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LES COMPLICATIONS (RARES!) ET TARDIVES DE LA
MACROGLOBULINEMIE DE WALDENSTROM

La macroglobulinémie de Waldenstrom est une fodadym-
phome malin. La terminologie technique est le lyompk lym-
phoplasmocytique (ou lymphoplasmocytaire). Les roigdequi
se spécialisent dans ce domaine classent les lymgshen trois
types : bas-grade, grade intermédiaire et hautegrhd classe-
ment assigné a un lymphome spécifique reflete gpasaivité
biologique. La macroglobulinémie de Waldenstrommeshtion-
née comme lymphome de bas-grade. De bas-gradéiesigue la
tumeur a tendance a se développer lentement, gaepau de
cellules se divisent en fait, a un moment donnfuet la géné-
tique du lymphome est favorable.
Avec la technologie actuelle, il est possible dgsex les génes et
_ les chromosomes de patients qui ont la macroglubmie de

Le DrMorie A. Gertz - \yg|denstrom et d'autres types de lymphome. Danscoea de

lymphomes, il est possible de trouver les génedaigssent pré-

sumer la résistance a la chimiothérapie, la faiéfmnse a rituximab ou la réapparition ra-
pide du lymphome aprés que la chimiothérapie éiéministrée. L’anormalité du géne qui
permet de prédire ce type de réponse faible aprésimiothérapie se rencontre rarement
dans la macroglobulinémie de Waldenstrom. En cares@eg, les patients avec Waldenstrom
ont tendance a avoir des taux de réponse élev@ieaturée de réponse prolongée; et a cet
égard, la génétique est "favorable”.
En fait, si on a pris une unique cellule de Waldiems et qu’'on I'a placée sous le micros-
cope pour observation, il sera difficile d'iderdificette cellule unique comme « maligne »
(cancéreuse). Un diagnostic de Waldenstrém peaitd@&ierminé parce qu'il y a un pourcen-
tage élevé de ces cellules dans la moelle ossBasebiopsie est toujours nécessaire pour
établir un diagnostic de Waldenstrom. Elle estiséal généralement dans la moelle osseuse,
mais de facon occasionnelle le diagnostic peut féitepar biopsie d'un ganglion. En pra-
tique, il est nécessaire de faire un examen delenoskeuse a tous les patients avec Wal-
denstrém. Les cellules Waldenstrom peuvent étigediges partout dans la moelle ou elles
peuvent étre regroupées en amas.
L'appellation bas-grade est de bon augure poup#®nts Waldenstrom et cette biologie
favorable est une des raisons principales destaésaussi favorables obtenus avec les trai-
tements. Généralement, un traitement efficace réldupopulation [des cellules] Waldens-
trom et peut donner des années de réponse duralzle que la tumeur ne se développe a
nouveau que tres lentement apres I'arrét d’uretmaent.
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Transformation en lymphome a grande cellule (Syndrme de Richter)

Une autre raison pour laguelle la macroglobulinédgé/Naldenstrom est clas-
sée en bas-grade est que comme la cellule évopugsdson origine elle devient
progressivement plus mature. Les cellules Waldémsse développent suivant
une ou deux voies. Dans la premiere, une cellulédgvatrom se divise et
forme deux cellules Waldenstrém. Ce n’est pas ldeseoie possible par la-
guelle des cellules de Waldenstrém se dévelopianfait, la plupart des cel-
lules Waldenstrom sont incapables de se diviseseodivisent trés rarement,
peut-étre méme pas une fois par an...

L'autre fagon par laquelle une cellule Waldenstgiat se développer, c’est a
partir d'une cellule de lymphome plus primitive digirandit.” Cela signifie
vraiment que la cellule marit & partir d'un «pré&eur» plus primitif. Les cel-
lules Waldenstrém peuvent se trouver dans la madseuse, le foie, la rate et
les ganglions. En fait, les cellules, lorsqu’elagluent, quitteront la moelle
osseuse, subiront un processus dans les gangtiogto@rneront ensuite dans la
moelle osseuse. La norme pour la cellule Waldemste$t de commencer
comme une cellule peu mature et « mdrir » progres®nt avec le temps.
Cette maturation est une propriété inhérente deesoles cellules du corps.
Malheureusement, pour une petite proportion deepegiavec Waldenstrom qui
ont vécu normalement avec la maladie pendant pasdi@anées, la cellule
Waldenstrom peut perdre sa capacité a « marir arér gl’'un précurseur de
lymphocyte B jusqu'a la cellule de Waldenstrom phaature. En général,
quand une cellule mdrit, elle se contracte deileetd'une grande cellule & une
cellule plus petite, plus compacte. Dans le casl@gichangements génétiques
surviennent qui empéchent la maturation de la leeiNaldenstrém, le dévelop-
pement s'arrétera parfois a une étape interméduiréa cellule est appelée
“grande cellule.”

Le Dr Richter de I'Université du Minnesota a rewore premier ce blocage
dans la maturation de la cellule de lymphome jusgydoint ou elle ne va pas
au dela de I'état de grande cellule. Initialememtaosupposé de fagon erronée
gue ce blocage dans le processus de maturatiodseayiait une transformation
du lymphome en un nouveau type. Mais ce qui aeiveéalité est un blocage
dans la capacité de la cellule de lymphome a deweaiure. Ce blocage, qu’on
appelle transformation en grande cellule, portenteaiant le nom du médecin
qui I'a reconnu et on I'appelle transformation dehier ou syndrome de Rich-
ter. Le type le plus fréquent de lymphome assocdifeé maturation intermé-
diaire est le lymphome diffus & grande cellule B.BCL). Tous les types de
lymphome, et pas seulement Waldenstrom, peuvelit lutransformation de
Richter en DLBCL.

F The WMF Torch is a publication of:
& L "\\\ International Waldensirom's Macroglobulinemia Foundation
i 6144 Clark Center Avenue » Sarasota, FL 34238
Telephone 841-927-4963 » Fax 041-927-4467
E-mall: info@iwmf.com = Website: iwmf.com
This publication is designed to provide information about the disease Waldenstrom's macroglobulinemia,
It is distributed as a member service by the International Waldenstrom's Macroglobulinemia Foundation,

Inc., to those who seek information on Waldenstrom’s macroglobulinemia with the understanding that the
Foundation is not engaged in rendering medical advice or other professional medical services.
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La transformation en grande cellule (le syndromdRiddn-

Lymphome du systéme nerveux central (Bing-Neel

ter) représente un changement du comportement-bioByndrome)

gique du lymphome de Waldenstrom. Les grandeslesliu

qui en résultent ont tendance a avoir des anomgées-

BN

Quand les cellules de Waldenstrém se déplacentdwols

tigues plus nombreuses et tendance a avoir un daux moelle osseuse elles ont tendance a se rassemdner d

croissance plus rapide. En conséquence, quandadedeay
cellules se développent, elles nécessitent une efodn
traitement plus agressive. Le traitement de paianéc le
syndrome de Richter exige d'habitude certains prodie
chimiothérapie qui ne sont pas souvent utiliséass da
traitement de la macroglobulinémie de Waldenstroamt
gue toutes les cellules Waldenstrom ne sont pasfoa

certains organes, d'’habitude limités a la moeltease, le
foie, la rate et les ganglions, au décours de lade La
présence de Waldenstrém est généralement limitéesa
organes parce que les cellules ont une « viscogitéticu-
liere qui les maintient dans ces sites spécifiquzesns
guelques cas rares, [souvent] tard dans le couls mala-
die, les cellules Waldenstrom peuvent perdre lewlitg

mées, les deux maladies, Waldenstréom et DLBCL seexcollante et commencer a impliquer d'autres systéorgs-

tent.

De plus, une complication possible surgit parce logeu-

coup de patients ont été exposés a différentgmnaitts, au
long des années, pour leur Waldenstrom. Chez deptel
tients existe une résistance inhérente potentélla chi-

miothérapie.

Lespurines analogues de nucléostdenme fludarabine
et cladribine ont été impliquées comme facteurisigue

potentiel pour le développement de la transformatie

Richter. Heureusement, le risque est faible euilient

souvent tardivement. Les patients et leurs méded@s
vraient discuter ce risque avant d’en arriver ddeision de
choisir un traitement avec fludarabine ou cladebihe

traitement est tres efficace pour gérer Waldensgbitous
les traitements comportent des effets secondatrete®
toxicités, aussi une évaluation risques/avantage®lie

légitime. Il faut se montrer prudent quand on eayeésles

nigues. Quand cela arrive on qualifie la maladiendn de

« maladie extra-médullaire ». De temps en tengsscél-
lules de Waldenstrém peuvent envahir le systémesng
central (SNC), qui comprend le cerveau, la moglieiére

et les méninges (les membranes qui enveloppeeieau

et la moelle épiniére). Le développement des adlde la
macroglobulinémie de Waldenstrom dans le systéme ne
veux central a été décrit pour la premiére foislparDrs.
Bing et Neel et porte leur nom : le syndrome degBiteel.
Une description plus précise serait I'engagemenSNC
dans la macroglobulinémie de Waldenstrom.

Cet engagement du systeme nerveux central dangda m
croglobulinémie de Waldenstrom se présente sous deu
formes. La premiére sous la forme de véritablesetus
qui se développent dans la substance cérébralauseiat
des problemes tels que crises [de type comitialpanaly-
sie. Ces tumeurs sont habituellement traitées guiothé-

purines ana|ogues de nucléoside comme une option rg@ie directement sur les tumeurs, combinée avecchi

traitement.

La transformation en grande cellule peut aussiesurv
chez des patients Waldenstrom qui n'ont jamaisraités.

Heureusement, c'est un fait si rare que ce n'estpabi-
tude un facteur essentiel dans les décisions dix dw®
traitement pour les patients. Les cellules cans&@®sont
génétiquement instables et, ainsi, peuvent chaageours
du temps. Donc, il possible pour les lymphomes aleser
du stade de bas-grade (Waldenstrom) a la catépneie

miothérapie congue pour pénétrer dans le systemeune
central.

La deuxieme forme d’implication du systéme nerveux
central se présente sous forme de méningites, l[dacess

ou des cellules individuelles concernent le systérae
veux central sans causer de tumeurs. Cette inflaimma
spinale, due a la cellule de Waldenstrom accédarsys-
téme nerveux central, peut endommager les nerfgecrsi

et donner : maux de téte, confusion, rigidité de e€pbperte

médiaire (DLBCL) méme en absence de traitement. CgRoradique d'une fonction motrice. D'autres sym@®m

pendant, ce risque ne concerne qu'un trés petitcpatage
de patients.

peuvent inclure : paralysie faciale, paupiere tamiba
vision double, ou difficulté de déglutition. Ceuxsont des

Les signes de transformation en grande cellule gretuv Changements associes aux dégats des nerfs créaiesse

étre : une augmentation rapide du volume d’'un genk
glion, I'apparition de fievres nocturnes ou desussgro-
fuses. Le taux de lactate dehydrogenase (LDH :fajti
partie de I'analyse chimique du sang) peut augmeafs-
dement. Dans tous les cas, une biopsie est indiaptn
pour établir I'existence d'une transformation erargte

tronc cérébral du systeme nerveux central. De fagos,

les nerfs craniens qui contrélent la vision (neénien II)

et l'audition (nerf cranien VIII) peuvent étre camoés,
entrainant une perte de la vision ou de l'audition.

Cette “méningite lymphomateuse” est une complicatio
tres dangereuse de Waldenstrom et nécessite I'emplo

cellule. Souvent, un PET scépositron emission tomogra- d'une thérapie agressive. Les traitements pouyridreme
phy), «tomographie par émissions de positons» (TEB) f@lng-Neel incluent une radlotheraple du systemevener

apparaitre une augmentation de I'absorption [doetrg
dans un ganglion transformé. Heureusement, le [pmeh
diffus a grande cellule B est une forme de lymphaomie
marquablement traitable qui peut étre controlé.
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central et une chimiothérapie directement admigésttans
le liquide céphalo-rachidierct{imiothérapie intrathécale ou
intrarachidienne nt). Souvent, la chimiothérapie intravei-
neuse a forte dose qui peut pénétrer dans le Bquéghha-
lo-rachidien sera simultanément administrée poderaa
promouvoir le contréle de la maladie. Les agentslie



pratiques incluent un certain nombre des patierdalgvs-
trdm, ne voient jamais ces complications pendartetteur
que la chimiothérapie ne pourra pas franchir. Lédeuins carriére. On ne voit pas généralement ces comiolicatie
se reférent “a la barriere hémato-encéphaliqueut padi- Waldenstrom, tant la transformation de Richter dee
guer que les médicaments administrées dans lensyst@ing-Neel, au début de la maladie et presque jaqmaasd
sanguin ne peuvent généralement pas avoir accégsau les patients l'ont seulement pendant une périoderdps
teme nerveux central a cause de cette barrieregtrice. courte. Normalement, ces événements surviennemtdqua
Pour cette raison, la chimiothérapie doit étre aistiée on a eu la maladie pendant des années, et d'habitats
directement dans le canal céphalo-rachidien. LgBiael non exclusivement, apres de multiples traitements.
est rare et, en conséquence, pour la gestion dyeel il
est sage de se tourner vers une équipe qui a ypéeiexce Le Dr. Morie A. Gertz est Président du départendmt
de ce syndrome. Une telle équipe comprendra générdfiédecine Interne Mayo Clioj Rochester, MN. Dans sa
ment a la fois un neurologue spécialisé dans festadns pratique clinique il a expertisé et traité des patis avec la
malignes et un expert de Waldenstrom. macroglobulinémie de Waldenstrom pendant plus eleter
ans.
Conclusion Le Dr Gertz siege au Comité Consultatif Scienidigle
Bien que le syndrome de Richter aussi bien qugrte | I'TWMF.
phome du systéme nerveux central soient des casmplic

miothérapie habituels ne sont généralement pasalties
parce que le systeme nerveux central est “un sitege”

tions sérieuses de la macroglobulinémie de Wald&mst
survenant tard au cours de la maladie, les deuplcan
tions sont traitables. Et, heureusement, les deunt si
rares que la plupart des cancérologues, méme aruXeasd

LE COIN DU PRESIDENT

Le nouvel an est le moment
parfait pour non seulement
prendre de bonnes résolu-
tions, mais également pour
réfléchir a ce qui fut le meil-
leur de I'année qui vient juste

viens trés bien quand jétais
jeune et que jécoutais les DJ
a la radio égrenant les plus

I'époque, les plus populaires
comprenaient des
commeHelp! (A l'aide ! nf)
par les Beatles (1969)am a
Believer (Je crois fermement, mar les Monkees (1968-
69), et | Heard It Through the Grapevine (J'ai adtedire,

nt) par Marvin Gaye (1968)n hommage a ces époques
et aux listes de «best of » en général, voici mes

« hits » IWMF/MW personnels préférés pour 2013 :

Le statut de Traitement novatewsccordé a ibrutinib
par la Food and Drug Administration pour la MW et |

lymphome du manteau. C’était la premiere fois qu’un

médicament contre le cancer obtenait ce statutelat
signifie qu'il est sur la voie d’'une approbatiompide.

Les nouvelles bourses majeures de recherches
IWMF finangant le Dr Steven Treon &ana-

de se terminer. Je me Ssou-

grands succés de l'année. A

réussites

Farber Cancer Institute (DFCI), le Dr Sherine El-
sawa de la Northern lllinois University, et le DuR
ben Carrasco, également au DFCI. Le projet du Dr
Carrasco est cofinancé par la Waldenstrom's Ma-
croglobulinemia Foundation of Canada (WMFC) et
par la Leukemia & Lymphoma Society (LLS).

Le spectaculaire numéro du quinziéme anniversaire d
Torch, tout en couleur

La collaboration avec la LLS Jai rendu visite a la
LLS en mai pour réexaminer le succes de notre fproje
commun de lignée cellulaire. En décembre j'ai reAco
tré le Dr Lee Greenberger, le nouveau directeurede
cherches de la LLS, lors du meeting annuel de
I’American Society of Hematology a La Nouvelle Or-
Iéans, en compagnie du Dr Robert Kyle et du DreStev
Treon, afin d’envisager de nouvelles collaborations
Restez attentifs pour en apprendre plus sur de<fs
forts communs.

Les améliorations des services aux membres de
''WMF, comprenant des opuscules téléchargeables
dontOptions de Traitemeractualisé.

La collaboration avec la LRE Jai rendu visite a la
LRF (Leukemia Research Foundation) en mai et j'ai as-
sisté au LRF Ed Forum de Brooklyn en septembré. J'a
également eu l'opportunité de rencontrer sa noevell
Présidente, Liz Thomson. Par coincidence, son faére
été récemment diagnostiqué d’'une MW.



Notre Ed Forum tres réussi de San Diego

Des progres a l'International J'ai rencontré en mai

demande, vos amis et familiers ne peuvent offtir kou-
tien ? C'est a nous de mettre la musique en route.

Roger Brown, leader de WMUK, a Washington, DC, eNouvelles récentes
assistant a la réunion de I'Oncology Nurses Soclety Voici les dernieres nouvelles de la réunion de nive

mai j'ai également assisté a I'Ed Forum Canadiga-or
nisé par Arlene Hinchcliffe, et jai également @ilé

des Administrateurs. Peut-étre que certains desopds
entreront dans la liste des hits 2014.

récemment avec Roger Brown et Chris Patterson duPour nos adhérents étrangers, nous avons dgmagle
DFCI sur le projet du Cinquiéme Forum IWMF Méde- Translate & notre site Internet. Maintenant, ou qu'ils

cins Patients.

Plus d’'une trentaine de mes amist familiers ont ré-
pondu a la demande de mon époude soutenir
'IWMF. Nous avons levé plus de 10.000 dollars !

Avoir survécu une année de plus avec la Md res-
tant au stade de surveillance sans traitement, se@c
lement des troubles mineurs.

Que mettriez vous sur votre liste des succes nm&jgur

Que peut-on attendre de 2014

Quels sont les premiers indices d’'innovations irtgdes
pour 2014 ? En voici quatre dont j'ai entendu pagtedont
je pense que nous chanterons les louanges a ldefin
'année.

L’approbation d’lbrutinib. Ibrutinib a été approuvé par

soient, les WMer's peuvent consulter le site damsel
des 55 langues possibles. Nous sommes également e
train de traduire tous nos opuscules les plus itapts

en espagnol, la seconde langue native la plusgpési
dans le monde.

Nous reprenons une parution trimestrielleTdech pour
vous tenir au courant des progres rapides dan®-e d
maine de la MW.

Nous avons débuté un nouvsdivocacy PrograngPro-
gramme de Sensibilisationt) pour travailler cote a céte
avec la LLS, la LRF, I'IMF (International Myeloma
Foundation), et la NORD (National Organization for
Rare Diseases) pour sensibiliser aux troublesnqus
affectent tous. Judith May et Jack Wheelan guideron
nos efforts.

La réunion de novembre du Conseil d’Administrati@n
marqué la fin de leur mandat pour les Administregeu
IWMLF Tom Myers et Don Brown. Tom a fait partie des

la FDA (Federal Drug Administration) seulement poupremiers cadres de I''WMF. Il a rejoint le Consail 2001

le lymphome du manteau (voir également page 8),
nous espérons que cette approbation s’étendraida
en 2014. Si cela se produit, ibrutinib sera le peem
médicament approuvé spécifiquement pour la MW.
Le dix neuviéme Forum Educatif & Tampdloride, au

@ty a exercé durant une douzaine d’'années, paulange
part en tant que Vice Président Recherche. Dojomtde
Conseil en 2008 et y a travaillé six ans au CorRibs-
sources. Nous sommes reconnaissants a tous lepdeux
'exemplarité de leur action. Et, a titre personnelleur

Marriott Renaissance Hoétel du 16 au 18 mai. Noas disuis tres reconnaissant pour leur camaraderieietdgau-

posons d'une liste exceptionnelle de conférencatrs
d'un theme passionnantlmaginons une guérison :
graines despoir (Voir page 7 pour plus
d’'informations.)

Le Cinquiéeme Forum InternationaMédecins-Patients

té sans faille envers I''WMF. lIs vont beaucoup siooan-
guer dans le Conseil d’Administration !

Mais, heureusement, Tom restera au Comité Rechélehe
'IWMF et Don restera au Comité Ressources, alangsn
bénéficierons de leur sagesse et resterons enctonta

a Londres, le samedi 17 aolt (voir page 22 pous plD’autres changements sont intervenus parmi les mesnb

d’'informations) qui suit le huitieme Atelier sur Ma-

et responsables du Conseil lors de la réunion dembre :

croglobulinémie de Waldenstrom. Venez découvrir les Notre nouveau Vice Président Recherche est le Or Gu
derniéres nouvelles auprés des spécialistes les plu Sherwood, que beaucoup d’entre vous connaissent pa

compétents pour la MW.

L’accélération du progrés des recherchekes récents
progrés de la recherche sont en train de payer.cbes
cheurs plus nombreux nous envoient des proposipoms
metteuses. En fait nous avons plus de proposittpres
nous ne pouvons actuellement en soutenir. Si vop®U-
vez, c'est maintenant le moment de « creuser »eurpfus
et de vous impliquer autant que vous le pouvezie=tie-
mander a vos amis et familiers s’ils peuvent vaugenir,
ainsi que les chercheurs dévoués qui font tantrdgres.
Sans notre financement, les scientifigues ne péuvas
mener leurs travaux. Sans leur travail, nous niasinoas
de meilleurs traitements ou une guérison. Et saieev
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ses exposés passés aux Ed Forum, ses commentaire
dans I''WMF-Talk, et les nombreux articles et opus-
cules dont il est l'auteur.
Marlyn Friedlander est notre nouvelle Administregti
Marlyn collaborera au Comité Financement. Voyez
l'article la présentant dans le numéro d’Avril Berch
J'en reviens a la musique, « | am a Believgfy>crois !
nt) dans I''WMF. J'espére que vous |'étes également. En
tous cas, si vous avez besoin de « Help » en queicg
Soit, tournez vous vers votre famille.
Ensemble nous allons créer les hits records de.2014
Bonne santé en 2014.

Carl.



RAPPORT DE LA TRESORIERE AU 30 NOVEMBRE 2013

ParCynthia Ruhl, Trésoriere IWMF

Les ressources de ''WMF sont comptabilisées dascd Nous espérons que vous continuerez a soutenir I'F/M
Fonds séparés. Le Fonds Recherche est utilisénsenie durant le reste de I'année. Le Comité Recherclegades
pour financer des bourses de recherches que let€orpiropositions de projets qui mériteraient d’'étrevaution-
Recherche a examinées et recommandées. Le Fonds B&s, mais que nous ne pouvons financer actuelleers

vices aux Membres est utilisé pour tous les sesvic@os
adhérents, y compris 'Ed Forum, le site Web,Tetch

Les deux fonds ont une importance primordiale pesr
travaux de ''WMF.

Ce qui suit est un résumé des résultats finanpieus les
onze premiers mois de 2013. Les montants sontdisam
millier le plus proche et n'ont pas encore été t@sdiCe-
pendant, je voulais partager avec vous la situdiitam-
ciere de I''WMF pour I'exercice 2013 telle qu'étabtou-
rant novembre.

Recherches |Services au Total
membres
Ressources $376.00( $595.000
Dépenses $473.000
Situation $-97.000 $29.00d $-68.00(
nette

de la récente réunion du Conseil d’Administrationne-
vembre, des propositions enthousiasmantes ontrégate
été faites pour améliorer le Service aux Membres.

Les réserves disponibles fin novembre sont de 2£488.
pour le Fonds Recherche et de $248.900 pour le ~ond
Services aux Membres.

L'audit financier pour 2012 a été achevé et plagénstre
site web. En tant que I'un de ses membres, je yous
assurer que le Conseil d’Administration fait toah 0s-
sible pour étre certain que chaque dollar est jedgement
utilisé afin de vous servir vous, nos membres oatinuer

$971.900a faire progresser les recherches importantes. iNyerr
$566.000 $1.039.000Votre soutien constant.

Si vous avez une question, contactez moi s'il yolag
au :csruhl@hrmcpas.com

FAITES VOS PLANS DES MAINTENANT POUR LE FORUM EDUCA TIF 2014!

La Céte du Golf tropical de la Floride est la dwstiion du

Le message mobilisateur pour le Forum Educatif etéec

Forum Educatif IWMF 2014 qui se tiendra du 16 au 18nnée estmaginez un traitement définitif - Des Graines

mai a Tampa. En plus des activités éducatives @alss

d'Espoir. Nous avons le plaisir d'avoir le Dr Bruce Cheson

offertes au Forum, nous espérons que vous voudodz p de I'Université de Georgetown comme conférencién-pr
ter de tout ce qu'il y a a voir et a faire dans davirons de cipal pour le diner d'accueil de vendredi soir.
Tampa. Voir “un avant-got de Tampa’ ci-apres, pour

vous aider a élaborer vos projets.

Les sujets a l'ordre du jour et les orateurs sest dui-

Nous avons négocié un prix de chambre spécial 8e$12vants :
par nuit auRenaissance Tampa International Plaza Hotel Hematology 101 - Dr Rachid Bagloffitt Cancer Center

cet hotel a théme méditerranéen est situé sued'ajui
regroupe les enseignes internationales les plas glour le
shopping et la restauration, il offre un servicendwette
pour I'aéroport, aussi bien qu’'un parking grataiue ser-
vice de voituriers. Il est bien situé par rappottagroport
international, le centre-ville et les plages. Ptaire vos
réservations, appelez 813-877-9200 ou le n° gr&8QM-
468-3571 et n'oubliez pas de mentionner "iwmiwmalp
bénéficier du taux spécial. Pour l'information géhe sur
I'hotel, alleza :

http:// www.marriott.com/hotels/travel/tpaim-rensasce-
tampa-international-plaza-hotel/

« Indications de traitement - Dr Robert KyMayo Clinic

* Les thérapies classiques de la MW - Dr Chris@en,
Université de Toronto, Canada

* Nouveaux traitements pour la MW - Dr Peter Martin
Weill Cornell Medical College

 Traitement des effets secondaires du traitem@&nt Jef-
frey Matous,Colorado Blood Cancer Institute

* Prenons soin des aidants - Marie Turrdgffitt Cancer
Center

» Nouveaux développements dans la recherche 8iia
Dr Irene GhobrialDana-Farber Cancer Institute
 Laissons tomber la communication de la cellulecéa
reuse - Dr Stéphane AnséMayo Clinic



» Le processus des essais cliniqgues - Dr Gwen MNichccial a la fin du Forum de cette année sera unéesdet
Hoffman-LaRoche golf : un "Scramble pour la MW" le dimanche apnéisli.

» Avancées dans le traitement de la MW révéléeslgparEt comme d’habitude vous organisez vous-méme votre
séquencage du génome entier - Dr Steven TrBana- diner du samedi soir au Forum. Ceci ne changesa pa

Farber Cancer Institute mais pour plus de facilité vous pouvez réserversale a
» “Les questions brdlantes” que pose la MW - Dr Mor manger de groupe dans quatre restaurants de Begt,Str
Gertz,Mayo Clinic proches de I'hétel.

Les détails concernant ces deux possibilités setimmo-
Nous proposons des sessions de groupe pour vouaerdomibles une fois que vous vous serez inscrits aurkor
l'occasion de faire connaissance et créer des dees les Voir notre site Weba http://www.iwmf.com/services/ed-
autres WMers. Le Forum est aussi une occasionra®me forum. aspxou utilisez la brochure jointe a ce n° Terch
trer et d’interroger des experts de la MW. Commgdiars, pour vous inscrire. Faites le rapidement et profita prix
notre séance de « Questions aux médecins du pasielspécial d’inscription de 199 $ réservé aux insmip
populaire, aura lieu dimanche matin. faites avant le °L Awril.
Cette année nous avons le projet d’organiser daufia-
cons pour les WMers de se rencontrer. Un événegpenat Nous attendons avec impatience de vous voir a Tampa

UN AVANT GOUT DE TAMPA

ParJulie Jakicic etSara McKinnie, Bureau IWMF

Si vous pensez venir au Forum Educatif 2014 a Taema Croisiére des Dauphins Sauvages de I'Aquarium sgreb
Floride, du 16 aul8 mai, nous espérons que vous lave vez des dauphins, des mainates et des oiseauxrégida
projet de passer quelques jours avant et apresrent dans leur environnement naturel.

pour visiter la région de la Baie de Tampa. Faites quelques miles a l'est jusqu'a la cité higtee
Vous savez déja ce qu’'est un sommelier, mais sam@z d’'Ybor et allez au restaurant le plus vieux de Eey le
ce gu'est un cicérone ? C'est un terme relativemen- Columbia, qui a plus de 100 ans et présente laeddas
veau pour “expert en biere.” Améliorez vos compéésn flamenco et la cuisine espagnole authentique - vous-
en dégustation de biére a Gigar City Brewinglocale, blierez pas le divertissement ou la paella. Ybaussi des
située a quelques centaines de métresTdmpa Renais- quartiers commercants exceptionnels a explorer.

sance International Plaza Hotele site du Forum. Cette A vingt minutes au sud, a St.-Pétersbourg,Tiempa Bay
brasserie artisanale locale produit des biéres wdit§g Rays (équipe de baseball qui évolue en divisiordeda
appréciées. Arrétez-vous pour visiter la brassetiede- ligue américaine nt) joueront lesOakland Athleticde 20
mandez au barman une biére de la Ville du Cigangl@nt mai (mardi), le 21 mai (mercredi) et le 22 mai gulLe
gue vous étes en ville ! mois de mai jouit habituellement d’'un beau tempsrge
A six miles environ de I'hétel I®River Arts districtde base-ball.

Tampa est en plein développement, il posséde de ndde manquez pas de visiter le centre d'art renomengtd
breux musées et des centres d’'arts du spec@aldd A. Pétersbourg et le quartier branchéWarehouse Art Dis-
Straz, Jr., Center for the Performing Arle Tampa Mu- trict, ou se trouve le Musée Salvador Dali avec la plus
seum of Artle Théatre de Tampa et@urtis Hixon Water- grande collection Dali du monde, KEorida Holocaust
front Park Avec des restaurants et des magasins tout prikjseumde Floride, leMuseum of Fine Arisle Musée
VOUS pouvez passer un jour entier a profiter deatare et africo-américainDr. Carter G. Woodsoret le St. Peters-
des arts. burg Museum of HistorySt. Pete est aussi célébre pour ses
Vous ne pouvez pas venir dans la région de la Baie plages superbes et des couchers du soleil speaitasul
Tampa sans voir la faune et flore naturelle deldaide! I

y a plus de 20 000 plantes et animaux et une diget®x- Joignez-vous a nous pour le Forum Educatif de mpice
positions a voir a I'Aquarium de Floride. Préféwezris longez votre séjour pour profiter de tout ce qusdeteur
voir des animaux dans la nature ? Inscrivez-vdas a de la Baie de Tampa peut vous offrir.



Atelier des Responsables de Groupes de Soutien
15 mai 2014, de 13h00 a 18h30 a Tampa, Floride

Les Responsables de Groupes de Soutien se réupgonun atelier de travail au cours de I'aprésimid15 mai, le
jour précédent I'Ed Forum, qui se tiendra du 1@.8umai. Les programmes sont bien avancés et offrites oppor-
tunités de mises en réseau et de présentatiomgoeront des outils essentiels d’aide aux resjpbesgour la pla
nification et I'organisation des réunions. Les @ghciers invités aborderont les questions clésedfacilitation des
réunions et de la collaboration avec la LLS. Lespomsables partageront leurs réussites individidiiefacon a c
que tous puissent bénéficier de nouvelles idéeasgpérons que vous nous rejoindrez pour un rabel@essant
interactif et instructif !
Marcia Klepac, Coordinatrice des Responsables dap&s de Soutien.
marciaklep@hotmail.con#12-421-2437

11%)

IMBRUVICA RECOIT L’ACCORD DE LA FDA POUR LE LYMPHOM E

ParSue Herms Administratrice IWMF

Dans une décision observée avec une anticipatieimepl d’amélioration du taux de survie global ou du taexsur-
d’espoir par la communauté MW,U'S. Food and Drug vie sans rechute, mais les essais de Phase Il Bont
Administration (FDA) a approuvé Ibrutinib comme age grammés pour renforcer 'argumentaire d’'Imbruvica.
unique pour le traitement de patients atteintsydipphome du La sécurité fut évaluée dans la méme étude de dtldngs.
manteawayant recu précédemment au moins un traitemenbs effets secondaires non hématologiques les fpfus
Pharmacyclics, Inc., I'a annoncé le 13 novembrdaét quents de Grade 3 ou 4 furent des pneumonies, ales d
maintenant référence a son médicament sous le pam cleurs abdominales, des fibrillations auriculairdss diar-
mercial d'Imbruvica. rhées, de la fatigue et des infections cutanées.h@mor-
Imbruvica a initialement été déclaré Traitement &teur ragies de Grade 3 ou plus furent notées chez 5%ales
pour le lymphome du manteau par la FDA en raisosatte tients, et des cytopénies de Grade 3 ou 4 chez dd$b
taux de reponse global et de la durée de reporsen@s patients. Neuf pour cent arrétérent le traitementagson
dans une étude de Phase I, ainsi qu’en raisoa deavité d’effets secondaires, et 14% eurent des effetsnsad@s
et du risque vital de cette maladie. Pharmacyelipsésen- imposant une réduction des doses. Les avertissenegnt
té son dossier de nouveau médicament en juin 2083 gecommandations énumérés dans la notice d'infoomati
recu I'approbation seulement quatre mois plus tiantbru- comprennent hémorragie, infections, myélosupprassio
vica a également recu la méme approbation pouMaedl toxicité rénale, infections malignes secondairemxicité
se trouve actuellement en essais étendus de Phaserhbryo-foetale.

L’espoir augmente de voir Imbruvica devenir le pm La dose quotidienne recommandée pour les patignts a
médicament approuve par la FDA pour la MW. Imbravicteints d’'un lymphome du manteau est de 560 mg p&r v
inhibe la fonction de la Bruton’s tyrosine kinad&TK), orale. Le cot annuel estimé pour prendre Imbrugicze
une molécule clé du complexe de signalisation @ep€ dosage est d’environ $130.000. Pharmacyclics aféex
teur des lymphocytes B (cellules B) qui joue uiiéhpor- mois de médicament gratuit aux patients atteintdychs
tant dans la survie de ce type de cellule. L'irtiobi de  phome du manteau qui éprouvent des difficultés feaus
BTK bloque le signal qui stimule de fagon incordé®lla remboursements d’assurances. La société est égaleme
croissance et la multiplication des cellules B gnadis. train d'instaurer des plans d’aide pour les pasieqii ne
L'approbation de la FDA pour le lymphome du manteageuvent assumer leur part personnelle du codt.eksais
s’est fondée sur les résultats d'un essai intevnatimulti- de Phase Il d’'Imbruvica avec les patients MW oiiltsgt
centrique a un seul bras de 111 patients, qui aréam un dosage quotidien de 420 mg.

taux de réponse global de 65,8%, avec 17% de patienes résultats d'essais les plus récemment rapportés
obtenant une réponse compléte et 49% une répomse pdbrutinib dans la MW ont été annoncés en juinedsai
tielle. La durée de réponse mediane a été de 1@i$ th initial de Phase Il a enr6lé 35 patients réfraetiou en
est important de noter quil n'a pas eté démonti@chute. Le meilleur taux de réponse global fut8geo,
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avec un envahissement tumoral médullaire diminant mentation du niveau d’hématocrite passant de 3068%
70% a 40% aprés six cycles de traitement, alorslesie 39,7%.Vingt huit patients MW supplémentaires oninma
niveaux d’lgM baissaient de 31,9g/L a 12,32g/L.fdra- tenant été enrblés dans cette étude.

duction de globules rouges s’est améliorée avecauige

TOUR D'HORIZON DES NOUVELLES MEDICALES

Sue Herms Administratrice de I''WMF

Bexxar est arrété- GlaxoSmithKline a annoncé qu'il ces-patients avec au moins une réponse partielle ait6ifo et
sera la fabrication et la commercialisation de Bexg 20 la survie a trois ans 81 %. La neuropathie périghérest
février 2014. Bexxar est un type de radio-immugadpie, survenue chez 46 % des patients mais seulemenbBt %
constitué de tositumomab et iode 131, actuellenagnt cessé bortezomib a cause de cette neuropathie.

prouvé aux Etats-Unis et au Canada pour le traitemie Le nouvel anticorps anti-CD20 Ublituximab va étre
certains types de lymphome non-hodgkinien (NHL)tiE' soumis a des essais cliniquesTG Therapeutics In@a
lisation de Bexxar a été extrémement limitée etpl&vi- annoncé que son anticorps monoclonal ublituximabca
sions étaient a la baisse. l'autorisation de laU.S. Food and Drug Administration
Idelalisib (CAL-101) reconnu comme médicament or- pour entreprendre des essais cliniques chez desngsat
phelin dans I'Union européenne- I'Union européenna diagnostiqués avec des lymphomes a lymphocyteE@B.
accordé la désignation de médicament orphelin pollterapeuticsa lintention de recruter jusqu'a 36 patients
|’ utilisation d'idelalisib (CAL-101) pour les patisnavec Pour une étude d'escalade de dose de Phase k paivi
un lymphome lymphoplasmocytique (LPL). IdelalisipUn€ Phase Il comprenant jusqua 77 patients. Xaiitab a
fabriqué parGilead Sciences Internationablogue les ef- aUssi recu des designations "de médicament orppedur
fets d'une enzyme appelée le PI3K-delta, qui jouedle € lymphome tant de la zone marginale nodale quaieat
important dans la croissance, la migration et kiswes dale et pour la leucemie lymphoide chronique (LULi-
lymphocytes B. thmap,_aus& appgle TG-1101, (_est un nouvel a\rpm:o
Gilead Sciencescherche a faire approuver Idelalisip Piogenetique qui cible une partie unique de igiie
(CAL-101) aux Etats-Unis - En attendantGilead a an- CD20 sur la surface des lymphocytes B. _
noncé que son essai clinique de Phas@dlr Idelalisip L& nouvelle formule de Treanda recoit 'approbation
dans la leucémie lymphoide chronique (LLC) chez dé&§ la FDA- laU.S. Food and Drug Administratiom ap-
patients précédemment traités sera arrété plupiprévu Prouve une nouvelle formulation de Treanda (bendamu
parce qu'une analyse intermédiaire a montré @t péfsi- tine). Cgtte nouvelle formule liquide supprime Espln de

tif important, statistiquement significatif, sursarvie sans reconstituer la poudre avec de l'eau stérile adapouter
progression.Gilead est maintenant engagé dans un dide médicament au diluant utilisé pour l'injectiontravei-
logue avec W.S. Food and Drug Administratiopour le N€USE. ; , o

dépodt réglementaire concernant la LLC. Une « demated Une etude réexamine la différentiation entre LPL et
drogue nouvelle » a été soumise & la FDA pour ligida My€lome Multiple a IgM — L’University of Pennsylvania
dans le lymphome non-Hodgkinien indolent réfraetairet 12 Mayo Clinic de Rochester ont réexaminé 15 cas de
(NHL). myelome multlp_le secretant I’IgM_pou_r définir latpalo-

Le Réseau Européen du MyelomeEuropean Myeloma 9i€ dg la maladie. Parmi les 15 biopsies de m@esl@use
Network) fait un rapport sur une étude de Phase Il de la Pass€es en revue, 40 % avaient une cytologie lypig&o
thérapie BDR — Le rapport par le Réseau Européen difacytoide et 80 % ont exprime les marqueurs CD19,
Myélome (EMN) d'une grande étude de Phase Iitimul CD20, et/ou CD45. La cyclln_g D1\ etait exprimee d@Bs
centrique expose les résultats a long terme d'uirop % des cas et souvent associée a la translocatiomo-
thérapie de la MW avec bortezomib (Velcade) hebdomg0mique t (11;14). Aucun cas n'exprimait CDS owala
daire, faible dose de dexamethasone et rituximaiur P UN€ population associee de lymphocyte B CDS+. CD117
empécher le « flare » d’lgM, un cycle initial dertezomib  €tait positif dans 20 % des cas. L'étude a coned) bien
(1,3 mg/m2 les jours 1, 4, 8 et 11) a été suivilpatezo- gu'il existe un chevauchement pathqloglque sigpttific ]
mib hebdomadaire (1,6 mg/m2 pendant quatre cyees)avec I lymphome lymphoplasmocytaire (LPL), le mye-
dexamethasone et rituximab dans les cycles 2 &irs. 0me multiple a IgM peut habituellement étre digtig du
quante-neuf patients ont été traités avec ce régipr et LPL par I'expression de la cycline D1 ou la traesiton t

85 % ont répondu. Aucun patient n'‘a eu besoin denph- (11;14).

phérése. Apres suivi, la médiane de survie sargggssion

est de 42 mois, une durée de réponse de troiscamsips
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Une étude canadienne sur l'eupuncture fait état
d’une réduction de la neuropathie périphérique dande

lymphocytes B. Cela le rendrait d’apres certaimégrina-
tions, plus puissant et efficace dans la destnalies cel-

Myélome Multiple - Une étude canadienne présentée alldes B que Rituxan.

10eme Conférence Internationale d&daiety for Integra-

La Leukemia & Lymphoma Societg’associe ave&/alor

tive Oncologya suggéré que l'acupuncture aurait la posd$siotherapeuticspour développer un nouveau traitement

bilité de réduire la neuropathie associée a Katiion de
bortezomib (Velcade) chez des patients avec unamgl
multiple. Ces résultats étaient ceux d'une étud@7dpa-
tients qui ont recu 10 traitements d'acupuncturelget 10
semaines (2 fois/semaine pendant 2 semaines,
fois/semaine pendant 4 semaines et ensuite desxpéui
semaine pendant 4 semaines). Tous les patien&snavaie
neuropathie de grade 3 ou 4 au départ et avaitrtom-

pour le lymphome indolent- La Leukemia & Lymphoma
Society(LLS) va confier environ 6 millions de $\&alor
Biotherapeuticspour co-financer I'achévement du déve-
loppement préclinique, la fabrication et un esshhique
de Phase | pour une nouvelle protéine de fusiorpqui-
rait modifier les faibles résultats auxquels dotvéaire
face beaucoup de patients avec des lymphomes inidole
qui ne répondent pas a la thérapie rituximab. Lcéme

pu bortezomib depuis un temps médian de 19 mois, @l¢ Valor, IGN002, est produite en fusionnant de&arps

rendait peu plausible I'hnypothése d’un rétablissetnspon-
tané. Réalisées au cours des semaines 10 et 1dvalas-
tions ont montré une réduction significative desngy
tdbmes de neuropathie, avec diminution de la doukugé-
lioration fonctionnelle et amélioration de la meswabjec-
tive de la neuropathie. Cependant, les résultadsétedes
de conduction de nerf n'ont pas changé entre liatiah
de départ et celle de la fin de I'étude et 12 bargneurs
sériques étaient inchangés, ce qui fait que le m&ce de
la réduction des symptdmes n’apparait pas clairemen
La combinaison Lenalidomide, Dexamethasone et Ri-

avec des cytokines destructrices de tumeur powar ané
agent thérapeutique possédant de multiples préprién
une seule molécule produite par génie génétique@n
voit le début de 'essai clinique pour la fin del80

La Leukemia & Lymphoma Societyapporte une aide
pour la quote-part des meédicament délivrés sur orain-
nance et les primes d'assurance-maladida Leukemia &
Lymphoma Sociefff LS) a récolté plus de 200 millions de
$ pour le financement de s@o-Pay Assistance Program
depuis son commencement en 2007. Le programmeifourn
une aide pour le paiement de la quote-part de ragdiots

tuximab procure des taux élevés de réponse dans ledélivrés sur ordonnance et les primes d'assuraatadie
lymphome indolent — Un traitement combiné comportantoour les patients qui ont un cancer du sang etengon-

lenalidomide, une faible dose de dexamethasonguet-r
mab a donné des taux de réponse élevés avec desesp
durables chez des patients avec lymphome indolant
lymphome a cellule du manteau réfractaires a ritaki, a
annoncé University of Pennsylvanid_es patients ont recu
deux cycles de traitement de 28 jours avec lenalide
(10 mg quotidiennement) et dexamethasone (8 mdaise
par semaine) en partie | de I'étude. Pendant lgles et 4
(partie Il de I'étude), des doses hebdomadairestuabe-
mab ont été également administrées. Aprés 'évaiude
réponse, les patients stables ou répondants otingéra
recevoir lenalidomide et dexamethasone.

Vingt-sept patients avec lymphome folliculaire, éllue
du manteau, a petits lymphocytes, ou lymphome dena
marginale ont commencé I'étude; trois thérapies éét
arrétées en raison d'événements défavorables. @24
patients qui se sont maintenus, le taux globalé&pense
était de 29 % apreés la partie | et 58 % apréesittepll. La
médiane de survie sans progression était de 235 mo
La FDA donne son approbation a Gazyva (GA-101)
pour la LLC — La U.S. Food and Drug Administration
(FDA) a approuvé Gazyva, produit gaenentectpour les

trent des problemes de criteres de revemisystéme de co-
pay estune quotepart exigée de tous les patients qui sollicitent
@ accedent a un acte médical, ou qui ont une pigtgmn de
médicaments,__avantoute avance ou remboursemenpar
'assurance ou l‘assurance complémentaire. Deséngrévenir
les abus, ce systeme expose des personnes moémeetdrsans
moyens, a ne pas pouvoir bénéfiailer 'assurancest éventuel-
lement de la complémentaire dont ils ont néanmpiagé les
primes s’ils n'ont pas les moyens d’acquitter d’'ebéa quote-
part et donc apres avoir payé, ne pas pouvoir $gnes. nt)

Les patients qui ont une assurance privée, lesfibixikes

de Medicare sous Medicare part B ou Medicare Plan D
Medicare assurance-maladie Supplémentaire et Aganta
Medicare y ont droit. A ce jour, la LLS a aidé zom 36
000 patients par le programme de co-paiement. laes p
tients MW peuvent y prétendre s'ils remplissentciesdi-
tions exigées du programme.

Allez a www.lls.org/copayou appelez 877-LLS-COPAY
pour en savoir plus sur ce programme.

L'auteur exprime sa reconnaissance a Peter DeNardis
Wanda Huskins et John Paasch qui mettent a la digpo
de la communauté des informations de valeur qérés-

patients avec une leucémie lymphoide chroniqueépré@ent 'ensemble des adhérents de la TakList.
demment non traités (LLC). Gazyva, aussi connu cemndn peut entrer en contact avec l'auteure a I'adeessen-
GA-101 ou obinutuzumab, est un anticorps monoclonghas@bellsouth.nepour des questions ou information

biogénétique de la troisieme génération semblabki-a
tuxan, bien que ce soit un anticorps de Type llsgufixe
plus fermement a la surface de I'antigéne CD20Issir
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QU’Y A-TIL DANS NOTRE NOM ?

ParAlice Riginos, Editrice.

Le nom « Torch » fut évoque aussi les aspirations de I'équipeldech en réali-

un choix judicieux sant une publication qui traite des nombreusestiguss
pour la lettre auxquelles sont confrontés ceux qui sont affects|a
d’'information de macroglobulinémie de Waldenstrom.

'IWMF. Examinons le Ce fut un sujet personnel de grande satisfactiotmaeil-
logo familier de la ler comme rédactrice en chef IWMF derch durant les
Fondation  reproduit cing derniéres années avec une équipe si talemtuetus
sur nos en-tétes et nosdévouée. Ensemble nous n'avons pas seulement doené
publications : une nouvelle apparence Borch mais nous avons aussi déve-
torche allumée empoi- loppé son contenu et fait de notre mieux pour suivr
gnée par une main forte. Que veut suggérer ceteaneb? ['évolution des recherches dans nos comptes-remdiuss
Depuis les temps anciens le feu représente I'opponsi sommes tous bénévoles, travaillant étroitement avec
entre la clarté et le savoir face a I'obscurité &t I'équipe du Bureau IWMF afin de produire trimedtde
l'ignorance. La flamme de notre torche est une infagte mentTorch Nous avons tous été heureux d'étre classés en
qui exprime la confiance que cette lumiere démasgles téte des services offerts par I'lWMF dans la réeesn-
chemins secrets de notre cancer, car dans le ciasnda- quéte de satisfaction.

croglobulinémie de Waldenstrém, nous cherchonstirene En avancant vers 2014, vos éditeurs, rédacteursreds-

en lumiére une maladie particulierement déconctrtdra pondants ddorch restent décidés a maintenir sa progres-
main humaine tenant la torche suggere que 'humast sion et son amélioration, mais maintenant c'estiales

le porteur de lumiere, I'agent du progrés. Cependae moment pour de nouveaux bénévoles de rejoindre nos
autre connotation se présente d’elle-méme, celke lgu rangs. Il est temps que de nouveaux coureurs meent le
torche est transmise de main en main entre leseamyr flambeau et le portent plus loin.

succession de porteurs jusqu’a ce que la ligneidé soit Nous cherchons des volontaires ayant des compéteiace
atteinte. Notre embléme est ainsi une illustrafiorte et rédacteur et de préparation d’articles pour lednlipation.
confiante du progrés de la connaissance a l'iigatles Les bénévoles qui aiment écrire — particulierenmeaux
hommes, au moyen de la recherche et de la sciamee, qui possédent un acquis dans le traitement dets sugli-
I'objectif de contrdler et guérir la macroglobulmi& de caux et de la recherche — sont également recher8iés
Waldenstrom. vous étes intéressé(e) répondez s'il vous pladrigi-

Le nom de d@orch» donné a notre lettre exprime implici-nos@me.comavec une présentation succincte de votre
tement tous ces aspects — confiance, inspiratiompeé- expérience professionnelle.

hension, responsabilité partagée en équipe, urabat- Nous attendons vos appels.

teindre en commun. Et, pourrais-je ajouter, ce ¢erm

LU SUR LA TALK-LIST

ParJacob Weintraub, M.D.

En débutant la nouvelle année, nous nous remémérsnsDEPISTER LES MEMBRES DE LA FAMILLE :

discussions tenues sur IWMF-Talk pour aider, infarm Il y a longtemps que la question du dépistage dasbmes
tenter d’éduquer, et méme amuser nos amis, ancieesla famille a été posée pour la premiéere foisedmgu’un
comme nouveaux membres récemment diagnostiquisnilier ait demandé &in P si les enfants des membres
Nombre de sujets abordés ici ont déja été discuiass il de la famille devaient étre dépistés en regardadei\lVv,

y a toujours de nouveaux membres a aider, desierpés lain demanda a son tour aux participants de la-Listkde
différentes a partager sur des protocoles de rtnaités donner leur avis. lain pensait que dépister lesarasf
anciens ou nouveaux, et — au fur et a mesure agggx n’'était pas une bonne idée, évoquant la possibilité
dans la compréhension de la MW — le besoin d’'ugdué d’augmenter l'anxiété des personnes testées, et
cation pour nous tous. 'improbabilité de voir les enfants développer I&Wavant
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de nombreuses années. Il conclut « laissons déarMiW  ayant la mutation MYD88 induit leumort cellulaire. Ce-
gui sommeille ». pendant larticle n’indigue pas qu'une personneveoi
Cathy S approuva, estimant préférable de ne pas agiterdeoir la mutation pour que le médicament agissepDe
drapeau rouge, en particulier parce que le coltades- on a remarqué que le médicament est efficace dymle
rances pourrait augmenter. Ses filles jumellesemtaubi phome du manteau, qui n'a pas cette mutation ;oe8&
un test sanguin, auquel une mesure de I'lgM avéigfpu- quence la mutation ne semble pas nécessaire pou
tée. Il se trouva que la niéce de Cathy présemtaitiveau qu’lmbruvica soit efficace.

d’'IgM élevé, mais sans que sa signification puisseitre Billie E demanda si nos oncologues pourraient prescrire
donnéeGérald W partageait cet avis, rapportant que le Dimbruvica hors protocole pour la MW. Il fut rappbrt
Treon et un oncologue local avaient suggéré de fair qu’'une fois que la FDA approuve un médicament, tout
test de dépistage a ses filles. Gerald leur propogaon médecin peut théoriguement le prescrire pour n'imgo
et les deux la déclinerent. Il était de leur amistant qu’il  quel trouble, méme hors protocole. Cependant, étamié
restait beaucoup a apprendre sur la MW, que riewliqgue le colt d’Imbruvica et d’autres médicaments antiéan
I'effet d’'un traitement précoce sur la survie, etilgpeut reux, le choix du traitement sera lié a la couvertde
devenir difficile d’obtenir une assurance santé amsu- I'assurance.

rance vie si le résultat des tests est défavorable. Renée Pposta que le codt d’'Imbruvica s’élévera a $91 par
IBRUTINIB ET MARQUEURS GENETIQUES : pilule. Si quatre pilules sont prescrites quotidiement, le

Il s’agira clairement d’un sujet de discussions auajen co(t sera supérieur a $130.000 par an. Ceci efbroom a
2014. Lorsque la nouvelle de l'autorisation offige la récente tendance d’augmentation du prix des caédi
d’ibrutinib par la FDA parvint en novembre, cetttnance ments anticancéreukinda H rapporta que Medicare cou-
généra beaucoup d’échanges et d’enthousiasme survriga ibrutinib plutdt rapidement sur la base destruc-
Talk-List. L’Administratrice Sue Hermsnota qu’ibrutinib tions de la notice. Pour la MW ce serait considénéme
(le nom génériqgue du meédicament) allait étre mislsu hors protocole, donc au mieux couvert de fagontdieni
marché sous le nom commercial d'Imbruvica. (De fiagdViedicare aura besoin d’une information documentéeee
similaire a rituximab commercialisé sous le nomRle qui concerne I'efficacité sur la MW.

tuxan). Pour ce qui concerne les effets secondaires d’virtay
Bien que I'approbation de la FDA n’ait concerné dee Billie E cita un article qui énumérait les plus habitutdls
seul lymphome du manteau, les WMers participant agxie : diminution des plaquettes, diarrhée, neutiepé
essais cliniques d'ibrutinib, domMitch O etHank S ont anémie et fatigueVladimir N fit une intervention trou-
rapporté leurs résultats favorables au fil des npaissés blante. Au cours de I'essai clinique il demandéesimé-
sur la Talk-List. Il existe un espoir considéralsier la decins pourraient stopper le traitement et obsdegeré-
place que pourrait avoir ibrutinib dans la listes deaite- sultats. Mais on Ilui répondit qu'il ne pourrait wodr
ments de la MW. Reprenons ici quelques un desssdgd  d’interruption sous peine d’'affecter I'efficacitdtérieure
discussions animées que I'annonce avait générégezvVod’ibrutinib.

aussi page 8e cette édition pour plus d’informations sut.e consensus de ces échanges fut que, méme slilesem
« ol en sommes-nous avec ibrutinib ». gu’'lmbruvica nécessitera d'étre pris de facon curdi et
Est-ce que les particuliers peuvent étre testéegard de indéfiniment, un tel traitement sera comparableebuic
la mutation MYD88 ? Le succes d’Imbruvica dépenddl d'un diabétique nécessitant quotidiennement deuline.

la présence de la mutation MYD88 ? Méme si Imbrangc La plupart convinrent que si Imbruvica continuecdetro-
été approuvé seulement pour le lymphome du mantesu, ler notre MW, cela vaudrait la peine de ['utilisgrlong
meédecins pourront-ils le prescrire hors protocaderpla terme — méme si ses effets a long terme sont éertueht
MW ? Que codtera le traitement avec Imbruvica ? Qugnorés.Mitch O ajouta que méme avec les effets secon-
sait-on de ses effets secondaires ? De tellesigngeste daires annoncés, le verre est « plus qu'a moitenpl.
succédérent rapidement. Nous devons prendre en compte que tous les méditame
Pour ce qui concerne le test de la mutation MYD283P, ont potentiellement des effets secondaires, etpgque la
Hank S rapporta qu'il avait été effectué seulement lags blupart des gens, les promesses importantes deédiean

la biopsie médullaire au Dana Farber dans le caddre ment surpasseront ses effets secondaires potentiels
I'essai clinique ibrutinib. Il pense que ce testst’'pas dis- FATIGUE:

ponible localement. Cependaiiatt et John E rapporte- Le sujet de la fatigue réapparait périodiguemeeaugoup
rent que la mutation MYD88 fut diagnostiquée a ipartd’entre nous en font I'expérience, et souvent, aaatause
d’échantillons de leur liquide pleural aspiré lardg spécifique ne peut étre trouvddegan D souleva la ques-
étaient sous traitement. John indiqua que son oguel tion de 'emploi d’'un médicament stimulant conteefa-

local n’avait pu identifier aucune cellule MW dags li- tigue continue de son époux. Cependant, avant al/ess
quide, mais qu’en envoyant un échantillon au Daawd&r, des stimulants, ses médecins vont I'examiner pecinar-
il avait été testé positif & la mutation MYD88. cher des infections qui peuvent ne pas étre erzppa-

BN

Le succes d'Imbruvica dépend-il de la présencadeuta- rentes a I'examen ou dans des résultats de lalrerato
tion MYD88 ?John E cita un article montrant que le blo-L’'avis deKen W est qu'il serait trés réticent a utiliser des
cage de Bruton’s tyrosine kinase (BTK) dans letulsd médicaments stimulants sauf a se sentir si fatigg@'il
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doive se recoucher ». Il rapporta une fatigue deigeau cette année encore pendant une maintenance Ritlixan.
apres avoir recu bendamustine. Il mit en gardereomh €été en mesure de souscrire une assurance voyagee qui
« crash » de I'énergie lorsque ces meédicationseoedsur spécifiait aucune exclusion pour maladie préexistan
effet. Le DrJacob Weintraub précisa que les médica-Cependant, Larry obtint une lettre de son oncologtae
ments stimulants chez I'enfant ne sont pas prespour blissant qu'il était en bonne santé pour voyageansiiA
accroitre le niveau d’énergie mais pour aider anteair la méme s'il devait annuler son voyage pour un quejaen
concentration. Les amphétamines furent prescraes tes probléme imprévisible, il disposait au moins d'ypreuve
années cinquante et soixante comme des piluleggemai qu'il était jugé apte a voyager par son médecimament
santes et provoquaient souvent des périodes dedggrade sa réservation. Utommentaire plus étendu d&n P
activité suivies d'important « crash » lorsque l®duit suggéra de s’'informer sur les différentes maladiéesc-
cessait d’agir. Néanmoins, des stimulants sonetletuent tieuses signalées dans les pays ou quelqu’'un deuhai
prescrits contre la narcolepsie, et Provigil estnonveau voyager. Le site web de la World Health Organizatio
traitement prescrit dans ce cas, ainsi que darepleses du (Organisation Mondiale de la Santét) www.who.int
sommeil. Aussi, il est possible que des stimulaoient possede desformations internationales sur ces maladies.
bénéfiques pour une partie de la fatigue du cadoet lain évoqua aussi les problemes de vaccination peur
beaucoup d’entre nous font I'expérience a des dediré taines des maladies les plus exotiques qui nemten-
vers. Cependant, comme noté dans d’autres sitsatlan contrées habituellement dans les pays développéasu$
couverture par les assurances peut poser probleme. rappela que certaines immunisations sont effectages
LA REVE D'UN PATIENT MW : des vaccins a virus actifs, qui sont contre-indéqciéez les
Sur une note plus Iégérgan H rapporta un réve relatif a patients ayant un systéme immunitaire affaibli, owarles

la MW Dans son réve, le vétérinaire de son petierch MWers. La famille de lain a eu un probléeme d’infect
I'appela et lui dit gu’il avait programmé une biapsné- intestinale lors d’'un voyage en 2010, mais il pegse
dullaire pour elle. Cela serait indolore et devédie fait au c’était di a la nourriture de I'hétel et pas a umfection
magasin local de Searsn(1969 Sears et Roebuck était Ipar une maladie exotique connue.

plus gros commerce de détail du monde avec 35@6680 Le Dr Tom Hoffmann observa que beaucoup de pays
ployés. Désormais dépassé par Wallmat}, Le vétéri- d’Afriqgue ne nécessitent pas de vaccinations supghe
naire lui révéla que les biopsies médullaires séak dans taires ou de médicaments contre la malaria. D’autée
les magasins Sears étaient un secret peu congquektela gions requiérent des vaccins qui ne sont pas adeasegus

ne codterait que $40. Jan prit sa voiture, maes$8éveilla vivants et peuvent étre utilisés par les WMersregam-

en sortant de son réve. mandation est d’'éviter les régions ou une maladigée
Le réve généra quelques discussions pour plaisarges- mique impose une vaccination a base de virus \gvant
pos des perceuses ou foreuse pour biopsies deemgellGayle rapporta un voyage en Turquie durant son traite-
compris plusieurs commentaires a propos des typment, puis en Israél. Elle emporta son traitementre la
d’instruments que propose Sears et d’autres suggeste grippe et des antibiotiques et se sentit bien &gupour ce
magasins qui feraient de meilleurs rabais sur lglages. qu’elle pourrait rencontrer. Son probleme princigalant
John E interrogea au sujet d'un instrument spécial powes voyages, pendant et apres traitement, étfattitpe.
biopsie de moelle, qui existe réellement. Cepentiamk Cependant cela ne I'a pas découragée de prévautra

S rappela un post précédent concernant 'instrumedh- voyage.

Control », supposé moins douloureux. Personnepmora D’autres membres rapportérent des voyages et eressi
ta d’expérience avec cet instrument. La concluibmue variées au fil des années, vers I'Afrique et d'esitcon-
les codts de réalisation d’'une biopsie médullairecaun trées.Julie appela a la prudence, rapportant que lorsque
instrument « OnControl » devaient, pour une raigoal- son époux était en France, il contracta une leisiosa
conque, étre plus codteux qu'une biopsie de matda- (maladie d'origine parasitairent) & cause de son systeme
dard. immunitaire affaibli, et cela prit longtemps poureédia-
Finalement, que ces biopsies soient effectuées awmec gnostiqué et traité. Bien que cela soit probablémen
instrument spécial ou chez Sears (1), elles camstittou- évenement rare, c’'est a prendre en considératisgue
jours la méthode standard d’évaluation du statuaidea- I'on voyage.

ladie. Finalement, notre Vice Président Recherche, le Dy G
VOYAGER : Sherwood conseilla d’étre prudent, méme en séjotrna
Les difficultés d’'un voyage pour une personne ayamt dans des régions « sdres » (a l'intérieur des#tats par
systeme immunitaire affaibli ont suscité des awerd au exemple) et de consulter le sitevw.cdc.govdu CDC

fil des années. (Center for Disease Control) qui offre de trés amin-
Mike interrogea au sujet des assurances voyagegert formations sur les précautions a prendre en voyagiiez
juste d’achever sa premiére chimiothérapie et egeisuin également a vérifier avec votre médecin les vatoins
voyage en Afrique du Sud, dans une réserve prizde; nécessaires et autres préparatifs.

possibilité d’accés a un centre urbanisé imponpant une D’autres sujets de discussions récentes comprdnaien
aide médicalelLarry H rapporta qu'il avait voyagé a l'utilisation des perfusions, I'amylose, la transfation de
linternational I'année derniere durant un traitepeet la MW en d’autres lymphomes, et bien plus encom@us/
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étes tous les bienvenus sur la Talk-List. Les doutions
aux sujets du jour sont encouragées ! Et vous ét@avque
la lecture des contributions des autres peut &setttile.

Prenez toutes les précautions nécessaires et egstmmne
santé en 2014 !

DEPISTER OU NE

PAS DEPISTER ?

LA EST LA QUESTION

ParGuy Sherwood M.D. Vice Président pour la Recherche

Avec les avancées importantes obtenues récemmaeast dzapable de déceler la maladie avant qu’elle atéeign
la compréhension des bases génétiques de la malouegl point critique ; et enfin, un traitement pour lalatke doit
linémie de Waldenstrom, beaucoup de patients (@teat- étre disponible qui ne soit trop a risque ou togiget qui

en étes-vous) se demandent si les membres dealailtef
y compris les enfants, devraient faire I'objet dexamen

soit plus efficace lorsqu'il est entrepris précoeetmdans
le cours de la maladie.

pour rechercher la présence de la mutation MYD88 qilous avons probablement tous subi des tests detdgej

I'on trouve chez un pourcentage éleve de paties. e

et nous en aurons vraisemblablement plus encoris, ima

la méme facon, quand un diagnostic de MW est étatdiiste quantité d’'information erronée et d’inconfmésion

certains patients peuvent penser qu’ils devraitmet éxa-

a propos de ce gu'un test de dépistage peut eeuepas

minés pour la mutation CXCR4, dont la présence pefatre. En dépit de toutes les merveilleuses avenosli-

prédire une maladie particulierement agressive.
Arrétons-nous un instant pour considérer le dégistaé-
dical et son impact possible dans le cas d’'un distit de
cancer.

Le dépistage médical est une stratégie préventvsadté
utilisée pour identifier une maladie non reconnbezcdes

cales, aucun test de dépistage n’est absolumerduste
peut garantir le meilleur traitement.

Qui peut oublier la discussion passionnée, pasotos
agréable, qui éclata en 2011 lorsquénited States Pre-
ventive Services Task For@dSPSTF), un panel indépen-
dant d’experts en médecine préventive et pratiquégi-

patients qui ne présentent pas de signes ou syreptOmales de référence, recommanda que les médecissntes
évidents de dysfonctionnements ou de maladie. ésts t d'utiliser le test PSAfrostate specific antig@rchez des

de dépistage sont généralement pratiqués chezatiestp
qui peuvent présenter des risques élevés d’'évahitigfa-
vorables de leur santé. Cette stratégie est desird®tec-
ter précocement le statut de la maladie, ce qui pos-
sible une intervention et un traitement plus rapides but
principal d’'un dépistage est de réduire la morbidipbbale
(souffrance) et la mortalité (décées) d’'une malasjéci-
fique.

En général les patients ont tendance a se passipooe
les tests médicaux, particulierement pour ceux earant
le cancer. Quel dommage y aurait-il a déceler uaadie
potentiellement mortelle a un stade trés précoce ?

Il est vrai que diagnostiquer et traiter un carcen stade
précoce aidera dans certains cas, tel que lesfrogtivico-
vaginal qui réduit la mortalité du cancer du cdlrin, et la
coloscopie pour la détection précoce du cancerédionc
Cependant les données sont bien moins concluaotedap
majorité des autres types de dépistage des cancers.
Tous les dépistages n'ont pas démontré gu’ils Etdiéné-
fiques pour le patient examiné. Il est nécessaappiiquer
des criteres pour identifier quels tests de dépista sont :
la maladie doit constituer un probléme de santéitapt
dans une population donnée ; le test disponibler feu
maladie doit étre sr et acceptable pour le patientest
lui-méme doit étre de grande qualité (spécificttéansibi-
lités élevées) ; I'histoire de la maladie, y corapia pé-
riode de latence, doit étre bien comprise ; le dest étre

hommes en bonne santé pour dépister le cancerpeda
tate ? Combien se souviennent du tollé souleve 089 2
lorsque 'USPSTF émit une recommandation trés oentr
versée contre les mammographies de « routine st@'e
dire, en I'absence de risque important) pour leanfies
agées de 40 a 49 ans ?

La FDA (Federal Drug Agengyavait approuve le test PSA
au milieu des années 1980 pour suivre les patiBagmos-
tiqués d’'un cancer de la prostate et plus tardndieu des
années 1990 pour examiner les hommes en bonne sante
L'approbation de début de traitement était accosigela
base de ce test avant que les chercheurs aiemmniédesi

la pratique du dépistage augmentait la survie s paguve
gu’il apportait un bénéfice, et sans évaluatiormsiiique
exacte du dommage potentiel. A ce jour, les chershe
n’ont jamais démontré que le traitement basé sdéjes-
tage par le PSA des hommes en bonne santé réduit Ie
nombre global de décés. Sur un million d’homme#éisa
pour un cancer de la prostate entre 1986 et 200805un

sur 200) sont décédés des suites de la chirur@i@0@ ont

eu une crise cardiaque ou un probléme cardiaque pos
opératoire, et prés de 300.000 devinrent impuissant
incontinents, ou les deux a la fois. Beaucoup déetspont
établi qu’il n'existe pas assez de preuves queaiéetnent
des patients ayant un cancer asymptomatique dessape
accroit leur durée de vie.
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Les « sceptiques » du dépistage par le PSA argigae- biopsies), anxiété aprés des résultats anormaugyieté
ment que les dommages potentiels rendent la recadama ment de suivis et de traitements colteux, ou mémae Ip
tion du dépistage contraire a I'éthique en l'absede bilan complet et le traitement d’'une maladie quinate
preuve de bénéfices significatifs. Les avocats épisiage peu I'état de santé global d’'un patient.

par le PSA (c'est-a-dird’American Cancer Society Les patients et les experts médicaux sont en dairegar-
I’American Urological Associatioret 'American College der de plus prés toutes les interventions meédicalas
of Radiology réfutent les préoccupations concernant leseulement la détection du cancer. La préoccupagsin
dommages et préviennent qu'attendre des preuvési-défcroissante car les médecins reconnaissent I'existele
tives aboutirait a perdre des vies. risques et deffets secondaires des interventions.
En 2009 I'USPSTF déconseilla les mammographies d&American College of Radiologpar exemple, méne une
femmes de moins de 50 ans, une recommandationégui dampagne pour réduire les expositions non nécessaix
clencha de violentes protestations des groupesniési radiations des CT-Scansofmputed tomographytomo-
des radiologues et des politiciens. Les risquesurgu’ densitométrie) et autres tests radiologiques quii sstimés
femme décéde d’'un cancer du sein au cours desequiprovoquer 29.000 cancers annuels aux USA.

années suivantes étaient de 0,48% si elle ne b@itfias On ne peut prévoir si la mise en garde accrue edefy
d’'une mammographie, et de 0,38% dans le cas comtrarisques de dommages va atténuer I'enthousiasme lesur
En dépit des dommages identifiés en dépistantelesnies tests de dépistage dont le besoin est discutatdefafon
a faible risque de cancer du sein (diagnostic sorés plus réaliste, & notre époque de débats acharnds -
erreur de diagnostic, anxiété, risques potentigisécutifs ductions budgétaires, la limitation des ressourioésr-
aux procédures douloureuses de diagnostic), I'USPSViendra ; la pratique de tests inutiles deviendw@gressi-
apprit rapidement de la controverse sur la mamnpbgea vement inabordable dans une économie déja en dein
de 2009 que la recommandation faite aux médecihdter fortement contre la croissance vertiginedes dé-
d’abandonner le test de certaines populations @gnses de santBléanmoins, notre premiére préoccupation
d’encourager plutét les décisions individuellesuymit devrait étre de démontrer que les tests ont unficénget
facilement étre mal interprétée, comme une recordaran pour la santé publiquées dommages doivent étre considé-
tion a I'encontre du dépistage. rés indépendamment des codlts, sinon les préocouopati
Dans le domaine de la macroglobulinémie de Waldémst concernant la sécurité des tests de dépistage ausdic
nous disposons de nombreux tests de dépistagetiptiten continueront a étre faussées pour des motifs d@oan

Les patients asymptomatiques peuvent étre dépatésEn conclusion, les tests de dépistage peuventrégeitiles
routine avec des examens physiques, et des prssamg et nécessaires, mais ils peuvent aussi parfoie fairs de
comportant une électrophorése des protéines sérigne mal que de bien. L'USPSTF diffuse des recommandstio
cytométrie en flux, et méme des biopsies méduBai@n pour des tests s’appuyant sur les résultats siipres les
peut certainement proposer que les patients phétieu plus récents (qui peuvent étre  trouvés  sur
ment a « haut risque » (les patients a « MW fataiblaet www.uspreventiveservicestaskforce.org/recommersition
les patients MGUS), soient testés pour la mutdd@¥88 m).

ou la mutation CXCR4. Mais il nous faut prendrerdaul Il n’existe pas de formule magique du genre «dailhique
sur tout ceci, et nous demander si le test prédagepa- pour tous ». Il existe de nombreux arguments pdur e
tient MW asymptomatique changerait quelque chaae p contre les tests médicaux de deépistage. La décrsiste
guelgu’un chez qui la MW serait découverte, enigalier extrémement individuelle et inévitablement liée «@do-
parce que I'un des principes clés du traitemeniaddW maine de confort » du patient. Cependant les atidoi-
est de ne pas traiter trop tot (« Watch and Wasbserver vent absolument étre bien informés de toutes leséo
et attendrent) ou de ne pas « sur-traiter » (ce qui malhequences potentielles que tout choix implique. Enfpius
reusement se produit trop fréequemment). d’'information n’est pas toujours une bonne chosgeeit-
Une détection précoce ne conduit pas automatiqueenerétre existe-t-il des moments ou « mieux vaut ignere
de meilleurs soins, comme nous aimerions le cradiee. C’est quelque chose a quoi il faut songer lorschecen
débat sur la pratique du dépistage médical eshiiskbe- d’entre nous lutte pour le controle de son Waldénst
ment celui de la comparaison entre les dommagésset personnel, une maladie qui varie énormement d’tiempa
bénéfices potentiels. Les dommages liés au dépisteig- a un autre, ou lorsque I'on envisage le futur desnbres
tent ; le poids des dommages peut étre contesté paai de nos familles.

leur existence. Dépister peut provoquer des coiuubics

(par exemple hémorragies ou infections consécutues
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LES ACCOMPAGNANTS SONT AUSSI DES SURVIVANTS

Le diagnostic de cancer plonge un nouveau patiem dn
état de confusion et de peur concernant la memaoe-
diate et la perspective de survie. Le patient M\tené-
ment diagnostiqué peut avoir besoin d’'une thérapraé-

diate et doit alors prendre une décision de traitgnsans
comprendre tout a fait les différences entre leBonp
disponibles, ou bien il (ou elle) peut étre planésiuation
de surveillance sans traitement et s'inquiete atbume

approche insuffisamment active pour affronter legdos-
tic de cancer. Dans tous les cas il devient ausgad pour
chaque patient que des challenges difficiles etréwip
sibles les attendent pour le reste de leur viellejog’'en

soit la durée. Nombre d’entre nous, probablemerglua
part, n'affronteront pas seuls ces challenges,epgue le
méme tourbillon d’anxiété et d’'incertitudes enteatn les
proches qui leur sont chers, qu'il s'agisse de fanmille

ou d’amis de confiance, ou d’autres rencontrés cerdas
étrangers manifestant gentillesse et soutien. eusnons

dant nous n'avons pas accordé aux accompagnamts, da
Torch,l'importance qu’ils méritent au méme titre que xeu
qui sont directement atteints de la macroglobulieéde
Waldenstréom. Dans ce numéro nous commengons & COorfi
ger cette omission en réfléchissant a I'importadoedéle
d’accompagnant, en leur donnant la parole et enténb
I'expérience personnelle de leurs propres épreuves.

Les deux accompagnants qui partagent ci apréshqé-
rience sont des femmes devenues accompagnantesrde |
conjoint. Etant donné que la majorité des diaggass de

la MW sont des hommes, le réle d’accompagnantet n’es
pas rare parmi les couples MW. Nos contributrices S
Drake et Megan Davey évoquent aussi une autreepaeti

la population MW qué orch semble oublier trop souvent.

Il s’agit des MWers les plus jeunes, ceux diagooEts
bien avant 60 ans. Ceux la ne sont pas concerréla pa
facon d’intégrer les contraintes d’un cancer indbléans
leur mode de vie de seniors. Les jeunes MWers véaen

dépendants de ces accompagnants désireux de douserexistence basculer a mi-parcours, au moment opeils

gue nous ne pourrons jamais leur retourner en éehde
leurs services, de leur soutien, de leur consalatio

vent encore avoir des enfants a la maison. Et lersq
l'incertitude et la peur gagnent tous les membmedadfa-

Presque toutes les éditions Berch contiennent des récits mille, les réles combinés de parent et d’épouséedaent
personnels de survivants MW qui ont été traités are- considérables. Sue et Megan sont en activité demprb-
ces et vivent depuis de nombreuses années. Pocureha fessions qu’elles ont choisies, et élévent desnemfdage
de ces « success stories » il y a certainemenpersenne scolaire. Leurs paroles traduisent intensémenthasge-
dans le réle d’accompagnant (et peut-étre qu'edlest ments considérables provoqués dans leurs viesepdiai
nombreuses a jouer ce réle pour chaque surviveepen- gnostic MW de leurs maris.

QUAND LE CANCER ENTRA CHEZ NOUS

ParMegan Davey

Davey Studio est I'aventure commerciale de Meganepa son visage porte des rides qui n’existaient pgsilpeu de
et de son mari Mark, un artiste qui s’est spécélimns la temps.

peinture murale. Une neuropathie débilitante a aghdu Dans mon enfance, j'ai acquis un sens aigu de i@ @
diagnostic MW de Mark, puis il a subi de nombreusete la mort. A I'dge de six ans, jai perdu un grgde.
séances de plasmaphéréses, et des traitementsileiffi Pour moi, c’'était un roc, et je chéris encore lasnants
sans grand succés. Megan décrit de fagon persanngdaisibles passés prés de lui. Il me montra comnent

impact de la MW sur la famille lorsqu’elle dit oament
chacun de ses jeunes enfants a réagi a la malagieut
pére. Les lecteurs admireront le cran et I'énergeeHan-
nah Davey, qui, en effet, a créé son propre gralgeou-
tien lorsqu’elle éprouva le besoin de pouvoir éverqou-
vertement la maladie de son pere avec ceux dagen

« grand » rédacteur mit ses pensées en mots qinrelet/
des sermons. Lorsqu’un oiseau qu'il avait recutilliitué,

il me fit partager I'importance de prendre soin de$a-
tures les plus petites. Ainsi, il n'est pas étortirgare j'aie
déja été consciente du cadeau que chaque jourpée re
sente. Cependant, entendre évoquer des échéanges po

celui que vous portez dans votre coeur, le péreodeen-
Je suis devenue une forteresse, dissimulant meas geufants... cela change tout.
celui que je considére comme mon meilleur ami.aldhe Je suis sans arrét a la recherche de nouveaux angéetits,
mes soucis et mon épuisement ou du moins je mésje die la meilleure recette, ou des vitamines qui peudéte-
jusgqu’a ce que j'apercoive mon reflet dans un mieti me nir la clé. Je cherche, lis, étudie, compare etattee Je
dise alors « Qui est cette femme qui a vieilli aths. Ses suis la premiére éveillée et la derniére au litfaie le si-
cheveux sont devenus gris trop tot, ses yeux s@ted, lence dans la maison quand c’est nécessaire. Jdisdas
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tableaux, prends les rendez-vous, et fais les &smaur
les résultats de tests. Toujours vigilante pousigses qui
pourraient passer inapercus, je surveille les mivea
d’énergie, les anomalies cutanées. Je fais faceualiis et
use de patience comme d’'une armure. J'essaie dititne-
tive & son humeur et je suis une barriere entresaetes
d’humeur et les enfants.

Les enfants. C’est la partie la plus dure pour nbegx.
Nos enfants avaient six, dix et treize ans lorddagek fut
diagnostiqué, et chaque enfant dat se débrouillsa &a-
con. Notre benjamine agée de six ans, Stella, in'ptes
trop soucieuse au début. Elle savait juste que PRepse
sentait pas bien, et sa maniere de témoigner deatiah
était de le couvrir d’autocollants. Tout le templ petit
ceeur tendre, si timide — et Mark ne se trouvaitgiansans
autocollants de Stella.

Les enfants Davey peu aprés que leur pére
Mark Davey, ait été diagnostiqué de la MW

Une fois, lorsque nous nous rendions a la cliniglago et
gu’il se trouvait en fauteuil roulant & cause densaropa-
thie périphérique, il réalisa qu'il avait perdu das auto-
collants que lui avait donné Stella. J'ai d0 fdiedler et
retour sur le trottoir en courant, jusqu’a ce dapgrgoive
lautocollant dans la rue.
l'autocollant et le lui redonner était d’'une graridgor-
tance pour lui.

Depuis le diagnostic, il y a trois ans et demiI8ta été
une « enfant-guide lumineuse ». Depuis, elle a s et
points sur les i » et réalisé que son Papa luttereaine
maladie potentiellement fatale. Elle a éprouvéalediere
envers Dieu qui a permis que son pére ait un cagicier
lui ai montré des exemples d’autres personnesaniaiix
prises avec leurs croyances et je I'ai assuréectptait
parfaitement normal et sain. Je n’ai jamais sentidcessi-
té de dire aux enfants plus qu’ils n'ont besoirsdeoir. Le
plus important est qu’ils sachent qu'ils peuventtgger
leurs préoccupations et leurs soucis avec nouse J®u-
drais pas gu'ils essaient de porter cela tout seuls

Notre seconde, Hannah, avait onze ans lorsque n
sommes rentrés a la maison et avons dit que Paiauzav
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J'avais vu que trouvel

cancer. Elle fut la premiére a se précipiter veisetl le
tenir dans ses bras, cependant elle n’a jamaigédési
parler. Elle ne voudrait toujours pas discuteraenbladie
de son pére, mais je sais qu’elle y pense lorsgjweis ce
gu’elle dessine et écrit. Il y a environ deux alhs @nt me
faire une demande apparemment simple a satisfaif&il
te plait Maman, je voudrais trouver un groupe diets
avec qui je puisse parler ». Elle avait dans sadde
adultes a qui parler mais pas d’enfants de sonpage
sympathiser avec elle. Alors j’ai commencé a chamobt a
ma surprise je n'ai pas trouvé un seul groupe tiaute la
région de Memphis pour des enfants dont les parents
avaientun cancer.

Il existe des groupes de parents dont les enfamtao
cancer, de freres et sceurs ayant un cancer, etadten
ayant perdu leurs parents. Mais il n'existe auctwuge
pour un enfant vivant avec la perte possible darept, un
parent aimant qui procure un sentiment de sécsrit-
portant dans le monde de I'enfance. Hannah prit dsum
elle-méme de créer un groupe dans son collége.ébutd
sa requéte de constituer un groupe fut rejetées e
adressa une lettre émouvante au principal et asedtar
d’éducation, et elle eut rapidement son groupe !

L’'une des premiéres choses dont je me souviendlejai¢
dite apres la premiére réunion fut « les autreslii@s ont
essayeé de se rassembler aussi ». C'est cetteoretpli fit
sentir aux enfants que leur famille était sépaesealitres.
Et ce sentiment de séparation les a réunis.

Depuis, plusieurs étudiants ont perdu des paremtsap-
portant d’autres questions a traiter et la priseatescience
gue tous les cancers ne sont pas curables. Leeeuapn-
tinué au lycée. L'un des garcons de la classe énétgu
toujours le groupe bien qu'il ait perdu son péta tit a
Hannah qu'il peut y parler librement des difficgltgue sa
famille rencontre maintenant et des soucis qu'loape
pour sa maman. La création de ce groupe et |da@im,
non seulement de ses attentes, mais aussi desdeas
autres, a constamment contribué a aider Hannah. Une
longue maladie, c’est comme une crolte qui n'awaai
cune chance de guérir. On la gratte constammenistet
uand vous voyez se former une nouvelle peau, geelq
chose se produit et la blessure réapparait. Nosscseunt
dans un état de guérison instable, se brisant, quésis-
sant. Et se brisant.

Ce qui m'améne a notre seul fils, notre ainé, Graeize
ans seulement quand son Papa fut diagnostiqué.r&e p
mier soir, aprés que tout le monde fut couchégipéassise
aupres de lui lorsqu’il me demanda « Maman, c'estig-
sable ? » J'avais pensé avoir un peu de temps auwgiht
me pose les questions difficiles, et je ne dispd&aicune
réponse réconfortante, alors que j'étais encore Bahoc
d’avoir entendu « trois a cing ans ».

J'ai pris une grande respiration et demandé sikerse-
ment & Dieu de m’aider. J'ai regu une réponse aelde) je
me tiens aujourd’huiNul ne connait le temps dont il dis-

bose sur terre. Toutes les vies ne tiennent qu'diluet

nous devons vivre chaque jour comme si c’étairdenger
et le dernierJe fus franche et partageai avec Grant que les



médecins ne possédaient pas encore de traitement poe baisse de globules blancs peut signifier unelation
guérir le cancer de Papa, mais que nous étionss béme projet ou, pire, un retour en chimio.

d’avoir du temps, et plus gu’un peu. Nous avionshlance Pour les germes, les enfants apprennent rapideshaui-
d’avoir les yeux ouverts pour voir le véritable ead que veillent leurs amis pour tout soupgon d’éternuemens

constitue chaque journée. Mais il a pleuré, etglauré ; et
depuis nous avons tous eu des moments de chagrin.

Ce qui me raméne a moi. Voici quelques choses ‘que j
remarquées. Rares sont les personnes qui deman
« Comment va I'accompagnant ? » De par la natursade

maladie nous semblons tourner autour de Mark.nibte
que lorsqu’'une femme est diagnostiquée d’'un cateser
gens se précipitent a son aide pour les enfantsijsine, le

ménage et méme bien d’autres choses en plus. Qean

mari est diagnostiqué d’un cancer, peu hombreuk
qui se préoccupent de I'entretien de la voiturgaddin, de
la maison, ou dautres taches déja évoquées. Sbu
I'épouse ne I'évoque pas car cela s’ajouteraitaagbisse
de son mari, le patient. C'est peut-étre parcelgpeuse
craint que son mari ne tente de faire quelque cteses-

qué dans son état, ou parce que les hommes n’apasnt}|
étre vus comme ayant besoin d’'aide. Ou peut-énéese

ment parce que I'on s’attend a ce que les femmessn-
ment plus, comme elles le font généralement.

Le chagrin arrive avec le maancer et je ne crois pas
gu'il finisse jamais. Vous avez du chagrin pourrgotie
avant le diagnostic, pour la vie consacrée a ddiples
médecins, aux chimios, aux salles d’attente. Vouez de
chagrin d’'une vie que vous auriez souhaité satemeht
de peine et de peurs.

Alors si vous demandiez comment nous, les accom

gnants, parvenons a faire, et que nous hésiti¢es, garce
gue la réponse peut changer si vite. Et, honnéteroen
tains jours, on ne sait pas. A un moment les cheses
blent aller bien, et durant ce moment on peut eubinais
cela peut changer en une fraction de seconde. &irtaié
de test sanguin peut revenir avec de mauvaisesehesiy

Megan et Mark avec leurs enfants et la dinde
lors du Thanksgiving Day 2013.

autres enfants et parents peuvent ne pas réatisgien
c’est stressant pour un enfant. Mais cet enfahtsanbien
son parent peut étre malade s’il raméne ce virlasraai-
son. D'un autre c6té, ces enfants apprennent ar gnoe
fondément. lls voient la valeur du temps passé rebnke
5_ sont plus mars que leurs semblables, plus dmnpats
egalement.

Dans la vie tout est question d’équilibre, et neltament
nous recherchons un équilibre dans un cancer diigne.

Nous le devons. C'est notre premiére tache en tant

gu’accompagnants, de voir que nos conjoints et ares
fants, et parfois nous-mémes trouvions I'équilibkén
équilibre pour survivre.

ACCOMPAGNER AU DELA DE LA SURVIE

ParSue

Sue Drake est I'épouse et 'accompagnante de Jefikd)
qui a été diagnostiqué le 9 mai 2012, a I'age dea#s.
Elle enseigne I'anglais et les sciences au collggadant
que Jeff est le Responsable de linfrastructureaésd’'un
college de la communauté locale. Elle aime lireiréc
courir et considére le café et le chocolat noir coendeux
des aliments majeurs. Lorsque Jeff ne parle passéosdi-
nateurs, il s'arrange pour étre un homme passiodesé
plein air, musicien et chanteur.

Vous pouvez utiliser les termes de votre choixoyage,
bataille, chemin, survivantde passageVous pouvez le
rendre plus anodin en I'appelainidolent et traitable. La
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Drake

MW reste un cancer, et il n’y a rien d’indolentdqu’il

entre dans la vie de quelqu’un.

En tant qu'enseignante a plein temps, mére de daux
cons (agés de 10 et 12 ans), et bénévole active rdan
église, mon existence était agréablement activesqLe
mon ainé fut diagnostiqué d’'une dyslexie, et queegens
tutrice & plein temps, le taux d’occupation augraehbrs-
gue mon mari et meilleur ami, Jeff, fut diagnosfiqu 43
ans, ma vie se réduisit a mettre un pied devanitréa
Lorsque trois traitements de premiere ligne éctenteije

commencai sérieusement a me demander a quoi rdesemb

rait le fait d’élever nos enfants sans lui. Je &g réel-
lement plus du tout... survivant juste entre leveraicher
du soleil.



Avec Jeff actuellement en essai ibrutinib, nousommes

3. J'ai appris a établir des priorités

plus perfusion ou plasmaphéréses-dépendants. Ats cdBarfois j'ai laissé les assiettes dans I'évien’@ pas arro-

des derniers mois j'ai été en mesure de respirpregidre
du recul sur ce qu’a été notre vie au cours desempas-
sées. Voici quelques Vvérités apprises en
gu’accompagnante dans la classe de MW.

1. J'ai appris a dire oui.

Décliner de l'aide tenait plus a ma fierté qu’'a iggoe ce
soit d’autre. Je devais admettre le fait que Wohtleman
avait perdu sa cape, que l'avion invisible s’étaéshé, et
gue mon corps ne collait plus a cette panopliealéabe-
soin d’'aide, et c’était de I'égoisme de ma partefaser la
seule voie que les autres avaient pour communiguec
ma famille.

Sue et Jeff Drake et leurs gargons

2. J'ai appris a dire non.

sé les plantes, jJai commandé des pizzas au liecuds-
ner, et l'intérieur de mon van ressemblait & unenbea

tadéchets ayant explosé. En fait les assiettes fuedtiyées,

les plantes soignées, je me suis débrouillée peuirdes
spaghettis a table et j'ai débarrassé le van. Maisfallu
gue jabandonne mes tendances obsessionnellespaspro
des petites choses pour profiter des grandes, cqrenciee
ma chemise dans un Monopoly joué en famille.

4. J'ai appris a prendre du temps pour moi.

Et & ne pas m'en sentir coupable. Je ne suis paskmur
ma famille quand je suis épuisée. Il est bien meillpour
moi de rouler 35 minutes jusqu'au Starbucks le plus
proche, boire un double café creme au prix exambita
écouter les petits bavardages et me sentir « nermajue
si j'avais passé ce temps a faire quelque chosejelq@en-
sais qu'il fallait I'achever immédiatement. Quelbpis, me
dégageant de la situation, méme pour un court, reypiti-
sait a me faire repartir durant des jours. Rechanges
batteries profite autant a ma famille qu’a moi-méme

5. J'ai appris qu’aider les autres pour de petitechoses
est une bonne facon de me dégager I'esprit.

Le cancer et ses troubles chroniques ont, bieras@aparé
mes pensées. J'avais une addiction a Google etfeais
plus sur la MW que sur ce qui se passait derriexgante.
Apporter une partie du repas que javais préparéeca
voisins dont le mari souffrait d’'un cancer pandcgat m’a
confrontée & la realité. Il y a d’autres gens, mélaes un
rayon de 5 miles autour de ma maison, qui souffégat-
lement. Nous ne sommes pas les seuls. Rédiger@epur
ringBridge m’'a aussi permis de partager a plus grande
échelle et méme parfois d’aider d’autres gens, deiénes
auxquelles je n'aurais jamais pensé.

6. J'ai appris que je n'ai pas la maitrise des ches

Et c’est tres bien. Regardez Aladdin de Disneyaeprb-
clamation tapageuse du génie: «POUVOIRS
COSMIQUES PHENOMENAUX... et son espace de vie
minuscule ». Modifiez Iégérement les mots et cdaritl

ou jen étais: «FARDEAUX COSMIQUES
PHENOMENAUX... et capacité d'action minuscule ».
Alors que ma foi en Dieu a toujours été une paparn
tante de ma vie, j'ai réalisé que jagissais avendtion
gue Dieu avait besoin de mon aide pour animer \ens.

Je veux que tout le monde autour de moi soit heureRégagée de cette notion ridicule par des circonsthors
(vous pouvez cesser de rire maintenant). Quand en @€ mon controle, je me suis sentie un peu perdig éga-

sollicitait pour un bénévolat dont je savais quie met-
trait en difficulté, je ne voulais pas risquer létektable
sensation de désappointer quelgu’'un. Aprés quelques
de ces situations, je réalisai que d'autres peEDmOU-
vaient satisfaire ces demandes aussi bien quemaas, en

lement soulagée. Alors que nous ne partageonsopada
méme foi, nous pourrions probablement convenirrogues
ne sommes pas Dieu. N'est-ce pas un soulagement ?

7. Jai appris & ne pas sous estimer les effets foods

tant qu'accompagnante et parente, personne ne ipouda cancer et des maladies chroniques sur le cceur et

s'occuper comme moi de mes enfants et de mon mari.

'ame humaine.
Ce n’est pas facile de trouver un équilibre entom ranvie
d’oublier une augmentation sans conséquence déL0.3g
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d’'IgM dans un compte rendu tout en soutenant pheamd
mon mari qui a peur d'une aggravation. Nier la pEanait
aussi dommageable que de l'alimenter. Alors quélitp
m’étre possible de « tenir le fort », c’est « letfo de son
corps gu’'un envahisseur ennemi bombarde. Je depece
ter son désir de ne pas en parler et le soutersqudl a

besoin de savoir que leurs accompagnants sonthies a
sdrs en cas de besoin.

Oui, c’est le cancer. Horrible, effrayant, et loutel consé-
qguences a tant d’égards. Mais nous avons choisivie

activement avec lui chaque jour plutét que d'attende
mourir avec lui ou a cause de lui. Chaque jourtexi

des moments de peur (ou quel que soit le domaipgécieux pour 'abandonner a une maladie stupide.
d’émotions que ce voyage peut provoguer). Méme celbos souhaits et prieres sont que vous nous regrgrour

qui traversent bien ces orages en sortent cabessest

explorer la plénitude de la vie entre chaque letehaque
coucher du soleil.

DONNER DE FACON ORIGINALE - AVEZ- VOUSUNE IDEE?

ParMarilyn Bagel

Bien que la période officielle des cadeaux de famdée

lourds avec un partenaire en 1976. Aujourd’hui itemnte
employés a temps plein, dont ses fils Tim et Andy.

Soit passée, nous espérons que vous penserez BFIWMarcia et Ken ont toujours eu des activités phiiamt
toute Iannee parce que, mois aprés mois, nos teffopiques, payant la dime a leur église depuis longseet
; comme ceux de la MW ne activement impliqués dans leur communauté. Lorétgre
faiblissent pas et aucun mon-atteignit 50 ans, pour partager sa chance d’avartandre
tant n'est trop petit. C'est épouse, deux excellents fils, de bonnes condititnsra-
pourquoi nous  saisissonsvail, et quelques biens mis de c6té, il augmensacsatri-
'opportunité d’'inaugurer une butions de bienfaisance a hauteur de 25% de sesusy
chronique réguliére consacréenitialement pour quatre ans, puis chaque annéelislep
a ce que font nos membresTrés reconnaissants pour ces bienfaits, ils espénea
pour apporter leur contribution d’autres pourront faire de méme. Marcia ayant &gris-
a I''WMF d’une facon qui leur tiquée de la macroglobulinémie de Waldenstrom 3820
convienne. leur philanthropie prit alors une signification teyperson-
Faisons connaissance aveaelle.
Marcia et Ken Wierda. Marcia Voici quelques autres facons pour les Wierdas de wt-
est issue d’'une famille de sixnuer a alimenter les fonds de I''WMF.
enfants ; elle est née et a long- v/ Peut-étre cela vous
temps résidé a Bauer, Michi- 4 guelques idées brillantes.
gan. Sa solide éthique professionnelle a débutéopeé

donnera-t-il

Ken et Marcia Wierda

ment. Etant jeune, elle a cueilli des fraises, rdgdilles et
des haricots pour les fermiers locaux. En 1962 Maid
dipldbmée en éducation au Calvin College de Gramuid3a
Michigan et plus tard elle obtint une maitriseldniiversité
d’Etat du Michigan. Elle a enseigné pendant plug3lans
dans le cadre d&Hudsonville School System

Son mari Ken, également issu d'une famille de sfamts,
fréquenta une école élémentaire possédant deles il
classe. Il fut finalement dipldmé dDavenport Business

scolarité avec un travail d’été a plein temps efaum par
semaine durant 'année scolaire permettait de iraauo-
cun prét a rembourser aprés avoir été diploméakmr’'est
au cours de Il'activité d’été de Marcia comme seseeau
Rainbow Grill de Grandville, Michigan, que le coeidit
connaissance. Ken allait cesser de faire la nawsite
Holland et Grand Rapids. Ils se marierent en 1969.

Aprés avoir travaillé pour un distributeur Mack Ekupuis

o, . [: -~
-

don en leur nom a I''WMF.

W~
I

En plus de leurs contributions en argent
et en promesses de dons, les Wierdas
honorent les occasions spéciales chez
leurs parents ou leurs amis en faisant un
lIs célebrent de mémenié-

moire des disparus.

Pour les naissances,
A
&

-

g \
College Par chance a I'époque, étre capable de suivre u ™=

A

les anniversaires, et lesncesa
Marcia et Ken ont dit a leur famille et
leurs amis que le plus beau cadeau
gu’ils puissent recevoir est une carte de
''WMF disant qu'une contribution a
été offerte en leur nom a cette occasion.
Cette attitude s'est étendue aux autres
membres de la famille. Pour le second

mariage du fils Andy, son épouse souhaitait unendga
cérémonie, et ils demanderent des contribution\AMF
au lieu de cadeaux dont ils n'avaient réellemesthasoin.
Marcia et Ken possédaient un condlmyément en copro-

passé six mois dans I'U.S. Army Reserve, Ken démsar . v/ priét¢ nt) en Californie depuis que
propre activité de pieces de rechanges pour carpoids leurs enfants étaient en age d'aller au
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lycée et s’engageaient a fond dans le tennis. Bdpudia-
gnostic de Marcia, ils offrent régulierement unmame de
séjour a plusieurs ventes aux enchéres d’églisé¢eebles
de villages pour le bénéfice de ces institutiofs ptopo-
sent également gratuitement leur condo aux amés lat
famille, étant convenu que ceux-ci envoient unetrdmun
tion a ''WMF. Chaque novembre, Marcia offre un agg
en avion vers le condo a sa sceur et a deux amietéun,
ils font un don.

Progression des dons de la campagne
Imaginons une Guérison au 30 septembre 2013

CIBLE
SU.0M

$9,000,000

$8,000,000

£7,000,000

$6,000,000

$5,000,000
DONS RECUS

$ 4.0 M
$4,000,000

£3,000,000

$2,000,000

51,000,000

$0
Dons regus Cible de la campagne

Voici ce que vous pouvez faire pour débuter des aép
sent

Le but de cet éditorial « Donner de fagon originalest

d’inspirer chacun d’'une facon ou d’une autre tautang
de l'année.

retraite ou de votre assurance vie,

sociales.

Lorsque vous créez un fonds avec abondement, bela a

tit toujours a une augmentation des dons a I''WMBus
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Si vous étes financierement en situ
tion de le faire, envisagez le don d'un
partie du montant de votre compt

engagez vous sur un versement trime%-
triel d’'une partie de vos prestation

pouvez appeler I''WMF pour plus d’information, ag&er

un fond abondé de n'importe quel montaf@es deux

moyens n’ont pas leur équivalent en Franui}

Sponsorisez l'organisation d'une collecte de forals

I'occasion d’'un événement sportif comme le bowlite,

v/ golf ou le tennis, et faites que le droit

~ «  d'entrée des participants soit une con-
"~ tribution & 'IWMF.

Offrez du temps bénévole a I''WMF.
Appelez le bureau d21'IWMF a Sarasota au 941-927-

~ \ / 4963 et demandez comment vous pou-
= vez aider.
- -
Organisez un vide grenier au bénéfice
de I''WMF.

Beaucoup de patients IWMF approchent ou ont dépassé
'age de la retraite. Cependant si vous
étes un conjoint en bonne santé et
n‘avez pas besoin d’étre un accompa-
gnant a plein temps, envisagez de tra-
vailler et donnez une partie de votre
salaire a ''WMF. Ken a 72 ans et tra-
vaille 80% du temps, ce qui rend pos-
sible ce gu'ils font.

Installez une « Tirelire IWMF » chez vous. Chago#,s
jetez y votre monnaie inutilisée de la
journée. A la fin de chague mois, faites
le compte et envoyez un cheque du
méme montant a [I''WMF. (Cela
s'accumule). Pensez y comme « Un
changement pour changer la MW » !

Saviez-vous qu'il existe un moteur de recherche voques
pouvez utiliser en subventionnant automatiguement
''WMF ? Good Search est un moteur de recherchéepar

%aire de Yahoo utilisant le moteur de recherchegBlh
Sonne 50% de ses revenus, approximativement unypenn
eEar recherche, aux ceuvres de bienfaisance désigaées

es utilisateurs. Quoi que vous cherchiez sur le, wae
outique en ligne, un diner dans un restauranicpaant,

Sune enquéte, un jeu en ligne, nous en bénéficldaggent

provient des annonceurs du moteur de recherchesefn
tembre 2013, 'ASPCA avait gagné plus de $50.00&-C



tic Fibrosis plus de $20.000 et St Jude Childré&esarch vos voisins. S'il vous plait, adressez nous vodabtes
Hospital plus de $18.000. Pensez seulement a cseqait idées pour « Donner de fagon originale » néwri-
possible pour ''WMF si nous nous inscrivions tosisr ter2@verizon.net de facon a ce que nous puissions les
Good Search. Allez en ligne et inscrivez vous aujtwi. mettre en valeudans nos futures chroniques.

Et assurez-vous d’en parler & vos amis, a votrdléet a

LE SOUTIEN DES PAPAS

L'article précédent concernait I'impact du diagimosde famille, les deux exemples suivants illustrentdadn par-
cancer d'un parent sur de jeunes enfants et rdtdata ticuliere dont les « Papas MW » sont soutenus gars|
facon dont un enfant avait géré sa préoccupatiosomt fils.

anxiété. En continuant sur le théme de la MW an deila

UNE COURSE AMATEUR COSTUMEE DE 5km
EN FAVEUR DE LA MACROGLOBULINEMIE DE WALDENSTROM

ParSecret Wally et son fils

Un éléeve de terminale, fils d’'un survivant MW, acdé-
vert récemment une nouvelle idée pour son « preget
nior » obligatoire pour I'obtention de son diplémeaun
projet qui témoignerait du soutien pour son « Pafadd »
en attirant I'attention sur la MW et financerallWMF. Ce
projet innovant était d’organiser une « course Wose »
5km/1km dont 50% des recettes irait a 'lWMF. Eili-ut
sant ses propres termes, cet adolescent orgamiskieit
la fagon dont la maladie de son pére l'inspira goouver
le moyen de diffuser I'information sur la MW et dellec-
ter de I'argent pour le Fonds Recherche de I''WMF. seulement souhaiter que
Avoir un parent concerné par la MW n’est une situat £ | diffuser  largement de
facile pour personne. Durant toutes ces journéssdes linformation sur la MW
a I'hdpital avec mon pere lorsqu'’il recevait soait-  Sonny et Chefiguraient parmi les amenera plus de gens a
ment, il y eut des moments ol tout ce que je psuvajiSuPPOrters de la course costuméedonner pour qu’on trouve
faire était de réfléchir. Je me demandais toujcersgui un remede définitif.
allait arriver ensuite. Le traitement l'aideraitaill allait Un total de $900 fut récolté pour I''WMF et I'événent
il aller plus mal ? Pendant combien de temps dllaitfut un tel succés que le lycée prévoit de le rermeuel,
devoir le poursuivre pour lui survivre ? Apres gquen  organisé a chaque fois par un éleve de terminalarate
pére ait repoussé la MW en rémission, j'ai réaijgé je coureurs participerent en costume, et nombre detaspe
désirais faire quelque chose pour faire connaéirean- teurs vinrent incognito, dont un duo d'imitateues $onny
cer peu connu. En octobre 2013, jai organisé urme Cher. Avez-vous reconnu quelqu’un ?
course costumée de 5km pour le projet senior de mon

dipldme de fin d’études. Le
but de cette course était de
récolter de Il'argent pour
développer de meilleurs
médicaments, avec
'espoir, un jour, d'une

guérison de la MW. Ma

course a fait parler de la
MW et récolté passable-
ment d'argent. Je peux

TENIR LA MW EN ECHEC COMME UN BATTEUR
ParDon Brown, Animateur du Groupe de Soutien de la région dedgo.
John Perrin, fils d'un membre du Groupe de SouleiChicago, Dave Perrin, porte en permanence teletaWaldens-

trdbm en I'honneur de son pere, et il en use begucinhn joue de la batterie avec son pere danstehestre de rock
familial. Il est aussi le batteur d’'un groupe dirigar un membre ddillion Dollar Quartet
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(Cet ensemble a joué durant des annéeg
Chicago’s Apollo Theateen
s'appuyant sur I'histoire vraie de la facg
dont Elvis, Johny Cash, Carl Perkins et J
ry Lee Lewis y vinrent et enregistrérent u
improvisation pour Sun Records dans
années cinquante. Certains par la suite s
térent Sun Records pour les plus importa
RCA et Columbia Records).
Récemment Johny a porté son bracelet W

denstrom et lui a donné de I'exercice &
David Letterman Shoversqu'il a joué pour
Le duo pere et fils Perrin. John (a gauche) et Daveles trois premiéres nuits de I'ktvis Weeke

) - : John Perrin & la batterie.
jouent ensemble dans un orchestre rock familial. comme batteur dans I'orchestre accompa-Remarquez le bracelet MW.

gnant l'imitateur d’Elvis duMillion Dollar
Quartetet d’autres. Don Brown est toujours heureux d’apigionner John Perrin en nouveaux bracelets —qietques
uns en rechanges. Son pere passe commande loestjuedu deséserves diminue.

CINQUIEME FORUM INTERNATIONAL MEDECIN-PATIENT
LONDRES LE SAMEDI 17 AOUT

ParRoger Brown, WMUK et Guy Sherwood IWMF

Le monde de la MW vient a Londres en ao(t, etabhpas tenues a ce jour. Le Forum se tiendréPavk Plaza West-
trop t6t pour s’inscrire au Cinquiéme Forum Inteior@al minster Hotelen face du Parlement).

IWMF Médecin-Patienbuvert aux patients MW, a leursBien que le programme final ne soit pas encore, fiké
soignants et familles, qui se tiendra le Dimanchadit. présentera les meilleurs spécialistes du Royaumg-Un
Le Forum Médecin-Patient se tient en conjonctioecale d’Europe et des Etats-Unis, ainsi que des présensatiés
huitieme atelier international sur la macroglobéilie de du Dr Steven Treon et de ses collégues. Ce seFauum
Waldenstrom (IWWM8) qui se déroulera du jeudi 14 ad'une importance unique avec des nouvelles conneles
samedi 16 aodt. Ce colloque international de médeei thérapies émergentes. De plus, au cours de ceitede
chercheurs spécialistes de la MW est organisérsitai chargée, il y aura les habituelles sessions fagrit De-
tions seulement, et n'est pas ouvert aux pati€hes dé- mandez au Docteur » et « Histoires de Patientssi que
tails du programme peuvent étre consultés sdes confrontations de points de vue d’experts fate a
www.wmworkshop.orj face ».

Au Forum du dimanche dédié aux patients et soignés Le programme définitif sera disponible sur lesssiwMF
spécialistes réveleront les derniéres rechercegsldrniers et WMUK. L'enregistrement en ligne sera ouvert @id-
traitements et les résultats de leurs essais ubsiq tionnera surwww. wmuk.org.ukorsque vous lirez ces
L'TWMF et WMUK travaillent ensemble avec IBPana- lignes. La capacité maximale est de 220 particgpants-
Farber's Bing Centerles organisateurs d'IWWM8, pour crivez vous (précocement) au plus tét et faitearemnjour-
offrir 'une des plus importantes journées MédeRatient née de vacances !
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SUR LA SCENE INTERNATIONALE

Edité par Anette Aburdene

LES NOUVELLES D’EUROPE
WMUK a été actif, avec d'importants projets en our
UNE PAGE WEB POUR CHAQUE PAYS EUROPEEN Une priorité a été accordée au nouveau site web
DANS SA PROPRE LANGUE www.wmuk.org.ukpour satisfaire la demande croissante
Une nouvelle page du site est maintenant dispoible d'informations concernant la MW sur les appareitshites
chaque pays européervdww.waldenstrom.infdCes pages ainsi que la mise a disposition de vidéos et d’'omlore
peuvent également étre consultées via le siteoissantd’Histoires de Patients D'autres innovations
www.ewmnetwork.ey(Aux angles) En haut et en bas dwconcernent une zone médecins sécurisée pour leeaouv
c6té droit de chaque page vous trouverez des nmigmos- WM Doctor Forum(WMUK étant un partenariat entre
lants listant les pays : cliquez sur le drapealeciom du patients, soignants et médecins) et un forum patimé-
pays qui vous intéresse et vous serez amené directe lioré remplagant celui créé par notre modérateécéuent,
sur la page contenant I'information correspondaote ce Raphael Altman.
pays. L'objectif est que chaque pays ait un resploesqui  Une équipe enthousiaste de bénévoles a dévelogpé-e
prenne en charge la page correspondante. Unedaisre mier questionnaire Patients du Royaume Uni en Jigoé
tact désigné, il ou elle sera capable d’entreraetact avec devrait offrir plus d’'informations sur les modatitée trai-
guiconque adressant un e-mail ou donnant un n€lde t tements. Il y a également un projet de questioanelir
phone. Cette personne recevra également un caodgue duWM Doctor Forum destiné aux autres médecins
d’identification de la part du web master det centres, concu d’aprés un projet Hollandaissiéllsest
www.waldenstrom.infdui permettant de poster un simpleaussi probable que WMUK soutienne la création demn
message ou une information (comme une possibléa@ungistre de données cliniqgues du Royaume Uni : lemées
de patients dans ce pays) sur la page du payssdfyed la anonymes sécurisées collectées par les médecirs ave
page du pays comme un tableau d’affichage permettan I'accord de leurs patients permettront de suivsedésultats
partager les informations et réunions prévues dansys, des traitements et de trouver plus de candidats ges
pour aboutir, souhaitons nous, a la mise sur pedup- essais cliniques.
ports patients et de groupes de défense dans dmsale Une premiére réunion d&WM Doctor Foruminterviendra
I'Europe. en ao(t, conjugué a I'atelier scientifique IWWM#8ganisé
du 14 au 16 aodt.
LE CONSORTIUM EUROPEEN POUR LA Le Royaume Uni avait deux groupes, un groupe déesou
MACROGLOBULINEMIE DE  WALDENSTROM animé par Nigel Pardoe et Cheryl Luckie, et WMUK.
(ECWM, European Consortium for Waldenstrom MacroAprés dix années de travail intense, Nigel et Gheny
globulinemia) décidé de se retirer et de parcourir le monde.itiation
du groupe de soutien a été confiee a WMUK, en consé
L'ECWM (www.ecwm.ell a le projet de combiner quence il n'existe plus qu'un seul point de contaat
I'expertise de cliniciens, pathologistes et cheuthdeuro- Royaume Uni.
péens pour développer de nouvelles stratégiesagmal- Nous avons la chance de conserver d’excellentatices
tics, évaluer et traiter des patients MW. L'EWCM es de travail avec I''WMF, qui nous permet de partager
ganisé autour d’'un groupe de cliniciens expérinendé@ formations et idées au bénéfice des patients des clités
contact avec tous les groupes d’études cliniquésnaax. de I'océan.
Cet «intergroupe clinique » constitue une platefr Compte Rendu de Roger Brown, WMUK
unique pour entreprendre les grands essais clisigee-
formants, si difficiles & organiser pour une maadire REUNION ANNUELLE WALDENSTROM FRANCE :
comme la MW. Actuellement plusieurs essais clinlqusSEPTEMBRE 2013
sont en cours pour offrir de nouvelles approchésaibeu-
tigues aux patients MW dans des conditions étr@tem La réunion annuelle de I'Association Waldenstrorariee
contrdlées. Le samedi 16 Ao(t, le comité constiltaéidi- s’est tenue le 28 septembre a I'HOpital Broussaissdes
cal de I'European WM Network rencontrera ses &fili locaux dAlliance Maladies Rares Malheureusement,
Européens a Londres durant I'atelier IWWMS8 quiise-t notre Président Michel Houche, avait subi une gratfito-

dra du 14 au 16 Ao(t. logue le mois précédent et n’était pas encore sétcx
Compte Rendu Marlies Oom, Secrétaire de voyager; de fagon compréhensible, son épouse ttrigi
'TEWMnetwork . secrétaire de I'Association, ne voulait pas leskiisseul.
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Le nombre élevé de participants était a I'étroitrdala salle lorsque I’Association Waldenstrém Franse réunit le 28 septembre pour assister a
un exposé du Dr Véronique Leblond.

Notre petite équipe de bénévoles a en conséqudice |l& mutation génétique MYD88L265P présente chez 90%

contrainte d’'improviser en I'absence de ces degamsa-
teurs expérimentés. Il s’avéra que le nombre décpar
pants était élevé mais que les locaux mis a nasgosli-
tion étaient petits. Un véritable challenge poumdgrer la
journée. Cependant, les bénévoles releverent le ofef
frant un accueil chaleureux a tous les participadtst
plus de la moitié assistaient pour la premiére. fajzes le
buffet pour 50 personnes, une autre dizaine de eaw

venus de la Région Parisienne arriverent, complétaioutée de nouveaux méd

l'auditoire peu avant I'arrivée du Dr Véronique Led.

Le Dr Leblond débuta son exposé en expliquant B’elgu’apres un certain délai. |
s’était intéressée a la maladie de Waldenstromeggc est en conséquence néce

''WMF. Comme elle le rappela, elle fut invitée @000
avec un petit groupe d'autres hématologues parasse-
ciation récemment constituée de patients atteiatscptte
maladie, en d’autres termes I''WMF, pour assistarna
rencontre a Bethesda, Maryland. Lors de cette oéules
meédecins décidérent de travailler ensemble et dewaer
deux années plus tard. Depuis lors, I'"WWM
I'International Workshop for Waldenstrom’s Macroblo

des patients MW a ouvert la voie vers des thérsgpési-
fiques, ciblées. Le fait qu’ibrutinib ait été dééahérapie
émergente pour la MW offre d’encourageantes pdaéii
Puis le Dr Leblond a insisté sur I'importance dssags
cliniques. Alors que le déve e
loppement de nouveau:
médicaments avance tre
rapidement, la toxicité re

caments n'apparait parfoi

saire de mener certains e
sais impliquant un nombre
suffisant de patients pou
garantir des résultats stati#
tiguement valables. La MW

étant une maladie rare, I<=1|:~/e
-experts ont décidé de 3(‘]%5
regrouper au niveau national

Dr Véronique Leblond, lors ¢
réunion de I'Association Wal-
nstréom France du 28 septembre

linemiaorganisée par le Dr Steven Treon - s’est réuni toasmme au niveau Européen. Le Dr Leblond préside un

les deux ans pour un atelier de spécialistes d&\a En
2012 plus de 200 cliniciens et chercheurs se samis

groupe de collaborateurs appartenant a 90 ceringgues

menant des recherches sur la CCL et la MW : le

lors de ''WWM7 a Newport Rhode Island, USA. En ao0FCGCCL/MW (rench Cooperative Group on CLL and

2014, ''WWMS se tiendra a Londres.

Le Dr Leblond fit une description de la maladie moa

sous le nom de macroglobulinémie de Waldenstrom,
diagnostic et de ses résultats, de la décisionaiert ou

non, comme des traitements actuellement disponiBlés

insista sur le fait qu'il n'existe pas de traiternetandard,
et que chaque patient est en conséquence trafthetion

de son histoire et de sa situation personnell¢,eouenant
compte de possibles traitements futurs. Des le tdébDr

Leblond avait invité les participants a l'interroraps’ils

avaient une question concernant I'un des point®ligu’
venait de traiter. Beaucoup répondirent & sonatieih, ce
qui rendit la session tres vivante. Le Dr Leblogédriit en

détail le large domaine de médicaments actuellemisat
ponibles, et expliqgua que les spécialistes se &oemh de
plus en plus vers des traitements ciblés. La dértende

MW, en frangaisGroupe coopératif Francgais pour la CLL
et la MW. Récemment European Consortium for Wal-
denstrom MacroglobulinemidECWM www.ecwm.eu a
joint ses forces pour combiner I'expertise de clams,
pathologistes et chercheurs de toute I'Europe,ddidéve-
lopper de nouvelles stratégies de diagnostics dtaile-
ments des patients MW. Le Dr Leblond a annoncé deux
prochains essais cliniques pour patients MW en 2014
essai randomisé débutant en janvier pour RCD (Ritux
cyclophosphamide, dexamethasone, également comsu so
'abréviation DCR) avec ou sans bortezomib. Cefaiess
enrdlera 370 patients non traités précédemment. tesier
ibrutinib, un essai randomisé européen destinésapde
tients réfractaires ou en rechute est planifié phwnd dans
'année. Dix des douze centres d’essais cliniguasdais

y participeront. Dans cet essai, ibrutinib sera paréd a
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rituximab délivré en injections sous cutanée selorpro- tiples et de MW. Actuellement CMP possede 96 membre
gramme étendu. MW et 454 membres MM. Ce succes provient peutddre
Aprés ces nouvelles tres encourageantes, le Doohdbd la priorité élevéedonnée aux trois piliers de son organisa-
répondu aux questions des participants durant déheui- tion : donner des informations, offrir un soutienlter
vante. Au cours de la pose rafraichissements, désrjts pour obtenir un meilleur accés aux meilleurs traéats.
eurent la possibilité de lui poser des questions pbtenir L'année 2013 fut festive et célébrée par deux sginpo,
un avis personnel. Nous avons eu réellement beputgeu I'un pour les patients MM et I'autre pour les pateMW.
chance d'accueillir une spécialiste aussi compétasit Le 19 octobre, prés de 50 personnes intéresséete st
ouverte ! a Anvers au symposium MW. lls suivirent attentiesimn
Au cours du diner nous avons tous signé une cartdra les exposés des médecins éminents qui étaienésnizie
Président Michel, lui disant que Brigitte et lui mé& nous Dr Jan Lemmens, qui dirige le département Hémai®log
avaient manqués et que « Nous comptons sur eux pdarSint-Augustinusa Anvers, présida la session du matin.
'année prochaine » ! Les sujets concernaient la maladie elle-méme, yegps
tdbmes et complications, le diagnostic et le traéeinlLe
DES PATIENTS WALDENSTROM COURENT LE Dr An Vandebroek, oncologue adiddelheim Hospital
MARATHON EN FRANCE / LE PROCHAIN A NEW d'Anvers fit un exposé sur la nutrition et I'exarei lors-
YORK ? gu’on a un cancer. LBr Alexandra De Vooght, hémato-
logue auMiddelheim Hospitalexposa quelques études de
cas. Cependant la cerise sur le gateau fut la nusdgm
d'un opuscule patient qui, avec des ressourcedé@sj
mais avec dévouement et persévérance, a finaleétént
achevé. La pose café, le déjeuner, et particulientria
réception qui suivit, furent des opportunités dataots
informels avec des camarades patients.
Les mots de conclusion du médecin dont I'exposéimec
toute la matinée méritent d’étre notéisa macroglobuli-
némie de Waldenstrom est une maladie rare, avec une
évolution chronique et un pronostic raisonnables Egmp-
tbmes peuvent étre tres divers, mais quelques ans s
persistants et difficiles a traiter. L’espoir résidlans un
refinancement rapide de médicaments disponiblesy
de nouveaux médicaments tels que de nouveaux imamunc
modulateurs et anticorps monoclonaux. La partidipat
Patrice, (second en partant de la droite) et seSaqudpiers lors du aux es.sals cI|n|ques, eSt,L.m moyen d accec.jer rapade
Marathon de Toulouse. ces traitements et d’améliorer notre connaissaneeelte
maladie.
Patrice (le second en partant de la droite) espatient Cela sonne comme un appel au secours du mondeahédic
MW francais qui a subi deux chimiothérapies, R-CHE&P C’est aussi un point de ralliement de notre palgiqg pos-
2005 et FCR en 2009, et a aussi souffert d'uneesgei sibilité de participer a des essais cliniques, télatans
méningite a pneumocoques qui a failli 'emporteéaN- I'acces et le remboursement des médicaments onghéle
moins il fut capable de courir le marathon de Tasen combat n'est pas terminé. Il reste beaucoup a faire
France en tant que membre d’'une équipe le samedc23 Nous avons de fortes attentes pour le symposiuena ke
tobre. Son équipe se comporta extrémement bierseen30 janvier 2014. Il se déroulera a Gand, a l'inudta de la
classant 386eme sur 537 participantes. Patriceerier Belgian Hematological Socie{BHS), qui tiendra sa réu-
défenseur du sport en tant que composant d’'unsairee nion annuelle. Dans le programme nous avons plaeé u
pour les patients atteints d’'un cancer, regut @decineuses discussion sur l'acces et le remboursement des caédi
félicitations de ses camarades pour sa réussiev@taire ments orphelins ! Plus a lire sur le sujet danprthain
Patrice maintenant ? Peut-étre le légendaire nmamatte Torch
New York ... Compte rendu de Joanna Van Reyn, CMP Flanders.
Compte Rendu de Nicole Bastin, Association Waldens-
trom France.

GROUPE SUPPORT FINLANDAIS
Le Contactgroep Myeloom en Waldenstrom Patientdan Finlande, I'activité du Groupe Support MW a dében
Vlandeeren(CMP) a débuté en 2003 pour les patients a2006, et nous avons normalement une réunion amenuell
teints de myélomes multiples. En 2008, le Buredé@dé Cette année nous en avons eu deux. Au printemps nou
d’ouvrir une sous-section pour les patients MW depuis avons participé a une croisiére nautique de nureesel-
adapté les statuts de facon qu'il s’agisse maimtedaine sinki et Tallin, la capitale de I'Estonie. C'étatganisé
organisation pour les patients atteints de myélomak avec plusieurs autres groupes de patients attdentsan-
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cers rares parAssociation of Cancer Patients in Finlandet le cancer. Notre invité était le Dr Tero PigtinduTam-
Chacun de ces groupes a aussi tenu une réunioreeépa pere City Hospital Apres un exposé sur la MW, il y eut
La seconde réunion s’est tenue le 26 octobre deiotel plusieurs questions. Enfin, dernier mais pas lendrei, le
Scandic de Tampere, qui est situé 150 km au nardditionnel «tour de table » de la réunion futeetué.
d’'Helsinki. Prés de trente patients et accompagnaant Chaque participant raconta « son histoire » - e de
venus de différents endroits de Finlande. L’Asdibmiaa ses traitements de la MW, des symptémes possibldsse
pris en charge I'organisation de cette réuniorvitations, effets secondaires.

enregistrement des réservations, sonorisation xgssés L'année prochaine nous nous réunirons de nouveau,
de médecins. Avec gratuité compléte pour les ppatits, quelque part dans le sud de la Finlande.

incluant un délicieux lunch, le café et les cotias. Compte Rendu de Veiko Hoikkala, Goupe Support
Le premier conférencier fut Mme Leena Rosenber§dW Finlandais.

Ryhanen, de I’Assaociation. Son sujet était la qéale vie
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