 'TWNMEd Ed ForumIWMF.

Forum requiert I'effort le plus important pour organiset Tous nos remerciements vont a notre photographk \ghe-

gérer trois journées intenses de conférences, soss de lan, pour les photos reproduites dans cet album.

Friday morning, May 17

Les participants enthousiastes arrivent de toeteslirections. Sanjeev et Sucheta sont venus pairkede Dubai ! A 9 heures
précises le foyer de la salle de réception estgaét accueillir les inscriptions.

——

Une sélection de publications d'IWMF et d’autresulments
imprimés était disponibles dans la zone d’insavipdi durant
tout le Forum. La derniere édition de notre opusdukat-
ment Optiongartit rapidement.

Les membres de votre trés actif Comité de I'Ed Foétaient
disponibles pour que tout se déroule harmonieuserms:
gauche a droite : Sara McKinnie, Elena Malunis, Giner-
wood, Carl Harrington, Sue Herms.
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L’ Ed Forum2013 a été officiellement ouvert a dix heures dtirméorsque le Président Carl Harrington souhlaithienvenue
aux participants de la session du vendredi matngrioupe se scinda ensuite en deux pour la matingepour les nouveaux
diagnostiqués et un pour les patients vétérans.

Pour la session pléniére de I'apres-midi — et malies des deux journées suivantes — la sallea#ptién fut transformée en
salle de conférence avec double projection et siégeangées avec des tables pour prendre des notes

L'intérét de I'auditoire pendant le déroulementmshifeste !

Le programme de l'aprés midi comportait des sessjmar petits groupes a la La réception et le diner du vendredi
recherche d'information concernant un traitementiq@aier, donnée par des soir offrirent aux participants une
patients qui possédaient une expérience vécuesljets traités par des « vété- opportunité de se méler entre eux,
rans » expérimentés couvraient ; rituxan, velcegadamustine, plasmaphérese, de faire de nouvelles connaissances
greffes de cellules souches et conservation dagestouches. et de nouveaux amis.







A lissue du diner, le Conseil d’Administration sidil’occasion pour exprimer la gratitude de la éation a I'égard de la Pré-
sidente Emérite Judith May, en regard de ses ssrétde son leadership durant les quinze annéséqsmau sein du Conseil
d’Administration, et pour les huit années de saEehce.

Une énorme carte signée par les participalitsdaForum fut offerte a Judith par I'actuel Président Caalriihgton. La respon-
sable du Bureau Sara McKinnie avait préparé unncaiar alboum empli de photos et de lettres adressdeslith lorsqu’elle
avait abandonné la présidence, plus t6t dans lanBtau nom du Conseil d’Administration, Tom Myeffrit a Judith un
superbe service de verres a vin fabriqués a la.adith était visiblement surprise et ravie deroesveilleux cadeaux.

Judith monta ensuite sur
le podium pour inaugu-
rer une nouvelle distinc-
tion IWMF, le Prix
Judith May du Bénévole
de I'Année. Ce prix, qui
honore Judith en tant
gu'exemple du bénévo-
lat sans limite, est desti-
né a distinguer un indi-
vidu chaque année en
reconnaissance de ser
vices exceptionnels
rendus a la Fondation.
Elle annonca que le
regretté Ronald Draftz N L .
était le premier bénévole IWMF a en étre honorérpolkd SOIrée s'acheva par un exposé clé de Jack Wielan
limpact extraordinaire qu'il a eu sur la FondatiofVoir racont? SES EXPErences personnelles de patienta\iéthant
l'article en page 16 de cette édition). Une joloailpture de entre Fhumour et le sérieux.

cristal fut offerte par Judith a la fille de Ronndelique

Draftz, qui assistait et représentait la famillefz.
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Saturday, May 18
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D Trene Ghobnal and Dr. Robert Kyle

Dzt Stephen Ansell and Dr. Ranjana Advam




Le samedi fut entierement consacré aux exposésese p
tigieux chercheurs et cliniciens présentant less tder-
niers résultats des recherches sur ''WMF qui érditdu
fonctionnement des cytokines, de I'actualisation lde
banque de tissus, de I'oncologie intégrative, dsidaifi-

traitements de la MW y compris ibrutinib. Les caefé

ciers se tinrent également a disposition des paatits

tout au long de la journée. Les participants querch
chaient une information spécifique trouverent lagion

de poser leurs questions de fagon informelle aéxiap
listes faisant autorité dans la MW. Des sessions pl
nombreuses se déroulérent I'aprés midi, concerlent
aidants, la gestion de la douleur, la base de dmnpé-

tients, les nouveaux diagnostiqués et la MW fateilia

Pour les services rendus au Con

seil d’Administration, Judith
May et Cindy Furst furent hono-
rés des trés mérités « Mots de
Remerciements ». Plus t6t en
cours d'année, Cindy Furst avait
quitté le Conseil aprés quatre
années de participation en tant
gu’Administratrice.
Un moment fort du lunch de
cérémonie fut lintégration de
onze nouveaux membres pout
2013 au sein de l8en Rude
Heritage Society Lynn Martin
était présente pour recevoir sé!
distinction et fut chaudement
remerciée par Laurie Rude-Betts,
Présidente de la société. Tous les
nouveaux membres ont hommée
la Ben Rude Heritage Society
dans leurs dispositions testamen-
taires pour des dons a I''WMF.
Pour plus de détails concernant
les admis et l8Ben Rude Heri-
tage Societyvoyez page 16 de
cette édition.
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Comme il est maintenant de traditiorfzdf Forum2013 s’est achevé samedi matin aprés la toujoypslaioe session « De-
mandez au docteur », modérée par le Dr Robert yieant les deux jours précédents, les participavdasent été encouragés
a soumettre des questions qu'ils voudraient vacutées par un panel d'experts. C'était 'oppotudientendre un second -
éventuellement un troisieme — avis sur les questi@fectionnées par le Dr Kyle.

Les membres du panel 2013 étaient : Dr Mary Lou Mstdr, Dr Marvin Stone, Dr Steven Treon, Dr Davidldtey et le Dr
Morie Gertz.

Sunday, May 19

) 4

A

Dr. Mary Lou McMaster Dr. Marvin Stone

N

Dr Steven Treon Dr David Maloney

Dt Mone Gertz Dt Robert Kyle

Félicitons les membres du Comité It#ed Forum, qui ont planifié le programme des conférenciprecédé aux arrangements
avec le Westin, et supervisé le déroulement, appaent sans difficulté. Merci a la responsable dteBu Sara McKinnie et a
toute son équipe pour tous les efforts qui ontrasieusucces du Forum de la Fondation.

Ce fut un extraordinaired Forumdans tous ses aspects !




TOUR D'HORIZON DES NOUVELLES MEDICALES

Sue Herms

Annonce d'un essai en Phase Il d'lbrutinib dans la bocytopénie (diminution des plaquettes) neutropédie
MW en rechute ou réfractaire— Le Dr. Steven Treon, du minution des neutrophiles), anémie, leucopénie ifdim
Dana-Farber Cancer Instituta présenté les résultats prétion des globules blancs) et fatigue.

liminaires d’un essai de Phase Il de l'inhibiteer BTK Des données sur ABT-199 pour le lymphome non-
par voie orale, Ibrutinib, chez 35 patients MWreohute hodgkinien (NHL) en rechute ou réfractaire ont été
ou réfractaires, a la Conférence Internationalelesdym- présentées a I'ASCO - Une étude de Phase | de
phome malin a Lugano, en Suisse. Le meilleur tdoka I'inhibiteur de BCL-2 par voie orale ABT-199, pole
de réponse au traitement était approximativemer@3dé lymphome non-hodgkinien en rechute ou réfractairtait
(trés bonnes réponses partielles 11,4 % réponsaellea I'objet d‘'une présentation récente a la réunionustie de
54,3 %, réponses mineures secondaires 17.1 %)rdfi¢ p TASCO 2013. Une dose unigque comprise entre 5006t 4
de sécurité observé chez les patients MW étaitiglema mg a été administrée, suivi de 6 jours sans traiteénpour
celui des autres affections malignes des celluledds [l'initiation d’'une dose quotidienne en continu. Angpter
effets indésirables de grade 3 et supérieur ontrars, de janvier, 31 patients avaient été inclus dartsd@ Les
avec thrombocytopénie (diminution des plaquettes- seeffets indésirables les plus habituellement rerégnont
guines) et neutropénie (diminution des neutrophites- été nausée, diarrhée, indigestion, vomissemenguégt
contrées chez 8,6 % des patients. L'étude a éietlgar fievre et toux. Avec un suivi médian de cing mais,a pu
addition de 28 patients supplémentaires pour évaglus évaluer I'efficacité chez 29 patients. Le taux glolle
avant la sécurité et I'efficacité d'ibrutinib. réponse était de 55% et les trois patients MW éudie
Une étude analyse la fréquence des manifestationsta- ont obtenu une réponse partielle.

immunes chez les patients MW- une étude conjointe Résultats décevants annoncés pour I'anticorps mono-
menée par University of Connecticytl’ Hospital of the clonal Belimumab dans la MW—- Une étude conjointe de
University of Pennsylvaniaet le St. Francis Hospital Phase Il conduite par lReter MacCallum Cancer Center
d’Hartford, CT, a analysé la fréquence des phénesiéren Australie et IeNottingham City Hospitahu Royaume-
auto-immuns chez les patients MW et les I'a comparé Uni a donné des résultats décevants en utilisagitmb-
celle de la population générale. Cette petite éaudécou- mab comme un agent unique d’'une thérapie par aptico
vert que 58,3 % des patients MW avaient des déssrdmonoclonal ciblant BLYS (stimulateur du lymphocyBg
auto-immuns parmi lesquels, anémie pernicieuse; thg protéine qui est surexprimée dans les affectioalignes
roidite d'Hashimoto, thrombocytopénie immune, amémdu lymphocyte B, y compris la MW. Douze patients et
hémolytiqgue autoimmunepolyneuropathie démyélini- inclus dans I'étude; bien que 10 patients aienhecame
sante inflammatoire chroniqueérythroblastopénie stabilité de la maladie, on n'a pu constater aucépense
chronique acquisepolymyalgie rhumatismale, artériteObjective. _ o

temporale et test anticorps antinucléaires (ANAjitfoLa  Une €étude japonaise a examine lincidence de la M\au
fréquence de la plupart de ces maladies est sigtiife- Japon et a Taiwan- une etude japonaise de Teikyo
ment plus élevée que dans la population généralioe University a '_I'okyo et de Ia_hdagasakl Ur)l\/,ers_lty_Graduate
les auteurs notent que I'analyse de cohortes phgri School of Biomedical Suen_cesexamme l'incidence du
tantes est nécessaire pour confirmer ces obsemgatio  lymphome lymphoplasmocytique (LPL)/WM tant au Japon

Présentation des données d’un essai de Phase llla- 9u'a Taiwan, en utilisant les registres du canc@96i
nabinostat dans la MW en rechute ou réfractaire Un  2003. Un total de 280 nouveaux cas de LPL/WM oét €t

essai multicentrique américain de Phase Il de paostat ©€nregistres au Japon et 56 a Taiwan, avec un agame
en agent unique chez des patients MW en rechute-ou 8U dlagr]ostlc (;Ie 73 et 67 ans, respectivementidénce
fractaires a fait l'objet d’une présentation. Panastat est & montre la prédominance masculine dans les deysxgia
un inhibiteur de I'histone deacetylase donné pée weale. €S taux dincidence spécifiques pour I'age ontraergie
Un groupe de 36 patients au total a recu 25 ou@Qmois ~ Prusquement avec l'age, particulierement chez lles ge
fois par semaine. Une réponse minimale ou meillauges 65 ans. Le taux dincidence par 100.000/an e&,d43
obtenue chez 47% des patients. En complément 5@% @ Japon (0,071 pour les hommes et 0,023 pour les
patients ont maintenu un état stable et aucunerimwcde fémmes) et 0,031 a Taiwan (0,041 pour les homres e
progression de la maladie pendant le traitemestemps 0,020 pour les femmes). Les taux au Japon et aahaiw
médian pour la premiére réponse a été de 1,8 ndés eeta|ent_|n_fer|eurs_ aux taux annonceés dans ladiiiée pour
durée médiane de survie sans progression de 65 Des les Asiatiques vivant aux Etats-Unis. Une tendaada
toxicités de grade 3 et 4 observées comportaidmbm-
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hausse significative a été observée dans lincelemc pour frapper la mémeible moléculaire (CD20) que ri-
cours de la période de 1996-2003, au Japon seulemen tuximab. Dans cet essai, 40 patients tirés au@trtecu
La LLS et le Dana-Farber Cancer Institute créent un I'un ou l'autre de deux dosages programmeés. Leggat
réseau pour des essais étendus a la communauté, davec le dosage le plus élevé ont eu un taux gldbak-
traitements des cancers du sang la Leukemia & Lym- ponse de 55 % contre 17 % pour ceux avec le disfge
phoma Societyl LS) s’est associée ddana-Farber Can- rieur, et 9% du groupe a haute dose a eu une ré ams-
cer Institutepour mettre en place un réseau de sites pquliete alors qu’il n'y en a eu aucune dans l'autreuge.
'expérimentation clinique de traitements innovaptsur Parmi des patients réfractaires a rituximab, 518uont eu
les cancers du sang dans des établissements digic@ une réponse dans le groupe du plus fort dosagérectn
travers les Etats-Unis. Le « Collectif pour la redhe sur sur 12, dans le groupe avec faible dose. La médiene
les cancers du sang » apportera les essais climiguesurvie sans progression a été de 11,9 mois chemtents
proximité des lieux ou vivent les patients et adeér avec dose élevée et 6 mois pour ceux ayant regu une
s’intéresser au premier goulet d’étranglement dadigve- moindre dose. Les événements indésirables lesqalus
loppement de nouveaux traitements du cancer -dasséé rants concernaient la perfusion. Le programme diote
d’avoir un plus grand nombre de patients qui pigeict & la plus élevée, de 1,600 mg/jour, les jours 1dt 8ycle 1
des essais. Onze sites potentiels ont été identifids les et 800 mg/ jour, le jour 1 des cycles 2 a 8 esiadlement
Etats suivants : New York, la Géorgie, le Coloradth-  étudié pour étre développé. Un programme simplifidsc
nois, La Californie, la Floride, le Texas, le Kanisi@ Ten- 1.000 mg pour tous les cycles, donnés les jourstll8 du
nessee, le New Jersey et Washington. La LLS investycle, va étre testé maintenant dans un essai ateeRh.
1.050.000 $ dans le projet triennal. Rapport des résultats d'une étude de Phase |l
Nouvel avertissement supplémentaire pour le risqude d’Idelalisib (GS-1101) dans le NHL- Gilead Sciencea
thrombose avec un traitement par immunoglobulines donné des résultats intermédiaires d’'une étudehdsePll
la U.S. Food and Drugvait besoin de confirmer ces ob-€évaluant idelalisib (autrefois GS-1101ou CAL-100j
servations. L'administration exigera maintenant def inhibiteur oral de PI3K, pour le traitement de pats avec
fabricants ajoutent l'information sur le risque derom- un lymphome non-hodgkinien indolent, réfractaiées-
bose (caillot sanguin) a l'avertissement encadidiigure tuximab et a une chimiothérapie par agent alkylBains
actuellement sur les étiquettes de toutes les ®rmmette étude, le traitement avec idelalisib en ageigue, a
d'immunoglobulines humaines, qu’elles soient poysermis d’obtenir un taux global de réponse de 93,&vec
'usage intraveineux, sous-cutané ou intramusaelldie une durée médiane pour la réponse, dans cette iétiede
nouvel avertissement mentionnera les facteurpeuvent médiaire, de 11,9 mois. Les effets indésirablegydale
augmenter le risque de thrombose et les faconshiess 3ou 4 rencontrés le plus frequemment ont été idalde
de réduire le risque. avec augmentation de certains tests hépatiques retu-
Santé Canada a approuvé Bendamustine pour le NHL tropénie (diminution des neutrophiles).
indolent en rechute - En avril, bendamustine a été apbDes casques froids pour empécher la chute des chexe
prouvé par Santé Canada pour le traitement du lpmgh pendant la chimiothérapie vont faire I'objet d’'une éva-
non-hodgkinien indolent en rechute et pour la lenieé luation — Des chercheurs de Californie et de New York
lymphoide chronique. Il a été ajouté a la liste ohgslica- vont commencer a évaluer I'effet de casques frpioisr
ments admissibles dans les provinces de I'Ouestnet empécher la chute des cheveux chez des patiectnder
s'attend a ce qu'il le soit sur celle de I'Ontaébdes pro- du sein qui subissent une chimiothérapie. Les @ssqu
vinces atlantiques tres prochainement. Santé Casatlafroids ont été utilisés en Europe et au Canada poyé-
'agence fédérale qui a la responsabilité de mainte cher ou réduire au minimum la chute des cheveuis isa
Systeme de santé et de gérer les colts des sofageau n'ont pas encore été approuvés par la FDA aux-Biaits
Canada. On suppose que des températures proches du nieelau d
Enzastaurin est arrété- Eli Lilly and Co. met fin au déve- glace réduisent le flot sanguin sur le crane, rengdéus
loppement d'enzastaurin aprés qu'il ait essuyé amecé difficle pour la chimiothérapie datteindre et
dans un essai de Phase Il pour retarder la rechetedes d’endommager les follicules des cheveux.
patients avec un lymphome diffus a grande celluteaBés Les chercheurs utilisent le casque froid appeléniQigp.
précédemment avec CHOP ou R-CHOP. Enzastaurin ketcasque moulant réfrigéré est attaché a une machui
une petite molécule orale, inhibiteur de la setimebnine le rafraichit pendant la chimiothérapie pour y nheir
kinase et il avait été comparé a un placebo dassdi qui une température de 5° C.
s’adressait a des patients en danger de rechute.
Un rapport fait état de résultats pour Obinutuzumeb
(GA101) dans le lymphome indolent en rechute ou ré- L'auteure exprime sa reconnaissance a Peter DeaMlanda
fractaire - Obinutuzumab (GA101) a été testé dans uri@!skins et John Paasch pour les efforts qu'ils @iatisés afin
étude de Phase I/ll pour le lymphome indolentrechute € Mettre des informations intéressantes a la ditipa du col-
ou réfractaire avec des résuitats qui ont été arésodans 'cctif de la liste dﬁ Con‘;)erﬁ'at'o?] IWMF-Talk. Ltaure p?uft etre
Journal of Clinical Oncologypar les Hospices Civils de ggﬂtsag(t)erﬁ et as@bellsouth.npour questions ou informa-
. o . . plémentaires.
Lyon-Université de Lyon, en France. Ce produit cestcu
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LES ADMINISTRATEURS IWMF 1998-2013

*INDIQUE LES ADMINISTRATEURS ACTUELS

Le Conseil d'Administration actuel lors de sa réunion de novembre 4 Sarasota. A 'extréme gauche notre invitée Arlene Hinchcliffe,
Présidente de la Waldenstrom's Macroglobulinemia Foundation of Canada. Da gauche & droite, les membres du Conseil et
Dirigeants : Michael Sesnowiiz, Marly Glassman, Sue Herms, Cynthia Ruhl, Don Brown, Robert Kyle, le Président entrant Carl
Harrington, fa Présidente sortante Judith May, Tom Myers, Elena Malunis, Peter DeNardis, Guy Sherwood, Marcia Kiépac, Hon Yee.

1998-1999

Arncld Smokler. FL,
Ancien President

Norm Spector. CA
Anne Greene, MD

Sue Lynch, FL.
Judith May, CA
Dick Mann NY

John Renshaw. MD
Bob Carrell. CO
Ben Rude. CA
Kathleen Ugenti, NY
Davell Hays, CA
Pat Kees, FL.

Les Smith. MD
John Spencer, GA
Thad Raushi, NY

Michael Luttrell, CA

2000
Jim Bunton, Canada
Jack Gelber, NY
James Berg. PA
Howard Donley, CA
John Sullrvan. NT
Mary Ughetta. NY
Harold Caplin. CA

2001
Lou Birenbaum. MO
Jim Johannsen CA
Neil Massoth, NI
*Tom Myers. MD

2002
Bob Bent, IN
Tom Hoftmann, M.D.. AR
Ron Payne. OH

2003
Ron Draftz. IL
Carol Gelber. NY
Peter Mitro, OH

2004
Tony Brown CA
Elinor Howenstine, CA
*Robert Kyle, MDD, MN
Don Lindemann CA
Dave Lively, WI
Karen Pindzola, PA
Guy Sherwood, M.D.. IN
*Ron Yee, PA

2007

Arlene Hinchchiffe, Canada

Dick Weiland MN
Roy Parker, CO

2008
Bill Paul. TN
*Don Brown. IL
*Peter DeNardis, PA
Cindy Furst. CO

2009
*Marty Glassman, CA
*Sue Herms. SC
*Guy Sherwood IN

2010
*Carl Harrington. PA

2012
*Elena Malumis, NY
*Cynthua Ruhl CA
*Marcia Klepac, PA
*Michael Sesnowitz, VA
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DES NOUVELLES DE LA TALK-LIST d'IWMF

Jacob Weintraub, M.D.

Je suis honoré d'avoir été invité a continuer lrique
« Des nouvelles de la Talk-List » pola Torche Pour

leucémie lymphoide chronique ou un lymphome du man-
teau, alors que la mutation MYD88 n’est apparemrpeast

ceux d'entre vous qui ne me connaissez pas, jelsuisaussi prévalente que dans la MW et peut méme Btre a

pédiatre en semi-retraite et on m’a diagnostique &V il
y a douze ans. Jai été suivi localement dans $tode

sente. Il y eut quelques discussions concernamédea-
nisme d'action d’lbrutinib, et si cet inhibiteur d& Bru-

Michigan et a la Clinigue Mayo de Rochester, MNnPe ton’s tyrosine kinase (BTK) tuait réellement ledludes

dant toute cette période j'ai été en W&Wa(t and watch

MW. La question fut posée au Dr Treon, et il canér

attendre et observer). Je suis membre de la Talk-Lqu'effectivement les cellules MW étaient tuées g@anou-

d'IWMF depuis onze ans, je I'ai rejointe apres awdBve-
loppé une neuropathie périphérique modérée.

Au cours des derniers mois, les sujets traitésastialkList
ont été divers : allant d’anciens sujets, commeelaropa-
thie périphérique, les perfusions intraveineusesctis ou
via un port implanté, la plasmaphérése et lesetrants
éprouveés, jusqu'a des sujets plus récents, spgwaleles
articles récemment publiés par S. Treon sur la tionta
MYDS8S8 et les traitements les plus nouveaux inclibnt-
tinib.

Il'y a toujours des patients récemment diagnossiqyé

veau traitement.

L’Administrateur Pete DeNardisposta un article sur une
étude de Phase Il du Dr Treon. Cette étude morjuaitle
taux de réponse global était de 83%, avec 54,3%éde
bonnes réponses patrtielles. L’envahissement deokdlen
osseuse a diminué de 70% vers 40%. Les effets secon
daires sérieux ont été peu fréquents avec des buoén
nies et des cytopénies constatées chez 3% deqtpatie
étudiés. Restez a I'écoute car un plus grand nombre
d’essais cliniques sont entrepris et plus nombrsomt
ceux d’entre nous qui racontent leur expérience Hwei-

commencent juste a apprendre ce gu’est la MW, qui dinib.

beaucoup de questions et des patients plus exp#éme

confrontant les nouveaux développements, les nlasvel BENDAMUSTINE

expériences ou les nouveaux traitements. Récenimeat
eu des discussions sur de soudains débuts deésutdi
problemes pour les voyages et le processus d'agob
d’'un médicament et en quoi ceci nous concerne.

IBRUTINIB :
Beaucoup de personnes en essai clinique avecnitratn
fait état d’excellents résultats avec ce nouveaitetnent.

Bendamustine a également provoqué beaucoup desdiscu
sions suivies. La plupart des gens rapportent &k lions
résultats avec peu deffets secondaires. Beaucoup
I'utilisent en combinaison avec Rituxan. Cependdnt
semble qu’il y ait un groupe de patients traitéscakien-
damustine dont les résultats de laboratoire ne maont
guére de changement.

David B a été traité trois mois avec bendamustine et ofa-

Mitch O a annoncé que son IgM était descendue a 7glkmumab mais n’a vu aucun résultat, bon ou mausais

bien qu’il ait indiqgué dans un message précédefit 4y
son hémoglobine a atteint 15,4 g. Il se sent eingl®rme
et de retour & un état normal ; il avait oubliéaqupouvait
se sentir ainsi. Il a indiqué le souci que cadlsaientualité
de devoir continuer a prendre ibrutinib et si getaurrait
entrainer une efficacité réduite dans I'avenir.d\in’a eu
aucun effet secondaire, excepté une prise de poideux
poussées d’'acné.

Hank S. participe aussi a l'essai ibrutinib et il suittés
son IgG. Elle a toujours été dans les valeurs ni@snanais
a quelque peu diminué durant I'essai clinique.

Le Président de I''WMRCarl Harrington a rapporté une
conversation avec le Dr Treon : était-il nécessdiavoir
la mutation MYDS88 pour qu’lbrutinib agisse. Le Drebn

une réduction d’'IlgM (mais les IgM n’on jamais éta u
important probleme pour lui). Ofatumumab est égalem
connu comme HUMAX CD-20, un anticorps monoclonal
humanisé qui fonctionne de la méme fagon que Ritubka

a demandé que d’autres commentent leurs résultatsca
traitement ou avec bendamustine plus Rituxan.

Carolyn C a commenté son traitement bendamustine com-
biné avec Rituxan. Elle a eu des nausées modéuges,
fatigue persistante, et quelques troubles gastestimaux
moindres qu’anticipé. Elle ne s’est pas sentie mi@ant
les deux mois suivant sa derniere prise de bendaraus
Ses jambes et ses mains sont maintenant plus,fettele
est de nouveau capable de jouer de la guitare rdveau
éleve. C’est significatif en raison d’une sévéraropathie

a répondu quil n'existait actuellement aucune aais initiale. Elle a noté une diminution réguliére desdgG,

d’écarter un traitement avec lbrutinib, méme spéient
n'a pas cette mutation.

bien gu’elles soient encore dans les valeurs n@sn&on
pic IgM est a peine mesurable.

Sue Herms Administratrice, souligna qu’lbrutinib estKay D approche de sa derniére des 6 perfusions de benda

utilisé avec beaucoup de succes chez les patigats ane
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mustine. Elle a recu du Rituxan. Maintenant ellebesiu-



coup moins fatiguée, sans anémie, avec des IgMcbeau lore. Durant les plasmaphéréses, elle était en mmede
plus basses. Elle a tout de suite répondu, et leetsi- manger, de bouger et de marcher. A la maison &dli¢ é
sieme mois elle s’est sentie « bougrement bien ». méme autorisée a prendre des douches et elleégtlit-
CependantDavid B rapporta que ses dernieres analyses deent capable de travailler en extérieur dans lecvisin
sang ont montré des numérations plaquettaires gficde rural. Cela a rendu la chimiothérapie et les pridesang
bules blancs dangereusement basses, aussi la esesEsid faciles. Son port possede deux canaux, introdoits $a
sion de perfusions de bendamustine et ofatumuméteé a peau, qui descendent sur la poitrine, et liberesnakces.
différée. Il rapporta également que son IgM avais&é, de L’Administrateur Guy Sherwood, M.D . rapporta qu’un
20,6 g/L a 17,2 g/L. L'une des conséquences dedmug- port a simple lumiére est inutilisable en plasmagbeés,
tine est son effet sur les veines. Beaucoup de geinsap- mais utile en chimiothérapie, spécialement pourdada-
porté un durcissement des veines ou la formationadle mustine et d’autres chimiothérapies agressiveseQigmnt,
lots lors des perfusions de bendamustine. Scott K persistait a éviter les ports dans toute la medure
Charles Sen est a la moitié de ses 6 cycles de traitemauassible. Il dit sa préoccupation concernant laesgité de
avec bendamustine et Rituxan. Il a remarqué unighgc maintenir les ports propres et leur potentiel datfon.
ment de la veine utilisée pour la perfusion, et doeleur Scott a trés bien géré toutes ses perfusions sinplaghé-
au toucher. L'infirmiere a ajouté une poche de thmtu réses en utilisant juste les veines de ses bras.
saline pour diluer la bendamustine a son entrée d@an
veine et ceci a apporté une aide. D’'autres onteégait UN RUBAN MW ?
rapporté moins de durcissement de veines lorsqbera Il y a méme eu quelques discussions a propos cleulaur
damustine est plus diluée que d’habitude. qui serait appropriée pour un ruban spécifique BVA.
Arno M a rapporté que son oncologue perfuse la bendaavid S découvrit que le lymphome non-hodgkinien uti-
mustine en l'accompagnant de 0,5 L de solutionnsali lise la couleur citron vert. Cependalathn P rapporta que
perfusée avant et aprés la bendamustine, ce quilsenChristopher Patterson du Bing Center possede des-br
prévenir lirritation de la veine utilisée. lets de perles colorées avec « Waldenstrom Madbagito
némia » grave, qui ont été mis a disposition s table
COMPARAISONS ENTRE MODES DE lors d’'un ou plusieurs Forums Educatifs. Une dismrs
PERFUSIONS générale suivit sur les raisons pour lesquelles girs
Il'y a eu énormément de discussions a propos del@ portent un ruban ou un bracelet identifiant leunces.
des ports, des cathéters centraux par voie péniplgeet Christopher C estima que porter un bracelet n'aidera pas
de l'accés direct aux veines pour les perfusions. beaucoup a trouver d’autres patients MW, étant daue
Megan D rapporta que son mari Mark a toujours utilis@ous sommes si peu nombreux. Cependant l'une des ra
exclusivement ses veines, en raison du besoin tileest¢ sons de porter un ruban ou un bracelet est debiésesi, et
de mouvements de ses bras dans sa professionst@arti’autres rapporterent que leur bracelet avait pyageodes
mural. Cependant, lorsqu’il débuta son traitemeveca discussions a propos de la MW et du cancer en génér
bendamustine il opta pour un port également ulilssa Ceci n’est qu'un échantillon des discussions slisia
pour les plasmaphéreses. Jusqu'’ici ce port n'autliéé IWMF-Talk. Au fur et a mesure que d’autres membres
que pour la chimio, et Mark a évité les autres egepées nous rejoignent, que les préconisations de traitéénwo-
de durcissement avec les perfusions de bendamustine luent et que les membres anciens rapportent degeha
Liane C rapporta que l'insertion de son port et ses plasmaents dans leur statut, je prévois que les disossionti-
phéréses ont toujours été exécutées en ambulatoimeeront a instruire, a soutenir et encourager.ezdsian-
l'insertion effectuée sous anesthésie locale. @'@ao- ché sur IWMF-TALK pour les derniéres informations !
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DANS LA LUMIERE DE LA TORCHE

Par Linda Pochmerski

J'ai commencé a accumuler mes impressions d’enfance
dans les années cinquante, une époque assuméadde tr
tion sociale et de conformité a laquelle la plughas gens
adhéraient, mais qui n’excluait pas le rock' n'rell ses
rébellions sociales qui étaient dans l'air. Cesajar
exemple voyaient a cette époque un danger daressam
nalité «sortant des sentiers battus » d’Elvis IByes
J'ignore combien d’influences de cette époque mroat-
guée, mais ma stratégie d’enfance restait simplait:
m’amuser, un jour a la fois. J'étais assez grarme me
souvenir de ces émissions de télévision ‘Ozzie ldad
riet’ et ‘Father Knows Best’ qui étaient des exeasptlas-
siques de ce qui pourrait étre décrit comme lestpeds
réjouissantes, sans humour agressif de Norman Raickw
mais, néanmoins, je pouvais m'y référer. Une aéings-
sion de télévision en particulier, présentait i&e Jon
Bill et Linda Pochmerski Gnagy, ou vous pouviez dessiner en méme tempk qu’
donnait ses instructions pas a pas. Aprés avoirvgranon
Linda Pochmerski est l'artiste qui a realiseé lesssias intérét en barbouillant des dessins, je devinséle fpro-
illustrant les projets de recherches de I''WMF qumiment priétaire d’un kit de dessin Jon Gnagy.
cette édition anniversaire. Dans un texte persgninelda
réfléchit a la fagon dont sa créativité, alimentipuis son Les enfants naissent naturalistes. lls exploremdémde
enfance, est si importante aujourd’hui dans saqueti- avec tous leurs sens, expérimentent leur enviroangrat
dienne. communiquent leurs découvertes a leur entourage.
The Audubon Nature Preschool

La vie ne consiste pas a se trouver soi-méme, &nsas
créer soi-méme. J'ai grandi dans le New Jersey, le long de la dété@ersey,
George Bernard Shaw a une courte distance, en bicyclette, des plagdeseacti-
vités de bord de mer. Sans réaliser encore l'infteede la
Aussi peu que jai su, quand jai lu pour la premiéois splendeur de cet environnement sur mon épanouisgseme
cette citation jignorais qu’elle susciterait che@wi autant personnel, tout ce qui comptait était qu’il s’agissle mon
de curiosité, et m'accompagnerait comme s'il s's@is meilleur terrain de jeu. L'été signifiait un paréage mon
d’un rappel qui m’etait significativement destiliéh avan- temps entre la famille et mes meilleurs amis, aaheher
cant dans sa compréhension, je pergus ce queciation |es vagues sur la plage de Sea Watch, a faire desmins
signifiait, se créer permettait d’entreprendre @icdmmu- d’épouvante » comme nous les appelions (surtoutr pou
niquer, alors que si jessayais de me trouver, pgffrayer nos parents), a construire des cabanes ks
n‘entreprendrais rien. Son importance m'a profoneiét arbres faites d’un banc pour s’asseoir et de marpbar y
touchée en m'incitant a mobiliser mes capacités poker, accéder, et a préparer des galettes de boue pouenere
de la fagon unique avec laquelle je vois les chedge bon marché, ainsi de suite. Mes parents, qui aimhaie
communique mes idées par mon image de l'art. Jipiis  toutes les curiosités touristiques et les sitesohigies,
tres jeune que j'étais naturellement douée pousides chargeaient la voiture avec des provisions poug,cet
une fagcon de s’amuser avec de nouvelles expérianges transformaient nos excursions en souvenirs inobolel&a
naissent sur le papier, et cela devint la soursdaisirs de enregistrés dans notre album de famille.
mon existence. Au moment de partager mon histgere,
suis ramenée a I'’époque de mes premieres emotitss aSi vous entendez une voix intérieure vous direus e

tiques et des impressions qui m'ont influencée. savez pas peindre », alors peignez par tous leensogt
cette voix sera réduite au silence.
Chaque enfant est un artiste. La question est carhme Vincent Van Gogh
demeurer artiste en grandissant. Notre maison était batie sur 8.000 m2 de terrain,ag-
Pablo Picasso cueillaient la maison de mes grands parents situste
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derriére nous. Je me souviens d’avoir regardédggigses Le souvenir de ces années, c'est que j'ai appmsstiit que
préliminaires de mes grands parents se transfoener jétais née sous une bonne étoile, vivant dansfamdle
peintures a I'huile de paysages splendides, enapgags d'étres créatifs qui stimulaient mes impressiortscexi
marins, et en animaux qui m’incitaient a ajoutes def- m’a permis un début dans la vie heureux, et conflaas-
fonnages dans le carton a dessin de « mes préférés siner m'a accompagnée dans beaucoup d’interactiens
La patience de mes grands parents, leur comportemsonnelles et il en résulte que j'ai cette espérateavie
chaleureux et leur talent pour rendre la recommi@mda de dessiner ne m’abandonnera jamais et sera peésent
simple, tout visait intuitivement a ne pas outrspasnes chaque fois que j'y ferai appel. Elle a ouvert tatp a des
moyens avant que je sois préte. lls créereptojets artistiques inespérés dans mon lieu deaitreau-
'environnement parfait pouvant bénéficier a larditex- dela de la routine administrative ; elle m’accogma
pression d’'une enfant. lls étalérent les pincedestubes pendant les fétes, les occasions spéciales, e eflainte-
de peinture a I'huile, les diluants, les toilesrgas et me nant transcendé mon diagnostic de MW en 2007. Awec
dirent de «créer ce que je voulais, de prendreedgps recul, il s'avere que cette simple proposition éecrce qui
gu’il fallait, et de m’amuser en le faisant ». l@rsméticu- me plait, prendre mon temps, et prendre plaisé faire »
leux pris a me faire débuter fut comme s'ils lenaient est devenue une saine philosophie, que je conéirappli-
pour eux-mémes et ceci me donna le sentiment qgrils quer avec des résultats que j'apprécie.
trevoyaient un talent potentiel qui avait justediesi’étre
découvert. C'est ainsi que cette toile vierge devies Considérez-vous en tant que « Nous », et vousree se
Chutes du Niagara — avec un petit semblant desréali- jamais seul.
gue mes grands parents qualifierent de triomplaetetve- Inconnu
rent en le dotant d'un cadre professionnel. Sarsirau
doute, la proximité avec mes grands parents medlata Avec I'aide de mon merveilleux époux Bill, mon onco
supplément de mentors attentionnés qui m’incitaitic logue de confiance et I'équipe deHvergreen Health and
nuer de faire ce qui me rendait heureuse. Seattle Cancer Care AlliancauHalvorson Cancer Center
— et avec les efforts dévoués de I''WMF pour sotks
La vie m’'a souvent apporté de grands et merveillmups patients et la recherche — tout est possible.
de chance, et je m'efforcais alors de les mériter. N’abandonnez jamais, jamais.
Julie Andrews Winston Churchill

SCENE INTERNATIONALE

Edité par Annette Aburdene

REUNION DES ADHERENTS AU RESEAU MW des communautés en mettant 'accent sur la question
EUROPEEN: LONDRES 2013 portante des informations sur la vie privée endign

Six pays européens étaient représentés le 16 ntanga- La réunion s'est concentrée sur les deux élémaeintsi-p
nion du conseil d'administration annuel dEWMn quéu paux du travail dEWMn : le soutien des patientdeet

lieu auRoyal College of General Practitionepsécédant le défense. La longue expérience du Dr Kyle avec des
quatrieme forum international Médecins/Patients/pri®  groupes organisés pour promouvoir tant le soutign lg
jour suivant. Le Dr Robert Kyle de Islayo Clinic aux défense, particulierement avec I''WMF, était paltiére-
Etats-Unis était également présent ainsi que Maatapa- ment intéressante et il a insisté sur le fait easedctivités
badal, qui travaille pour EURORDIS, Maladies Rafes orientées vers les patients, leurs aidants bérg\aildes
rope, a Barcelone. Avec ses collegues, Marta Bare- familles, étaient essentielles a toutes les étdpda mala-
Connect,un site Web innovant qui soutient les personnelie. Le Dr Kyle a parlé de limportance de I'engiaignt
affectées par des maladies rares. Quarante commtésrexu local pour construire une base solide avec leepiati les
ligne, y compris la MW, sont actuellement soutenpas aidants familiaux et les professionnels pour seroater
RareConnectChaque communauté a un forum de discuaux défis de la défense des patients. Il a insigtde fait
sion en ligne, accessible dans cing langues eunopée que le succés de la défense de l'intérét des patense-
aussi bien que des secteurs pour poster des bistaies rait pas une simple question de taille des groulgespa-
profils personnels, des articles et de l'infornmatilarta a tients adhérents, mais reposerait sur la force de
donné une présentation vivante et informative d'urex- I'organisation et la volonté d'étre slr de soi etnm
périence de l'usager » drareConnectincluant une vue bruyant, dans l'intérét des patients. La cible aote du
d'ensemble des éléments multimédia accessiblde site Conseil doit étre de renforcer la coopération alexc
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agences de santé avec lesquelles il a déja desrtsyfiau-
rordis, ECPC, EMA). Les buts clefs sont la consititude
registres de patients atteints de maladies rarssi &ien
que la garantie d'expérimentations cliniques etnde-
veaux traitements en Europe. La paimvsletterde ewm-

CMWP (MM ET MW) L'ASSOCIATION DE
PATIENTS DES PAYS-BAS

Le 13 avril I'association de patien®ontact Group Mye-
loma and Waldenstrom Patiell@MWP) a tenu son sym-

posium annuel, suivi par environ 100 patients etdear-

network.eua des liens pour les interventions orales ctenaires. Le Dr Monique Minnema, médecin néerlenda

dessus en 5 langues.
Phil Manning, WMUK, rapporteur.

QUATRIEME FORUM PATIENT INTERNATIONAL
LONDRES 2013

Accueilli par WMUK, le Quatrieme Forum Patient Ime-
tional a été suivi par environ 150 déléguésRayal Col-
lege of General Practitioneree 17 mars. Le programme
des participants qui devait étre « vivant et intgfa tel
gue l'avait promis au début de son interventioDteShir-
ley D'Sa (Royaume-Uni), comprenait le Dr.
McCarthy (Royaume-Uni) et Dr. Robert Kyle (USA) glu
un panel constitué par les Dr Chara Kyriakou, Rageen
et Guy Pratt (tous les 3 du Royaume-Uni) et le niue
Minnema (Pays-Bas). La discussion a couvert destssuj
tels que les promesses d'ibrutinib (maintenant >@ére
mentation clinique aux Etats-Unis), I'espéranceideavec
la MW et les indicateurs pronostics. Pendant leses les
cliniciens participants étaient disponibles pous dessions
allégées « demandez au médecin ou a l'infirmiéoé fes
patients et leurs aidants pouvaient exposer direate
leurs problémes personnels ; beaucoup de partisipant
profité de ces opportunités intéressantes. Desstoirks
de patients » étaient affichées, montrant des tegebn-
trastées de la vie avec la MW.

Les sessions de l'aprés-midi ont commencé par gdedx
sentations du Dr Roger Owen, d’abord sur

spécialiste de la MW duJniversity Medical Center
d’'Utrecht, a fait une présentation intéressantéédat pré-
sent du diagnostic et du traitement. Dans les tunesui

ont suivi, un grand intérét a été manifesté aaldg
d’ibrutinib. Le Dr Minnema a expliqué que ce médneant

est tres prometteur. Cependant, méme si tout va flie
faudra du temps avant que ce produit soit dispendsi
Europe puisque les procédures nécessaires sont tre
longues. Avant le symposium s’était tenue l'assémbl
générale ordinaire du CMWP. Un moment historique de

Héléneette réunion annuelle fut la décision de dissoueére

CMWP, une organisation trentenaire et de formernme
velle organisation de patients ayant des affecti@mato-
logiques, Hematon. Cette nouvelle organisationladu-
sion des quatre organisations néerlandaises etdstaui
regroupaient les patients avec des affections hamat
giqgues: CMWP (MM & MW), SCL (leucémie), LVN
(lymphome) et CST (greffes de cellule souche). digan
de ce regroupement est le fait que toutes lesopees
concernées sont convaincues que l'union des fagper-
tera de tres grands bénéfices aux patients etra fau
milles, particulierement pour leur défense, l'ination et
l'administration. Cependant, toutes les partiesose enga-
gées a conserver leur propre identité en ce guierop
leur maladie comme : les groupes de soutien, |deting
d’information et les sites Web. Plus d'informatien,néer-

le prochdandais suwaldenstrom.nl

essai R2W Royaume-Uni (qui comparera fludarabige, cMarlies Oom, European WM Network, rapporteur

clophosphamide et rituximab (FCR) avec bortezoroib,
clophosphamide et rituximab (BCR) en essai ouvBd)s
sa deuxieme présentation le Dr Owen a donné enigmem
diffusion - avant la publication officielle - lesonvelles
Directives de Traitement pour la MW au Royaume-Uaei.
Dr D'Sa a parlé ensuite de “Vivre avec la MW" edcali-
gné que c'est souvent un défi pour les patientsadeer
l'information fiable et de distinguer les symptonus la
MW du "bruit" provoqué par la vie quotidienne. €'da

que IWMF, WMUK et d'autres organisations peuvent apant

porter de l'aide. Une session finale de questiahvessées
au panel des médecins a conclu le programme dffldie
DVD du Forum est disponible. Voiwwmuk.org.ukpour les
détails.

Mille mercis & nos sponsors incluant I''WMF, EWMNet
work et Eurordis. Sans leur soutien le succes dwrio
n‘aurait pas été possible.

Phil Manning, WMUK, rapporteur
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ASSOCIATION WALDENSTROM FRANCE

La réunion annuelle de I'association WaldenstromnEe
se tiendra le 28 septembre, a Paris, a la Platefddala-
dies Rares, Hopital Broussais, 96 rue Didot, 750%t.
praticien invité sera le Dr Véronique Leblond, onc
hématologue francaise renommée, spécialiste deNae¥l
membre du Comité consultatif scientifique d’'IWMF
Pour des détails du programme et les informatiomeer-
linscription  prenez  contact ici por-
tail. waldenstromfrance.org/reunion-delassociaticarip-
2013 ou ici waldenstromfrance@live.fr

Tél : +33 (0) 490870930.

Michel Houche, Association Waldenstrom France, rap-
porteur



International
Waldenstrom’s
Macroglobulinemia
Fuundifltiﬂn

International Waldenstrom'’s
Macroglobulinemia Foundation
6144 Clark Center Avenue
Sarasota, FL 34238

Telephone 941-927-496Fax 941-927-4467
E-mail: info@iwmf.com iwmf.com

IWMF is a 501(c)(3) tax exempt non-profit organiaat
Fed ID #54-1784426

SAVE THE DATE!

IWMF 2014 Educational Forum
May 16 - 18
Tampa, Florida

The 2014 Ed Forum will be held at the Renaissance Tampa International Plaza Hotel.
Look for details in the next Torch.
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