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La 55eme réunion annuelle de la Société AméricdiHématologie (ASH) s’est tenue du 7
au 10 décembre 2013, a la Nouvelle Orléans, LAVMF occupe chaque année un stand a
cette conférence qui attire des centaines de @finget de chercheurs, aussi bien que des
exposants de sociétés pharmaceutiques, des inshisie technologie médicales et des
groupes de défense de patients. L'|WMF y étaitésgmtée par le Dr Robert Kyle, Adminis-
trateur et Président du Comité Consultatif Sciéntié (CCS), le Président Carl Harrington
et Sara McKinnie et Julie Jakicic du Bureau adnati&

Cette année un nombre plus élevé que les annéegdandtes d’'abstracts (résumés) s'est
focalisé sur la MW et en fait, six ont été chofsisir des présentations orales par le Comité
de Programmation de I'ASH. Les résumés sont or@anisi suivant les sujets : Biologie
fondamentale et Génétique de la MW, Diagnostic ren®stic, MW familiale, Thérapies
d’investigations les plus récentes et Expérimeatsticliniques.

Note importante sur la nomenclature moléculaires homs des molécules biologiques sont
souvent inattendus et génants, par exemple TAKMKIRRAF6. Le lecteur est invité a ac-
corder moins d'attention & ces noms et a prendugdplconscience que ces molécules sont
impliguées dans une série de réactions chimiquadpig trés longues et compliquées, me-
nant a des effets biologiques. On fait référencke delles réactions en parlant de cascades
ou de voies et on peut se les représenter comm&uides de dominos qui chutent I'un apres
l'autre.

BIOLOGIE FONDAMENTALE ET GENETIQUE DE LA MW

Il'y a quelques années I''WMF et l@ukemia

& Lymphoma Societyont financé une re-
cherche pour développer une lignée cellulai
représentative de la MW qui pourrait étre pa
tagée avec d'autres chercheurs qui veulent é
dier la maladie. Le Dr Asher Chanan-Kha
maintenant basé a la Clinique Mayo, a réus:
sa lignée cellulaire est identifiée sous le no
de RPCI-WM1. Une étude multicentrique
présentée pakKasyapa S. Chitta, PhD, et al.

du laboratoire du Dr Chanan-Khan a décr
comment les cellules de cette lignée ont €
injectées par voie sous-cutanée a des so
pour créer des tumeurs qui ont sécrété la for
humaine de I'lgM. Des expériences ont éval
la pharmacodynamique d’'un médicament lié au
développement, le composé étiqueté X et ont
démontré qu'il était efficace pour réduire la
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taille des tumeurs MW et le niveau d'IgM. Touteshimportante s’est révélée
I'observation que les cellules RPCI-WM1 peuvent éitilisées chez des souris
pour induire la croissance de tumeurs qui imitentnbdele de la maladie cli-
nigue avec secrétions d’lgM, faisant de ces calule support de valeur pour
réaliser des évaluations précliniques et comparsitiv

La mutation génétique MYD88 L265P, présente ch@% des patients MW a
été de nouveau le sujet de nombreuses présentatiales et d'affiches (pos-
ters) a la réunion ASH de cette année.

Anne J. Novak, PhD, et alde la Cliniqgue Mayo a décrit I'activation de la-mo
lécule TAK1, un composant important de la voie adiive NF« B, qui joue
elle-méme un réle clef dans la régulation de latiéa immunitaire a l'infection
et autres stimuli stressants. En utilisant des hesdie lignées cellulaires, elle a
constaté qu'un complexe se forme avec MYD88 L269Bsemolécules IRAK
et TRAF6, qui aboutit a I'activation de TAK1 et XmB. Le Dr Novak a présen-
té un inhibiteur de TAK1 sélectif et a constatélgtait capable d'interdire la
prolifération des cellules dans les lignées cealletaexprimant MYD88 L265P.
Le résultat était la diminution de la croissancdeeta survie de la cellule. Cette
étude suggere que cibler TAKL pourrait étre unatégie efficace pour le trai-
tement des cellules MW qui contiennent la mutakibfD88 L265P.

Guang Yang, PhD, et aldu Dana-Farber Cancer Institute (DFCH examiné
des voies commandées par la mutation MYD88 L265Myagticulier la tyro-
sine kinase de Bruton (BTK) la voie de signalisatgui joue un réle crucial
dans la maturation de la cellule B et la voie PRIKT qui régule la croissance,
la survie, la différentiation et la mobilité de dallule ainsi que les échanges
intracellulaires. La voie BTK est dirigée par MYD8& Dr Yang était en me-
sure d'identifier les voies et les protéines dealigation affectées par la muta-
tion MYD88 L265P et il a testé des inhibiteurs ééte voie, y compris l'inhibi-
teur de PIBK CAL-101 (aussi connu sous le nom thideb ou GS-1101), pour
induire une forte destruction de la cellule tumerdla combinaison de CAL-
101 avec l'inhibiteur BTK ibrutinib a apporté laepre de la destruction des
cellules MW.

Mariateresa Fulciniti, PhD, et al. du DFCI, a exposé les résultats d'une étude
multicentriqgue concernant le réle de SP1dans la Ms&\protéine SP1, qui peut
étre un activateur ou un répresseur de la trangorigle gene, est impliquée
dans beaucoup de processus cellulaires. Le Drriftillaiannoncé que SP1 est
un facteur de transcription tres actif, multipligr 5,8, dans la MW. L'introduc-
tion de l'inhibiteur terameprocol (TMP) a réduitlireau de SP1 dans des cel-
lules MW et a interrompu la prolifération et la bilité des cellules, interdisant
également la sécrétion d'IgM. Les chercheurs omtsabbservé l'effet de TMP
sur la voie NFe B, qui présente un intérét particulier dans la MW.

Pl The WMF Torch is a publication of:
A5 .‘_:1.: yAy,  International Waldenstrom's Macroglobulinemia Foundation
) ].f' ".'l 6144 Clark Center Avenue » Sarasota, FL 34238
& =) 4 Telephone 941-027-4963 « Fax 941-027-4467
‘*-gﬁ.f-;- E-mall: info@jwmf.com = Website: iwmf.com
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It is distributed as a memiber service by the International Waldenstrom’s Macrogiobulinemia Foundation,
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L'activité de NFk B accrue au-dela du niveau nominamoelle osseuse MW. Ces ligands sont apparus nde-seu

apres l'introduction de SP1 a diminué au-dessousvéau
nominal quand TMP a été par la suite ajouté. Edanné

ment dans les cellules-B MW, mais aussi dans |ksles
dendritiques, les monocytes et les macrophages lgams

l'intérét actuel pour la voie Nk-B et les effets positifs vironnement de moelle osseuse. Le Dr Ansell a dhtito

observés avec ibrutinib, le Dr. Fulciniti a supple® effets
synergigues possible du traitement des cellules adP
et ibrutinib ou dautres inhibiteurs de cette voRour
chaque combinaison d'inhibiteur et TMP, la protifén
des cellules MW a été diminuée de facon dose-dépded
Ces résultats précliniques suggérent de s'intéresame
évaluation au moyen d’essais cliniques de TMP enbto
naison avec les inhibiteurs des voies de MYD88FeikNB.

Aldo Roccaro, MD, PhD, et al.du DFCI a étudié le role

ces deux ligands dans une lignée cellulaire quiatec
aisément la modification génétique et co-cultivé tel-
lules modifiées avec trois lignées cellulaires M\Wss
bien gqu'avec des échantillons de patients MW. LeAD¥
sell a pu montrer que PD-L1 et PD-L2, ont augméaté
prolifération des cellules MW et leur viabilité @tconclu
que l'inhibition de la signalisation de PD-1 pétre une
thérapie prometteuse chez des patients avec une MW.

d'une version mutée du gene CXCR4 dans la MW. ba pBarbara Muz, PhD, MSc, et al.a fait un rapport au sujet
téine CXCR4 est un récepteur membranaire situé amorngles résultats obtenus grace a une subvention \A&A

lement a la surface d’'une cellule et qui joue ue dans

attribuée au Dr Kareem Azab deWashington University

son déplacement. La mutation CXCR4 est encore utne a @ St. Louis pour examiner le réle de I'hypoxie éaiv re-

mutation découverte suite a I'effort de séquenchgegé-
nome entier au DFCI, partiellement financé par MW/

Cette étude multicentrique a pu déterminer que 28e%
131 patients MW portaient la mutation, qui étaialégent

duit de concentration en oxygéne) dans la MW. Le mi
croenvironnement a lintérieur de la moelle osseast
habituellement moins riche en oxygene que le s#gg-c
lant. Le Dr Muz a montré que cet état de moindigéna-

présente dans les GMSI (MGUS) a IgM, dans la méntien explique que les cellules MW proliferent mqinsais

proportion, mais n'était pas du tout ou tres faitgat pré-
sente dans les autres formes de lymphome évaluées.

Apres l'injection a des souris de cellules MW gquirtaient
soit le CXCR4 muté, soit la version non mutée, ieRioc-
caro a observé dans les deux cas une dissémirsagioifi-

cative des cellules MW injectées, dans plusiewsns de
I'organisme des souris. Cependant, cet effet ptag pro-
noncé chez les souris portant la version mutéeuttisant
des cultures cellulaires de MW comportant desutzsidu
microenvironnement de la moelle osseuse, le Dr &oca
démontré que les cellules avec la version mutéexieR4
avaient une adhérence et une prolifération accetiepie

elles ne meurent pas. L'hypoxie a aussi modifiéples-
sion de certaines protéines; ainsi, CXCR4 a éténante

et E-cadherin a été diminuée. La premiére augmknte
circulation des cellules tandis que la derniéraiitdthdhé-
rence des cellules MW aux cellules stromales dadalle
osseuse. La combinaison de CXCR4 accru et E-cadheri
réduit a incité les cellules MW a quitter la moedeseuse

et a se disperser.

Matthieu S. Neil, BS, et al.a présenté le résultat d’'une
recherche sur le réle du facteur de transcriptiah2Gles
cellules stromales de la moelle osseuse. Les factde

l'élimination du géne CXCR4 réduisait, en conséqaen transcription sont des molécules qui pénétrent dans
les deux effets. Un nouvel anticorps monoclonali-anfi0yau, s'attachent a certains genes et amorceulees-
CXCR4 a montré une activité anti-MW dans des cakur Sus pour qu'ils fabriquent en plus ou en moingleséines

cellulaires et chez les souris injectées. Ces tasusugge-
rent que la version mutée du CXCR4 puisse étremuta-
tion "d'activation" dans la MW. On a récemmentilatté

qui leur sont associées. Le microenvironnement dellm
osseuse est sollicité pour promouvoir I'existereealules
MW et un des signaux du microenvironnement quiieatit

au Dr Roccaro une bourse de recherche IWMF pour-poles cellules MW est e ligand pour CD40, identdigmme

suivre son étude de la mutation CXCR4 dans la MW.

Stéphane Ansell, MD, PhD, et alde la Clinique Mayo,

CD40L. CD40 est situé sur la surface des cellulys bt
son activation par CD40L mene a la prolifératiotiuce
laire. M. Neil fut en mesure de montrer que la picithn

dans une recherche également soutenue par I''WMFetda libération de CD40L dans le microenvironnetsemt

étudié linteraction entre la PD-1 (protéine Progreed
Death-1) et ses deux ligands, PD-L1 et PD-L2. (idard
est une molécule de protéine qui se lie spécificararat de
facon réversible a une autre molécule pour fornmeplus
grand complexe. Cette interaction joue un réle orajans
les réactions immunitaires en supprimant l'activités
cellules immunitaires, particulierement celles defiules
T.) Le Dr Ansell a examiné cette interaction danmbelle
osseuse de patients MW. En utilisant des échamdillie
moelle osseuse collectées auprés de six patients iAW
constaté que le niveau de PD-1 y était comparallella

sous l'influence du GLI2 des cellules stromales.

Au méme moment]oel R. Dennison et ala étudié le réle
du GLI2 provenant des cellules MW. En contrblant la
guantité de GLI2 dans les cellules MW, il a noté da
guantité d’'lgM secrétée pourrait étre modifiée. éaurs

de sa recherche il a constaté que GLI2 affecteddygtion

du récepteur de surface IL-6R, qui fait partie aledscade
de signalisation d'IL-6 dans les cellules MW quowaiit a

la production d'lgM. Les deux chercheurs sont des
membres du laboratoire du Dr Sherine Elsawa Blde
thern lllinois University On a attribué au docteur Elsawa,

de moelle osseuse non-MW, mais la présence des dgux a précédemment travaillé dans le laboratoireDau
ligands PD-L1 et PD-L2 étalteaucoup plus élevée dans la
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Stéphane Ansell a Ilslayo Clinic une bourse de recherchdui sont liées sont des régulateurs clefs de papse. Les
IWMF, a la fin de 2013. chercheurs ont constaté que les lignées celluldidsne

Le DFCI Bing Center for WMontinue a analyser les don-sont pas sensibles a l'inhibition de Bcl-2. Ils anssi mon-
nées obtenues par le séquencage du génome enper ddré qu'il existe des différences multiples et disties de
tients MW. Zachary Hunter et al. ont réexaminé la délé- I'expression des protéines de la famille Bcl-2 qointri-
tion chromosomique 6q trouvée fréequemment dans\Wa M buent a cette insensibilité. Ces études démontieetla

Le "6q del,” la perte d'un segment particulier duwoeno- sensibilité aux agents qui détruisent en utilidantoie de
some, entraine également une perte de génes. Algrafapoptose intrinséque peut varier dans une malaquiiest
échelle les délétions ont été trouvées chez 50 $opde caractérisée par une mutation activatrice uniqusugge-
tients MW étudiés, mais on a aussi découvert detidns rent que des événements divers et distincts congplém
plus fréquentes, plus petites, dans le chromosbrétide taires régulent I'expression des protéines dentdll&aBcL-

a identifié une quadruple augmentation du nombreede 2.

effacements plus petits, qui sont fortement assoaigx

voies généralement dérégulées dans les affectialigmas Résultat d’'une étude multi-centrique italienAdégssandra
des lymphocytes B - I'absence de ces genes pedticen Trojani, PhD et al. du Niguarda Hospital a Milan, Italie

au développement ou a la progression de la MW. [Dge& et al. a présenté un poster sur la caractérisation dessgen
intéressante la découverte de délétions moins éréqa et voies de communication des lymphocytes B etpifes
chez les patients qui avaient la mutation dangfegour mocytes de moelle osseuse de patients MW, comparés
CXCR4 (dont on estime qu’elle entraine un prongshiis ceux de patients IgM-MGUS et de sujets sains. lapen
mauvais pour les patients Wald). Beaucoup d'awtnes raison de cellules-B CD19 + a mis en évidence elusi
malies génétiques et des variantes structurelléséth genes qui s'expriment a des niveaux tres différelnés
trouvées. La signification de chacune, qu’ellesesbi genes impliqués dans I'épissage alternatif, leecgellu-
unigues ou en combinaison reste a déterminer. laire, la phosphorylation des protéines, la réacitomuni-
Bruno Paiva, PhD, Hospital Universitario de Salaman taire, 'adhérence cellulaire et la régulation alér&nscrip-
ca, Salamanque, Espagne, et a.examiné les différencestion négative étaient progressivement sous-expsniéas
phénotypiques et moléculaires parmi des cellulesld les cellules normales, en regard des cellules IgEILNS,
nales d'igM MGUS, de MW « indolente » (SWM) et det des cellules MW. La comparaison entre les plagtes
patients MW symptomatiques, pour découvrir les méc&D138 + des trois groupes a démontré que 12 géaiese
nismes de transformation maligne. Cette étude espag sous-exprimés dans la MW. A noter que les plamacyte
multicentrigue a découvert un chevauchement complgM-MGUS semblaient similaires aux plasmocytes nor-
entre les profils d'expression immuno-phénotypiqiess maux de leurs homologues.

les cellules-B clonales des trois groupes. DeaulesiB

clonales de patients IgM MGUS avaient déja mon&é ¢ Yang Cao, MD, et al.du DFCI ont rapporté les efforts de
taines fonctions génétiques normalement associézs #echerche sur le role de CXCR4 et la mutation dans
étapes plus avancées de la maladie. Le Dr Paivesidite géne qui apparait chez approximativement 30 % de pa
examiné le niveau moléculaire, la ol ol l'anajysgdimi- tients MW. CXCR4 s’attache au ligand CXCL12 présent
naire des profils d'expression de génes parmi elislas- sur les cellules a l'intérieur de la moelle osseatseue un

B clonales de patients IgM MGUS, SWM et MW avaitOle clef dans la circulation des cellules MW dinsorps.
trouvé peu de différences dans les génes dérédgbéée La mutation identifiee dans le gene est le résultahe
étude a aussi comparé des cellules de moelle @sskeusbaisse d’internalisation et de la dégradation donplexe
patients IgM MGUS, SWM et MW, aux cellules de meell CXCR4-CXCL12 qui conduit a promouvoir la survie des
osseuse normales. En comparant des cellules cioaales cellules MW et-deur prolifération. Le Dr Cao était aussi
cellules-B normales CD22+/CD25-, il a découvert uneapable de démontrer que la réponse positive lzelapie
dérégulation de 776 génes. Le Dr Paiva a aussiaagnes ibrutinib a été diminuée chez les patients qui @viacette
cellules clonales a un petit sous-ensemble delesi® mutation dans le gene CXCR4. Savoir si on a vraimen
normales qui présentent un profil CD22low/CD25+- (tycette mutation CXCR4 peut aider a déterminer ¢affite
pique du phénotype MW) et découvert 185 génes di&gg de certains traitements, y compris ibrutinib.

dans les cellules-B clonales. En résumé, ces aé¢sutton-

trent que les cellules-B clonales des patients MBUS DIAGNOSTIC ET PRONOSTIC

ont déja un profil moléculaire superposable a celes

patients MW et suggére que le clone MW puisse tesulQuoique la mutation de gene MYD88 L265P apparaisse

de CD22low/CD25 normal + des cellules-B. chez la grande majorité de patients MW, certainpare
tent pas cette mutatiohlikhil Patkar, MD, et al. du Tata

Brian T. Gaudette de I'Université d'Emory et al.a pré- Memorial Centrede Mumbai, Inde, a examiné les fonc-
senté une étude internationale complexe sur I'szpme tions cliniques et biologiques distinctes entrexcgui pré-
hétérogéne des protéines Bcl-2 dans la MW et commeéentent et ceux qui ne présentent pas cette mutéliette
elles déterminent la réponse aux inducteurs intemte étude rétrospective de 32 cas de MW a étudié Ipsrhyu-
I'apoptose (mort de la cellule). Bcl-2 et des pimdé qui tations somatiques (SHM) dans les genes utilisés (a0
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production d'IgM. Ces résultats ont montré que 96e% sang périphérique peut fournir une méthode fatifaans
cas présentaient des hypermutations somatiques Y®tHMenvahissante de conforter le diagnostic de MW et de
que le géne le plus souvent impliqué était IgHV@7,3 MGUS a IgM.
%) suivis par IgHV1-18 (18,2 %). Vingt-sept des (3~ Une des conditions nécessaires pour établir umdgg
tients (84,3 %) étudiés avaient la mutation MYD&BEP. de MW est la présence d'un composant IgM monoclonal
En comparant ces deux groupes, le groupe sansiomugat En réponse a un antigéne, l'anticorps d’'lgM norest
été diagnostiqué plus tardivement dans la vie avee transformé par un processus génétique appelé hyperm
infiltration de moelle osseuse inférieure et urreqonos- tion somatique (SHM). Le lymphocyte B normal subit
tique ISSWM plus favorable. Le Dr Patkar a ausalisé alors le mécanisme de commutation de classe (C8R) p
une analyse des réponses au traitement sur 232dpa-3 se transformer d'IlgM en IgG ou IgA. Les cellules Maht
tients. Les patients sans la mutation MYD88 s’ent soapparemment capables de subir la SHM, mais paSka C
beaucoup mieux sortis que ceux avec la mutatida. date
la plus récente du suivi il est apparu que, pono 4es Marie-Christine Kyrtsonis, MD, et al. National and Ka-
patients avec la mutation la maladie était en m®gjon podistrian University d'Athénes, Grece, a effectué une
tandis que les patients sans mutation n'avaientcpagu analyse détaillée de I'hypermutation somatique 3@z
de changement dans leur statut initial post-trast&m patients MW et s'est concentrée sur le géne ddenseg
variables des chaines lourdes, appelées IgVH, lcaetc
Efstathios Kastritis, MD, National and Kapodistrian des réarrangements communs dans l'anticorps Igkksde
University of Athens Gréce, et al.a présenté un poster quipatients. Parmi les sept familles d’'IgVH, le Dr ksgnis a
montrait un rapport entre les niveaux sériquesatgijene annoncé que les mutations de la famille IgVH3 étaie
(VWF-AQ) du facteur von Willebrand et le pronostie présentes chez 73 % des patients MW. Le taux éldeé
patients avec une MW symptomatique. Ce facteummst mutation indique qu’elle tire son origine de caIMW
constituant normal du plasma et sa fonction prezrést de du centre post-germinatif des lymphocytes B-mémadies
promouvoir I'adhésion plaquettaire, d’empécher &- s centres germinatifs sont des organes lymphoidesnsec
gnement excessif et d’'aider a la cicatrisation. @ait daires, comme les ganglions lymphatiques et lg mtda
suggéré que des niveaux anormalement élevés deAyVFplupart des lymphocytes B (cellules B) acquierestrhu-
étaient associés a un pronostic défavorable chepde tations somatiques qui leur permettront de ciblas gpé-
tients MW symptomatiques, ou encore que les niveux cifiquement les antigenes. La théorie dominantegastla
VWF-Ag pouvaient refléter des interactions entre del- MW se développe a partir de lymphocytes B, aprégsqu
lules MW et d'autres cellules de leur microenvirement. ont acquis ces mutations et sont appelés déesédttdes-B
Cette étude grecque a analysé les niveaux de VWERAg post-centre germinatif. Trois des patients avec giages
42 patients MW, qui, bien que symptomatiques, émta IgvVH non mutés ne présentaient pas la mutation M®Y8
pas recu de traitement. Les patients MW qui étadans la L265P, ce qui conduit a I'hypothése qu'un sousHge de
fourchette supérieure du taux de VWF-Ag (défini otee MW pourrait ne pas provenir de cellules-B post-tent
200 U/dL) avait une survie sans progression médigng2 germinatif.
mois contre 63 mois chez les patients avec un VWA
200 U/dL. On a noté aussi que les patients aveeWiR- Richard Lemal, MD, et al. de I'Université d’Auvergne, a
Ag élevé avaient aussi un niveau @ microglobuline Clermont-Ferrand, France, a exploré I'expresside gile
sérique élevé. Il n'y avait aucune corrélation eehés ni- de la protéine proto-oncogene TCL1 dans la MW. TCL1
veaux de VWF-Ag et ceux de I'lgM, non plus qu'atec est normalement exprimée seulement dans les pmesnier
taux d’infiltration de la moelle osseuse ni avecume phases de développement du lymphocyte. Des patients
autre manifestation de la maladie. L'étude a cogukiles atteints de leucémie lymphocytaire chronique (Lla®@gc
niveaux de VWF-Ag peuvent devenir un marqueur psenol CL1 surexprimée, aussi bien que des modeles d@ssou
tique important dans la MW. MW avec TCL1 surexprimée, développent une forme
agressive de la maladie avec de piétres perspectiaite
Parce qu'une biopsie de moelle osseuse (BMB) peait &tude francaise multicentrique a comparé l'expoasdu
une procédure désagréable et de temps en tempsudougene de TCL1 chez des patients MW, des patientsuave
reuseLian Xu et al. du DFCI, se sont attachés a détermi-LC et des patients de myélome multiple. Des dosnée
ner si la mutation MYD88 L265P fréquente chez las ppréliminaires ont montré l'expression de TCL1 clgz
tients MW pouvait étre retrouvée dans les cellN8y proximativement 80 % de patients MW et ont sugggre
qui circulent dans le sang périphérique. Cetteeépegtmit ces patients puissent avoir une évolution défaverdbe
de trouver une corrélation entre I'identificatioa k& muta- nouvelles études sont nécessaires pour valided®asu-
tion MYD L265P dans le sang périphériqgue de méoe gvertes.
dans la moelle osseuse de patients MW et MGUSV& Ig
en utilisant les techniques de réaction de polgsgren Une autre affiche présentée Efstathios Kastritis, MD,
chaine alléle-spécifiqgues (AS-PCR), particuliereneiez et al. a analysé la survie de 408 patients MW symptoma-
les patients non traités. La détection de MYDSSIR@ar tiques qui ont recu un traitement dans les centhes
un examen AS-PCR de cellules MW CD-19 provenant deroupe de Myélome Grec. L'objectif de I'étude noelti-
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trique était de voir s'il y avait une différencendda statis-
tiqgue de survie pour les patients décédés apré&m3par
rapport a ceux qui étaient morts plus jeunes. Renida
suivi, 52 % de patients étaient morts. Les morts &ié
classés en deux catégories : 1° en raison de realddi
elle-méme, toxicité du traitement,
sie/transformation et 2° ceux qui étaient décédastms

d’entre eux ont développé I'EMD apres un traitemewiur
ces 50 patients avec une EMD, le rapport mascétiriffin
était 56 /44 et I'dge médian était environ 58 &ms. sites
de biopsie de 'EMD utilisés dans cette analyseiocius
poumons, tissus mous, liquide céphalo-rachidien, s,

ou myélodysplasang périphérique, masse du cou, peau, sein, fogl,

vésicule biliaire, intestin gréle, prostate et cototous plus

causes. La survie médiane de ceux décédés aprass75fréquents chez les patients qui présentaient unb Biybt-

était de 5,3 ans contre 9,7 ans pour les patigduddis a
75 ans ou plus jeunes. Pour les deux tranches ld@'adgaux
de mortalité en relation avec la MW étaient senibkiou
légerement supérieurs de 20 %. Chez les patiestslls
vieux, plus de 40 % des décés étaient sans rappect la
MW. Les données de cette étude montrent que lésnpsmt

thérapie. Le temps médian entre le diagnostic de BtW
l'apparition de 'EMD était de 75,7 mois. Avant que
'EMD apparaisse, sur les 38 patients ayant déyeop
'EMD aprés une thérapie, 31 patients avaient nagué-
gime basé sur rituximab, 15 avait eu un régime lsasé
cyclophosphamide, 12 un régime basé sur fludara-

d'age avancé meurent deux fois plus souvent deesausine/cladribine et 11 un régime basé sur bortezowib

sans rapport avec la maladie que de causes lidgenala-
die. Le Dr Kastritis en conclut que c'est une cdésition
importante pour la détermination de stratégies rdiet
ment des patients les plus agés et pour la concegies-
sais cliniques.

moment du recueil des données, 32 étaient vivdris,
étaient sortis du suivi et 8 étaient morts suite progres-
sion de la maladie.

MW FAMILIALE

Sydney Nelson et al.ont étudié les données du SEER

(Programme dWNational Cancer Instituteaux USA, nt):Sur-
veillance, Epidémiologie et Résultats finaux aigse les
changements épidémiologiques et I'améliorationadsulr-
vie chez des patients avec une MW. Nelson, quiuast
étudiant de lycée et un stagiaire d'été, a exd@analyse

Yosra Aljawai, MS, et al.du DFCI, a donné les résultats
de la plus récente analyse d’enquétes épidémialegiq
achevées par presque 400 patients MW et 100 personn
de contrdle, d’'origine familiale ou non familialpour le
projet de Banque de Tissu du Dr Irene Ghobrial. &5t

en coopération avec |'Université d'Emory. Le registimportant d'obtenir cette information venant desepéss, il
SEER inclut des données 1973-2010 de 18 secteors gest également important d'avoir un groupe témoiar po

graphiques, représentant 28 % de population des. USA

l'identification de facteurs de risque menant aM#&/.

données du SEER de 4 304 patients (1 244 patiéamts d.'age médian au diagnostic était 67 ans et 62 %pdes

gnostiqués avant 2000 et 3 060 patients apres 200@té
utilisés pour évaluer les changements de l'incidestades

tients étaient masculins. Les découvertes indigaeissi
gue 77 % des patients de I'enquéte sont des Cansast

modéles de survie dans une période ou des agents th94 % ont un dipldme universitaire ou ont débutéé&tades
peutiques modernes comme rituximab, les médicamedens le secondaire. Les patients MW signalent d&scé-

immuno-modulateurs et des inhibiteurs du protéassone

dents d'ostéoporose/ostéopénie (20 %), suivis par

maintenant disponibles pour les patients MW. Lextad’augmentation du volume des ganglions (13 %), ared

d'incidence de MW a augmenté avec I'age. La sunée
diane pour tous les patients MW était de 74 moistude
de Nelson a montré une amélioration de la surgeifsta-
tive pour la période actuelle (84 mois aprés I'en2@00
contre 64 mois avant I'année 2000); ces résuleiyemt
étre liés aux médicaments plus récents pour leetnaint
des patients MW. Cependant, des patients plus $e(ne
50) et des patients Noirs américains n‘ont pasaeardage
de survie. Au cours de la derniere décennie |aatecsl du
taux d'incidence de la MW a nettement baissé danses
les tranches d'age pour les raisons qui ne sordlpiass.

L'existence d'une localisation extra-médullaire slda
MW n’avait pas fait jusque la I'objet d’une attemt ex-

glement thyroidien (11 %) ou une autre maladie -auto
immune (10 %). Les patients ont indiqué que des per
sonnes de leur famille avaient eu des cancerscecaiu
sein (27 %), cancer de prostate (16 %), cancebbiun¢14
%), cancer utérin (14 %) et cancer du poumon (17.%g
affections hématologiques malignes les plus frétpsen
observées chez des parents étaient la leucémie),(8%
MW (5 %), d'autres formes de lymphomes non-hodgkini
(5 %) ou un myélome multiple. Enfin, en termes pltesi-
tion environnementale, les trois premiers élémeayppor-
tés étaient : 'amiante (11 %), le benzéne etéstiqdes (9
%); les herbicides, engrais et essence ou authesnss (7
%). Cette étude a le potentiel pour identifierfesteurs de
risque importants qui n'ont pas été étudiés daMiia La

tréme. La maladie extra-médullaire (EMD) est définisubvention d'IWMF soutenant ce travail se pourgist

comme une maladie se développant hors de la moglle
seuse, en excluant I'envahissement des gangliods &
rate et les dépbts amyloideRanijit Banwait, MA, et al.
du DFCI ont réalisé une analyse rétrospective de @8
de MW; 50 des 985 patients avaient eu des biogsins
firmant une localisation extra-médullaire (EMD)8 3
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est descendu de 36g/L a 13,40 g/L et 'hématoade
LES PLUS RECENTS TRAITEMENTS monté de 30.8 % a 38.1 %. A six mois, I'évaluaiiten34
EXPERIMENTAUX patients a montré une réduction de l'infiltratioédullaire

de 70 % a 45 %. Le taux de réponses (réponses etaspl
Bortezomib (Velcade), qui est un inhibiteur du pestome ou partielles) était de 81 % avec un délai médiamtla
est un médicament fréquemment utilisé dans leetr@itt réponse de quatre semaines. Les toxicités de @anle
de la MW. Un protéasome est un complexe de pratéinsupérieur ont été une thrombocytopénie (14.3 %)net
dans la cellule qui dégrade les protéines inutllesen- neutropénie (19.1 %). Quatre patients seulemenawaté
dommagées en fragments qui peuvent étre réutifisés I'essai. A noter que le meilleur taux de réponst &7 %
fabriquer de nouvelles protéines. Quand le mécanidin chez les patients sans mutations CXCR4 et 30 % qeux
protéasome est interrompu, ces protéines s'accatnete avec les mutations CXCRA4.
causent finalement la mort de la cellule. Beaucteipa-
tients avec une MW deviennent réfractaires a bontélz, Le Dr Steven P. Treon et ala aussi présenté les résultats
donc,Kasyapa S. Chitta, PhD, Mayo Clinique, et alont d'une étude de thérapie combinée comprenant cariily,
utilisé l'inhibiteur du protéasome b-AP15 pour eibline rituximab et dexamethasone (CaRD) chez 31 patidiits
partie du complexe protéasome (le « chapeau » aléar Carfilzomib est, comme Velcade, un inhibiteur dotga-
some appelé 19S) qui est differente de la partieipar some. Le Dr Treon a constaté que CaRD est hautemen
bortezomib. Cette étude internationale a montrétgpiter active et présente un moindre risque de neuropathie
simultanément avec b-AP15 en méme temps qu’'avec bane thérapie basée sur un inhibiteur du protéashme.
tezomib ou le nouveau carfilzomib, n’interféraitspavec traitement a consisté en six cycles dinductionvisipar
I'activité de lI'un ou de l'autre.. En utilisant bPA5 en une maintenance CaRD de huit cycles commencant 8 se
traitement solo, I'augmentation de la dose ab@ukst mort maines aprés l'induction. Le taux médian d’hématea
des cellules MW. augmenté de de 32.2 % a 40.9 % et 'hémoglobin@@st

tée de 10.7 g/dL & 13.7 g/dL. Un total de 30 pétienter-
Aneel Paulus, MD, MME, Mayo Clinic, et al. ont déve- miné le traitement d’'induction avec une infiltratiole la
loppé des cellules bortezomib-résistantes a paesrtrois moelle réduite d'une médiane de 60 % a 7.5 %. Avex
lignées cellulaires communément utilisées, poutemia suite médiane de 8 cycles, 22 patients restent l&gnde,
résistance a bortezomib qui survient frequemmeats | y compris 20 qui sont actuellement en thérapie date-
d’'une utilisation prolongée du produit chez desigmé$ nance. Le délai médian avant réponse était 2,1. oz
MW. Les lignées cellulaires résistantes ont etiécea avec pas été observé de neuropathie de grade 2 ou supéri
I'agent simple bortezomib, avec carfilzomib et aleenou-
vel agent b-AP15 (évoqué ci-dessus). Cette étudeede Le Dr Steven P. Treona annonceé les résultats d’'un essai
cherche internationale a pu déterminer que legdigrcel- multicentrique de l'inhibiteur de mTOR everolimus
lulaires bortezomib-résistantes sont restées demsibb- (RAD001) comme thérapie primaire pour des patients
AP15 : la lignée MWCL-1 étaient la plus sensiblenpa- MW. Everolimus agit sur mTORC1, appartenant a une
rée aux lignées BCWM-1 et RPCI-WML1. L'étude a ausgoie qui régule la croissance et la survie desulssIMW.
essayé d'acquérir une meilleure connaissance dee®r Les 33 patients réunis pour cette étude étaienpmyma-
sus génétiques qui régulent la réponse cellulabeA®15 tiques, mais avec une fonction des organes adécpiate
et découvert un groupe commun de 38 genes assotdés aucune hyperviscosité symptomatique. Les patients o
division cellulaire et a la prolifération qui s'@kmaient de recu quotidiennement everolimus par voie oralent¢tébé
facon différente dans les lignées cellulaireséesitavec b- traités jusqu'a progression de la maladie ou ttXiiciac-

AP15. ceptable. En cas de toxicité, la réduction des si@ésait
autorisée. L'utilisation d'une eau dentifrice adexame-
ESSAIS CLINIQUES thasone orale a été encouragée pour empécherclas-ul

] tions de la bouche. Les résultats ont montré ugenanta-
Steven P. Treon, MD, MA, PhD, et aldu DFCI a présen- tion médiane de I'hémoglobine de 10.8 g/dL & 11d8 g
té les résultats intermédiaires d'une étude mlﬂhli'mﬂ,le une réduction médiane de |’|g|\/| du sérum de 449&3&
d'ibrutinib, un inhibiteur de la tyrosine kinase Beuton, g/L et une réduction médiane de linfiltration méeuie de
chez 63 patients MW en rechute ou réfractaireanuta- 70 % a 40 %. Les effets secondaires les plus fréguent
tion MYD88 L265P soutient la croissance des cedlul ¢t¢ : anémie, ulcérations orales, thrombocytopényiper-
malignes par 'implication de la voie de signalisatBTK.  glycémie et neutropénie. Aprés un suivi médian defn
Une pllule quotldlenne d’lbrutunib inhibe BTK etdinit mois, 6 des 33 patients restent en traitement [sages-
I'apoptose des lignees cellulaires porteuse de NL2B6P.  sjon. A noter la discordance généralement obseewée
De plus, les mutations dans le gene CXCR4 induisnt |e niveau de I'lgM sérique et la charge tumoradesila
tivité BTK et diminuent la sensibilité a ibrutiniQuarante moelle; ainsi, des évaluations périodiques de tl'd& la
des 43 patients testés (93 %) avaient la mutdMi¥®88  moelle osseuse devraient étre utilisées pour lederplus

L265P et 10 sur 40 (25 %) avaient des mutations g@cis de la réponse quand on utilise everolimus.
CXCR4. Pour la meilleure réponse, I'lgM sérique raéd
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Afin d’observer I'addition d’'une dose élevée de aiee-
thasone a un protocole bortezomitéronique Leblond,
Hopital de la Pitié-Salpétriére, Paris, France, etl. ont
conduit un essai de phase Il de 34 patients avedv\W
avancée. Tous les patients ont commencé avec borilez
pour deux cycles; ceux qui avaient connu une répamis
neure ou partielle continuaient avec bortezomibditaque
pour ceux chez lesquels la maladie était restddestau
avait progressé, dexamethasone a été ajoutés. dies
groupes ont alors continué pour encore quatre sysle
leurs protocoles respectifs, bortezomib seul ouaghié en
combinaison. Deux des objectifs fixés étaient [zorse et
la sécurité. A la fin de six cycles, le taux dearége global
pour le groupe avec bortezomib seul était de 5@atdis
gue pour le groupe avec la combinaison il était lmmé
jusqu'a 75 %. La survie médiane globale était d8 #dois
et la survie médiane sans progression était demé6i8 La
plupart des événements défavorables de grade taiénge

mencement du traitement, 40 % des patients avaieat
anémie de grade 2 ou 3. Apres 12 cycles de traitertee
taux global de meilleures réponses (complétesréepes)

était de 80 %. Les effets indésirables de gradde3/$lus
fréquents étaient: anémie, neutropénie et leucepdrd

survie médiane globale était de 86 %, la survie iamd
sans progression était de 25 mois et un patienmnest &
cause de la progression de la maladie. Au momenotite
cbrésentation, quatre patients recevaient toujoarsdite-

ment. Sur la base des résultats de cette étudessan ran-
domisé est proposé.

Sheeba K. Thomas, MD, et alduM.D. Anderson Cancer
Centera conduit un essai clinique de phase Il incluam un
thérapie d'induction et le recueil de cellules $mscauto-
logues, suivie par un cycle de chimiothérapie desotida-
tion, pour 38 patients non traités symptomatiques.

On savait d’expérience que les combinaisons bas#des

hématologiques; on a observé une neuropathie @éripanalogues de nucléosides (NA) donnent des répensies

rique de grade 2 ou moins, dans 11 cas et de c&&jd,
dans 3 cas.

survies excellentes, mais peuvent compromettredaeil
des cellules souches en cas de besoin. Pour prdétéa
réponse aux NAs dans l'essai, la récolte de celkdeches

Iréene M. Ghobrial, MD, et al. du DFCI a présenté lesa été réalisée avant un cycle de thérapie de dadatioh

résultats d'un essai clinique de phase /Il mutitdgue

avec l'analogue de nucléoside 2CdA (cladribine)-

évaluant everolimus (RADOO1) et rituximab, ou eviero cyclophosphamide-rituximab. Le régime d'induction a

mus et rituximab + bortezomib chez 46 patients MiV
rechute ou réfractaires. Le plan de traitementpgéisit de

eonsisté en rituximab et bortezomib pour épargesrckl-
lules souches. Sur les 37 patients traités avergiene

6 cycles suivis par la maintenance everolimus pandal'induction, 21 ont répondu. Ceux qui n'avaient gEmnN-

deux ans. Des groupes de trois patients ont essegé du ont recu

rituximab, cyclophosphamide, vincmisti

combinaisons et des niveaux de dose différentss Dmn doxorubicin et dexamethasone (R-CVAD). Vingt-six pa

partie de phase I, le groupe des 16 patients awnecré-

tients ont subi un prélévement de cellules soudoes 25

ponse évaluable était composé de 13 % avec un@sépant été couronnes de succes et ont recu la thédapien-

compléte, 68 % avec une réponse partielle et 6 86 ane
réponse minimale, pour un taux de réponse glob8Bd.
On n'a observé aucune neuropathie de grade 3/4.

Une autre étude multicentrique rapportée pane M.

solidation a base de 2CdA; 52 % de ces patientswone
réponse partielle et 48 % une trés bonne répontielfa
A 48 mois, 92 % des patients étaient vivants dehaps
médian jusqu’a la thérapie suivante a été de 6BjS.rhe

Ghobrial a présenté les résultats mis a jour d’oprozomBr Thomas a conclu que rituximab et bortezomib tens

utilisé seul. Cette étude de phase Ib/ll a ind2patients,
dont 12 étaient des MW. Oprozomib est un inhibitéur
protéasome par voie orale de seconde génératioaedie
sélectivement et irréversiblement a sa cible. Lésod-
vertes préliminaires de la phase Ib font apparaitre sé-
curité acceptable et une tolérance et une actit-

tuent un traitement de premiére ligne bien toléféicace,
qui préservera le recueil de cellules souches 'enhgithé-
rapie de consolidation d'un cycle seulement étsfisante
pour améliorer le degré de réponse.

Christine I. Chen, MD, et ali. Princess Margaret Cancer

tumeur prometteuses chez des patients avec desphémé&entre, Toronto, Canada, a présenté les résultats d'une

thies malignes. Le taux de réponse du « bénéficijok »
pour la MW était de 80 %{Bénéfice clinique : la durée sup
plémentaire de survie sans progression de la neafzti rapport
a la propre expérience du patient. nt)

Les études d'escalade de dose sont en cours aitie ge
phase Il commencera une fois que la dose tolémdeate
teinte et que le profil de sécurité sera analysé.

Allison C. Rosenthal, DO, et al.de la Clinique Mayo, a
présenté une étude internationale de phase Il gvalué

étude multicentriqgue de phase | du produit orainggbr,

-qui inhibe l'activité de la protéine du transport{iOL1.

Un total de 29 patients a participé a I'essai, \zleat un
myélome multiple (MM) et 3 la MW. XPO1 joue un rble
clef dans le transport des protéines suppresseuttsnkbur
hors du noyau en les rendant inactives. L'inhibitiate
XPO1 par Selinexor aboutit a la conservation niicést &

la réactivation des protéines anti-suppresseurudeur,
causant la mort des cellules du myélome multiplelest
cellules MW en épargnant des lymphocytes B normaux.

la combinaison lenalidomide, rituximab, cyclophasph Une des protéines suppresseur de tumeur affectéess
mide et dexamethasone (le LR-CD) chez 15 patieé Ml'inhibition de la voie NFx B — voie majeure impliquée

non traités. L'anémie a été notée comme un probléree
des essais précédents avec lenalidomide et avamnie
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ont été : nausée, anorexie et fatigue aussi bientlgom- Matthieu S. Davids, MD, et al.du DFCI a présenté les
bocytopénie, neutropénie et anémie. Les trois pEtielWW - éléments d’une étude internationale de phase ‘irdebi-
qui ont participé a cette étude ont eu une répomngeure. teur de Bcl-2 ABT-199 (GDC-0199) chez des patievisc

un lymphome non-hodgkinien en rechute ou réfrastair
Ajay Gopal, MD, et al. University of Washington de (NHL). Une dérégulation de la protéine anti-apaptot
Seattle a fait un rapport au sujet des resultats d'undeetuBcl-2 est une caractéristique de la pathogénie HiL Mt
internationale de phase Il de l'inhibiteur oralRIBK-delta contribue a la résistance a la chimiothérapie. ABB-est
idelalisib avec des patients de lymphome indoletna& une petite molécule orale, sélective et puissantiibitrice
phocytes B qui étaient réfractaires tant a ritwkimga'a un de Bcl-2 et un agent prometteur pour le traitenuest pa-
agent alkylant (par exemple bendamustine). Iddiediseté tients avec un NHL. Alors que seulement 3 des 32mia
pris en continu jusqu'a progression de la maladiénto- avaient la MW, un des trois a eu une réponse campgie
lérance. Un total de 125 patients s'est inscrisda@tude, les deux autres des réponses partielles.

10 d’entre eux avaient un LPL/MW. Le taux de rémons

global pour le groupe LPL/MW a été de 80 %. Idslblia Si vous avez des questions sur 'ASH 2013 ou S vou-
été bien toléré, avait un profil de sécurité acalelet et il liez avoir un fichier électronique des résumés eonant

était hautement efficace dans cette population'@dade. la

MW a [IASH 2013,

contactez Svp

Ce taux de réponse était cohérent a travers teusdes- john3474@comcast.net

groupes, indépendamment de ['histologie de la reglad

nombre de régimes antérieurs, au fait d'étre resfireca

bendamustine, ou au volume de la tumeur. Avec liaidm
tration continue d'idelalisib, les réponses étamuntables
au-dela d'un an, excédant considérablement la dugte
diane de réponse pour la derniére thérapie antérieu

LE COIN DU PRESIDENT

Brr! Nous avons eu un meé-
chant hiver 2013-2014 a Phila-
delphie et dans toute la partie
Est des USA (si méchant que
jai accédé a la demande de
mon épouse en laissant repous-
ser ma barbe, quelle affirme
aimer).

Merci mon dieu, I'hiver est fini
et le printemps estla ! C'est ma
saison favorite, est-ce aussi la
votre ? Ce n'est pas seulement
le début du beau temps -
J'aime regarder les fleurs et les
nouvelles pousses qui jaillissent partout.

Il en est également ainsi a 'lWMF. En fait, cedienée, le
théme IWMF du Forum Educatif de Tampa, en Floredz,
Imaginons une guérison : Graines d’Espdue voulons-
nous dire paiGraines d’Espoir? Cela signifie des chan-
gements qui rendent partout la vie meilleure pas |
WMers en approchant de plus en plus de notre tmutyeér
un reméde. Des changements tels que :

e« Tous les progrés enthousiasmants annoncés lors

de la convention de American Society of Hema-

Le nombre croissant de WMers des USA qui sont
sous ibrutinib, le premier médicament contre le
cancer ayant obtenu le statut de traitement nova-
teur de la FDA (Food & Drug Administration). Ne
manquez pas la session de 'Ed Forum ou les
WNMers qui ont été traités avec ce nouveau médi-
cament partageront leurs expériences.

Le financement, qui vient juste d’étre approuve
par le Conseil d’Administration de ''WMF, d’'une
nouvelle recherche sur la mutation génétique
CXCR4 qui affecte 28% des WMers. Il semble
que cette mutation puisse étre impliquée dans les
cas les plus graves de la MW. Le Dr Aldo Rocca-
ro du Dana-Farber Cancer Instituteconduira
cette nouvelle étude.

Un nouveau site web IWMF en chantier, plus fa-
cile a utiliser pour trouver rapidement les informa
tions que vous recherchez. Attendez-vous a le voir
au début de I'été.

Une nouvelle édition de notre plaquetBasic
Immunologyactualisée par le Dr Guy Sherwood.
Guettez la pour 'Ed Forum, et suivez de prés les
changements rapides du monde de la MW.

tology en décembre dernier. L'article commenc@uelles graines de changement allez-vous persenmetit
en page 1 de cette edition et resume les nombrgy¥nter au cours de ce printemps pour faire ere sque
résultats de recherches présentés. Nous n'avamsi4 et au-dela soient meilleurs ? Pourquoi pas :

jamais fait autant de progres en si peu de temps.
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Demander a votre famille et & vos amis de vous
aider ainsi que I''WMF en faisant un don a
''WMF ? Etant donné que nous avons une mala-
die rare, nous avons besoin de l'aide de tous!
Mon épouse, notre fils et plusieurs de nos amis
viennent juste de donner en I'honneur de mon
soixante quatrieme anniversaire. Ce furent mes
cadeaux préférés.

Assister au Forum Educatif de Tampa du 16 au 18
mai. Si vous n'étes pas inscrit il est encore temps
Venez écouter les derniers développements sur la

derniéres réveélations du monde de la recherche
sur la MW. Roger Brown du WMUK est le coor-
dinateur du Forum, voir page 24 de cette édition.
Pour vous inscrire, vous pouvez aller sur
www.wmuk.rg.uk/shop/tickepour vous inscrire
des maintenant.

Offrir bénévolement vos compétences et talents
pour aider I'lWMF, dans votre groupe de soutien
local ou dans votre région. Quels que puissent étre
vos talents particuliers, informez en l'animateur
de votre groupe de soutien ou Sara McKinnie au

MW. La liste des conférenciers est la meilleure
que nous nayons jamais eue. Allez sur -
www.iwmf.com/services/ed-forum.agpaur vous
enregistrer.

» Assister au Cinquieme Forum International MéEEt avant tout, travaillons ensemble en 2014 a ptapér-
decin-Patient de Londres le 17 ao(t. Le Foruteut lesGraines d’Espoimpour les WMers.
succédera a IWWMS, le Huitieme Atelier InternaPortez vous bien !
tional sur la Macroglobulinémie de Waldenstrond’espere vous voir a Tampa ou a Londres.
qui rassemblera les chercheurs les plus en pointe
du monde entier. Le Dr Steven Treon et d'autres Carl
chercheurs participant a IWWM8 partageront les

Bureau IWMF. (941-927-4943).
Remerciez vos aidants plus souvent. Ou en serions
nous sans eux ?

DES NOUVELLES DU CONSEIL D’ADMINISTRATION

Deux changements notables sont intervenus dansne Cpour s’inscrire a I'Université de Washington puig est
seil d’Administration de I''WMF au cours du secord- installée définitivement. Elle a épousé Gilbert &eln, et
mestre 2013. L’Administratrice Elena Malunis esteteue ils ont trois enfants adultes.
Vice-Présidente des Services aux membres a lefiiéte De 1975 a 1980 Marlyn a travaillé dans le domaiedad
et Marlyn Friedlander a rejoint le Conseil a l'amte. santé publique dans une « clinique libre » donrdes
Chacune apporte des compétences et une expériarice psoins aux personnes agees a faibles revenus atsafée
culiéres en plus d'un engagement profond dansnévym® milles. Elle est personnellement intéressée pgptache
lat. communautaire et les soins palliatifs. Au cours des
nieres années elle est devenue une participarite aans
Marlyn Friedlander a rejoint en 2013 le Conseildes entreprises commerciales familiales, principala
d’Administration en tant que membre de I'équipecdé dans les domaines des ressources humaines etefta-pr
lecte de fonds, apportant son expérience consiédans tions sociales.
ce domaine au bénéfice d’organisations de la rédgen Parmi ses loisirs préférés Marlyn cite la randoniegéaata-
Seattle, dont la Congrégation Beth Shalon§éattle Sym- tion, la cuisine et les voyages.
phony la Seattle Academyet le Seattle Biomedical Re- Pour la campagne IWMHRnagine a CureMarlyn apporte
search Institute Comme Marlyn le dit elle-méme, « J'aison expérience et son enthousiasme — et une goaiadé-
fait du bénévolat en groupe toute ma vie ». té des deux.
Pour leSeattle Biomedical Research Institués tant que
membre du bureau exécutif et présidente du comété Hlena Malunis a rejoint le Conseil d’Administration de
développement, Marlyn co-présida leur campagnesi@usl’lWMF en 2012 et est devenue Vice-Présidente du Se
pour construire un laboratoire a haut confinementrges vices aux membres en 2013. Elena apporte a I''WME& u
recherches sur la tuberculose. Pour la Congrég®8@ih expérience issue d'une carriere exceptionnelles dan
Shalom elle a été co-présidente de la campagnenae-f domaine des affaires et du marketing, accompagmaat
cement d’'un nouveau batiment, et pouB&attle Academy vision de ''WMF en expansion améliorant ses savia
(une école primaire et secondaire privée) ellermédlila tous les membres.
campagne de financement réussie pour construimoun Apres une licence en sciences avec mentiorHdaoter
veau gymnase. College et une maitrise de Mathématiques @ourant
Née et ayant passé son enfance a Montgomery, Abainstitute de I'Université de New York, Elena a accompli
Marlyn a rejoint Seattle au milieu des années swexdix une carriere de plus de trente ans chez IBM, duant
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guelle elle a régulierement progressé dans degpals

un programme local préscolaire et post-scolairdérne-

marketing et d’organisation dimportances croissantfice de jeunes ne parlant pas I'anglais.

Aprés avoir quitté IBM, Elena a occupé le postedilec-
trice internationale deVireless e-Businesdurant deux
années. La retraite lui a ouvert de nouvelles dppdes
comme co-fondatrice et directrice associée d’'unttepe
firme privée fournissant des conseils en markeginhgtra-
tégie pour des compagnies technologiques multinaliés.
Elle est actuellement une consultante indépendagte
active en stratégie marketing et services pourcdespa-
gnies de tailles petites et moyennes aux USA, ana@aet
en Europe.

Lorsqu’elle ne voyage pas pour raisons professiteseu

La nouvelle Présidente pour les Services aux Mesntiee
'IWMF est résolument tournée vers « l'actualisatide
tous ces merveilleux services et leur progressi@t aes
évolutions technologiques et une évolution des inesa
Depuis qu’elle a rejoint le Conseil, elle a tralaila
implantation de Google Translate sur notre siteb/Nde
fagon a offrir son acces aux patients du mondesedans
leur propre langue) et au lancement d’'un prograndee
traduction des brochures IWMF dans d’autres langues
I'anglais, en commencant par I'espagnol. Et, juadiEd
Forum de mai, elle sera impliquée dans tous lescaspiu

pour son plaisir, Elena et son mari résident dangitto- nouveau site.

resqueVillage of Sleepy Hollowdans le Comté de West-Nous avons vraiment de la chance quElena ait @jout

chester County, NYou elle est une bénévole active danBlWMF a ses autresengagements bénévoles, car nous

sa communauté. Elena est particulierement engagee doénéficieront tous de son expérience, de son énetgie
sa vision de I'avenir.

RAPPORT DE LA TRESORIERE AU 31 DECEMBRE 2013

Par Cynthia Ruhl, Secrétaire et Trésoriere de I'll/M

Les ressources de I''WMF sont comptabilisées auenoyNous sommes particulierement reconnaissants dee votr
de deux fonds séparés. Le Fonds Recherche eséutiti- soutien jusqu’'a la fin de 2013. Il en résulte quz0il4
guement pour octroyer des bourses de recherch@raux nous avons été capables de développer nos selres
jets que notre Comité Recherche a examinés et reeom membres avec des améliorations en cours du site web
dés. Notre Fonds Services aux Membres financetdditéo quatre éditions ddorch pour 2014, et la révision d’'une
de nos services, y compris le Forum Educatif,tkewweb et partie de notre documentation. Le Conseil a égaileme
Torch Les deux fonds ont une importance primordialapprouvé récemment une importante bourse de rdwherc
pour les travaux de ''WMF. Fin décembre 2013, nos liquidités disponibles plaur
Ce qui suit est un résumé des résultats finangers Fonds Recherche sont de $685.186 et pour le Foads S
2013. Les montants sont arrondis au millier le plieche  vices aux Membres de $356.811. Nous avons égalemen
et n'ont pas encore été audités. Cependant je gaisharegu un généreux don de terrain en 2013, qui n\agra
partager avec vous I'évolution de la situation ficiare de core été vendu.

I''WMF au cours de I'année 2013. En tant que membre du Conseil, je puis vous asswer
nous faisons de notre mieux pour étre certainschague

Recherche Services Total dollar donné est dépensé judicieusement pour vensr s
Recettes $528,000 $ 767,008 1 295,000 et maintenir une importante progression de la metiee
Dépenses $539,000 $613,0091 152,000 Merci pour votre soutien permanent
Situation nettg $ -11,000| $ 154,000$ 143,000
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DES NOUVELLES DE LA RECHERCHE A L''WMF

Guy Sherwood, M.D., Vice-président d'IWMF pour lad¢herche

Lors de la derniére réunion du Conseil d’adminigira un plus mauvais pronostic. Une recherche activeleur
d'WMF qui s’est déroulée a Tampa, en Floride, cau® géne muté CXCR4 est actuellement menée dans la MW,
février, un nouveau projet de recherche a été apprpar I'hypogammaglobulinémie et dans plus de vingt-trois
le Conseil d’administration de ''WMF et bénéfied’'un autres formations cancéreuses, y compris cancessidwet
financement de deux ans ; il est en adéquation agge du poumon.

mission d'aider a promouvoir un traitement qui ga€la La recherche de Dr Roccaro apportera beaucoupedidé
MW. nouvelles en biologie et génétique de la MW ets piu-

On a attribué au Dr Aldo Roccaro &ana-Farber Can- portant encore, apportera la preuve précliniquessaire
cer Institute(ou il est le collegue du Dr Irene Ghobrialypour cibler les cellules CXCR4 mutées en utilisdes
une bourse de recherche pour son projet “ Desonié- médicaments anti-CXCR4. On espére que sa recheehe
nomique approfondie de la macroglobulinémie de Walkaduira rapidement sous forme d’essais cliniqums le
denstrom : présentation du réle de la mutation sigua traitement de patients MW en s’appuyant sur desicaed
CXCR4, un régulateur crucial de la pathogénie etaible ments anti-CXCR4, utilisés seuls ou en combinaepaec
importante pour un traitement”. d'autres thérapies anti-MW conventionnelles.

La proposition du Dr Roccaro se fonde sur I'hyps¢hgue

les mutations dans le géne CXCR4, qui code poiéle Donnez et Participez!

cepteur de Chemokine de type 4 (CXCR4) impliquésdan

la direction des cellules précurseurs hématopaiésigle la Guy Sherwood est un survivant de la MW depuis géus
moelle osseuse, peut contribuer a la diffusion elules 13 ans. Diagnostiqué a I'age de 40 ans au debliadeéce
MW dans des organes é|0ignés (par exemp|e, les g@ﬁOl, le Dr Sherwood a I’expérience considérable de
glions, le foie, la rate) et augmenter le développet de la beaucoup de traitements différents pour la MW, parti-
cellule MW, avec pour résultat d’aggraver le faudee la Cipé a deux essais cliniques et subi une autograéfe
maladie, qui empire. moelle osseuse en 2006. Guy s’est impliqué dalNF

La recherche du Dr Roccaro étudiera des patientsquiv trés rapidement apres avoir été diagnostiqué etta €
ont des cellules MW a l'extérieur de la moelle asge Membre du Conseil d’administration et de différebosni-
(MW extra-médu”aire) et approfondira leurs cardsté tés pendant de nombreuses années. Récemment étu Vic

tiqgues pour savoir si oui ou non des mutations éneg Président pour la Recherche de I'T'WMF en novembre
CXCR4 se rencontrent chez ces patients. Le butigsn- 2013, il succede a Tom Myers, Ph D.

tifier les nouvelles voies de progression de laadtial et Guy est Directeur Médical du Programme trés chadgé
d'identifier aussi des traitements ciblés de la M\&U- Soins palllatlfs a I’H6pltal Universitaire Ball Mrorial
veaux et plus puissants. Hospital a Université de Santé d’Indiana a Mundrielia-

Le géne CXCR4 muté a déja été observé chez plG8%e Na.

des patients MW. Cette confirmation confere appanent
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MON HISTOIRE AVEC LA MW

Par Bob Shaffrey, Membre de I''WMF

Diagnostiqué d'une macroglobulinémie de Waldenstrosaignements de nez, un manque d'énergie et dédada-
symptomatique plus de dix années avant I'apparition la sensation d'avoir une petite grippe en permagenc
Rituxan comme médicament efficace pour traiter /,M J'étais un jogger assidu, et avant d'étre diaggoéti
Bob Shaffrey choisit alors d’essayer un nouveauvédim javais noté que mes temps de parcours s’allongeaie
cament de synthese ». Aprés quatre séances de (8LmlA pensais que c'était juste lié au vieillissement.nMhiveau
dribine, nt), le traitement fut arrété lorsque leffets se- d’hémoglobine lors du diagnostic était en desseusdd
condaires devinrent dangereux pour sa vie. Cependan Une fois le diagnostic effectué, 'hématologue, WiAnn
numération globulaire et sa formule sanguine redadé et moi-méme, nous sommes réunis pour discuter ges o
rent progressivement a un niveau normal, et deparis tions. Le médecin m’en proposa trois. La premiére rien
(soit, durant dix huit ans) Bob Shaffrey a pleinatngécu faire, surveiller et attendre, puis voir commenracd&/olue.
une existence sans cancer. La seconde : recevoir ce qui a cette époque, lj@une
souviens, était le traitement standard avec chlbuaih ou
Jai été diagnostiqgué de un quelconque agent alkylant. La troisieme : rettevn
la  macroglobulinémie « médicament de synthése » comme I'appelait le oiede
de Waldenstrom en juin dont l'utilisation venait juste de donner d’excelie résul-
1995, agé de 56 ans. Entats rapportés par le Dr Meletios Dimopoulos du M.D
i mai javais essayé de Anderson dans le traitement de la leucémie a tiécho-
donner mon  sang, cytes. Le médicament avait également apporté des+é
comme je l'ai souvent sions durables chez quelques patients MW. J'ai ddéna
fait durant ma vie. Lors- au médecin ce qu'il ferait a ma place, et il me qitil
que la goutte de sang neprendrait 2CdA (le « médicament de synthése »)égden-
put passer de l'aiguille dis « OK ! Allonsy ! »
dans le tube de prélé-Une bataille avec la compagnie d’assurance s’arntsAu
vement, on me dit que je début la compagnie ne voulait pas couvrir le caitrdi-
ne pouvais pas donnertement car 2CdA n’'était pas approuvé par la FDArpau
ce jour la et on MW. Puis la couverture fut accordée et fin juinupeune
m’envoya consulter opération pour installer un port Hickmamn(cathéter vei-
mon médecin de famille neux centraint) dans la région de mon épaule gauche et tel
pour vérifier mon taux que je m’en souviens, un traitement pour arrétes aa-
Bob Shaffrey, 'image méme de lade fer sanguin. Celui-ci gnements de nez.
santé, en février 2014, durant m'adressa a son tour aToujours en juin, une infirmiére vint a la maisdrirestalla
des vacances en Floride.  yn hématologue qui me un kit de chimiothérapie, que je portais autoutadtaille.
fit subir une série de C'était pour une perfusion 24heures/24 et 7 joursd7
tests apparemment sans fin. Quand il recut lesitaésu 2CdA. Je travaillais encore a I'époque, et je nelais pas
I’lhématologue m’appela et me dit que javais sa@i€ leu- que les gens voient ce kit, alors je portais unplarohe-
cémie lymphoide chronique (LLC), un myélome mudiplmise de type Hawaien avec les pans a I'extérieavaid
ou une macroglobulinémie de Waldenstrom. De toate frévélé ma maladie a mon patron et je me trouvaismps
con, j'avais une sorte de cancer. Quelle surprjse im-  partiel a I'époque, réduit a 8 heures hebdomadaekgue
médiatement ressenti cela comme une sentence dd mgg m’'en souviens. Mais je ne voulais pas montrekitlest
C’est dur de traduire ce que I'on ressent avecnaats. A révéler le diagnostic avec les autres au travas seuls a
partir de ce coup de fil, ce fut comme ci javars nuage qui j'en parlais furent ma famille, des prochesepts et
au dessus de moi. des amis. Je me souviens que ma mere ajouta moranom
Plus tard, au début juin si je me souviens, la MitVcbn- |a liste de prieres de son église. De fin juin tobie, j'ai
firmée avec un taux d’'lgM de 30g/L et une parapneté recu des traitements en sessions de 7 jours aviscst-
anormale, a-t-il précisé je crois. J'eus une bpeedul- maines d’interruption intercalées. Chaque traitansait
laire pour re-confirmation du diagnostic. L'hématglie suivi par des injections de Neupogen que je m’adstmais
pensait que la maladie avait été décelée précodeetendans la cuisse pour restaurer mes globules blavios.
suggéra que je l'avais pour dix huit mois, ou unetd de sang était analysé deux fois par semaine. Apresrdés
cet ordre la. premiéres sessions, mes analyses revinrent a wauwiv
Mes symptdomes incluaient une anémie, des sueurs noormal & la fin de chaque intervalle de trois seesi Puis,
turnes, une neuropathie périphérique dans les jgnies a la fin de la quatrieme session, aucune numératen
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rebondit. La situation fut décrite comme une paogghie,
« cellules de tous types inférieures a la normale »
D’octobre a février, j'ai recu vingt unités de sangles

cette merveilleuse bulle pouvait éclater a tout raotret
gue je sortirais de ma rémission. Lors d’'une vjsitg a
guelgues années, le médecin déclara que j'étais deida

poches de globules rouges — pour maintenir monaniveMW. Je demandais comment cela pouvait étre possible

d’énergie. Durant ce temps j'ai recu des injectidasPro-
crit pour stimuler ma production de globules roydsen
que je ne croie pas que cela ait fonctionné pour Mes
globules
I’lhémoglobine était & 6,0 g/100mL, I'hématocritaiéde
17,9% et les plaquettes a 12.000 finbe médecin me dit
de ne faire aucun travail a I'établi, parce qu'woeipure
provoquerait un saignement qu'il serait difficileadéter.
A certains moments j'étais si faible que je pouvageine
marcher jusqu’au coin de la rue. Je me souviensdie-

puisque la MW était une maladie incurable. Il dieén-
formé qu'il existait des cas ou, lorsqu’on a un phrome
de forme agressive et qu'on le traite précocemest ane

rouges descendirent jusqua 1.6 M¥mmchimiothérapie intense, on peut parfois le guéerpense

gu'il théorisait cela, bien que la MW soit une nuhidain-
dolente, j'avais probablement été un cas de forgresa
sive. Sa théorie avait fonctionné pour moi. Et ldesma
derniere visite, en avril 2013, il dit que je n'@valus be-
soin d'autres surveillances de sa part et recomaamd
suivi sur une base réguliere par mon médecin ddléaet

ment avoir observé quelqu'un marcher en descenidantmon cardiologue.
rue et penser avec envie « Cette personne consi&dereDepuis avril 1996, durant 18 années, jai consaumié
marche pour acquise, et n’'y pense méme pas. Qdehua énergie normale, m’autorisant des exercices joiansal

cest!»

Si mes numérations étaient redevenues « hormaeses
la quatrieme session, le programme prévoyait d'glls-

gu’a la sixieme ou septieme, comme le traitementiaid-

tré aux patients atteints de LLC ou d’autres maksg@imi-
laires. Mon médecin avait certainement envisage apie
proche trés agressive de mon traitement. |l avaitiyp sa
mere d’'un cancer. Finalement, durant une visiteoa
cabinet début février 1996, il me dit « Je croi® qos

numeérations remontent ». En avril 1996, onze mpres
le diagnostic, mon taux d’lgM était normal, et kstres
valeurs s’amélioraient progressivement. J'étaisré@mis-

sion. En me remémorant, je me sentais comme sala-m

die m’avait quitté, et, pour la premiéere fois deplong-
temps, je me sentais libéré du fardeau d'étre te tdequé
en seconde», ressentant une énergie retrouvée.

Une grande quantité de priéres de familiers et #det de
moi-méme !) était exaucée. Je remerciai Dieu draui
pondu a toutes ces priéres. En juillet 1997 meslteds
d’analyse étaient les suivants : globules blang8@mn7,
globules rouges 3.470.000/mm hémoglobine 12.8

g/100mL, hématocrite 39.1%. Aprés quelques années

contrdles trimestriels avec des résultats d’analysstant
dans les valeurs normales, les contrbles devirsemes-
triels puis annuels. Il y avait toujours ce sentimgue

vigoureux, amenant mon rythme cardiaque dans 1€s 14
pulsations par minute.

Lors de ma visite d'avril 2013, les résultats desmaea-
lyses de laboratoire étaient les suivants : glabblancs :
4.300, hémoglobine : 13.3 g/100mL, hématocrite.0%8
plaguettes 173.000. La chimie sérique indiquaihiveau
de potassium a 4.1 mEqg/L et de créatinine a 1.1§/24h.
Les fonctions hépatiques étaient normales. Lesanive
d'immunoglobulines étaient normaux avec 0,74 glig@;
0,81 g/L d'lgA et 1,13g/L d’lgM. Et mon nombre alhso
de lymphocytes T CD4+ était finalement redevenumabr
a 524/mm. Je me souviens qu’Arnie Smokler, Dieu ait son
ame, m’avait conseillé de faire régulierement cestst
Cela prit des années pour que tout redevienne mhoema
cause de la longue pancytopénie provoquée par 2CdA.
Je remercie Dieu chaque jour pour cette remarquglie
rison. J'assiste régulierement a des réunions deieso
pour apporter inspiration et espoir a ceux quiwmtcan-
cer. Et depuis dix ans je co-préside avec Sharitalhle
groupe de soutien IWMF dénomriidestern PA, Western
MD, Eastern OH, and Northern WV group.

ﬂz me suis fait beaucoup d’amis dans ces groupdajres
ne sont plus des nétres. C’est ma fagcon de dormee-e
tour, et cela a été trés gratifiant.
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LU SUR LA Talk-List

Par Jacob Weintraub, M.D.

Alors que I'hiver a été extrémement froid dans ligpprt couvert. Par exemple dans les Etats du Texas &tete

des régions du pays, les conversations sur laiatksont York, les contrats d’assurances complémentairesiddesl
restées chaleureuses et cordiales, avec quelqsessdi ont couvert ibrutinib pour la MW. Quelques compagni
sions animées sur des sujets anciens et nouveaws Nd’assurances privées, inclua@toup Health Cooperative
avons discuté de themes familiers comme la colldee dans I'Etat de Washington, ont également couvehrim
cellules souches, la fatigue, le Rituxan. Ibruti(niainte- vica/ibrutinib.

nant Imbruvica, son nom commercial) a continuérd’é@n Un programme « Accés Patient », comme I'a évotpiéa

sujet majeur d’échanges, comme I'a été le traitéragac L, est soutenu par Pharmacyclics, la compagnie @ui c
bendamustine. Ibrutinib a été traité dans un artsdparé mercialise ibrutinib. L’inscription initiale est \able pour

de Torch en janvier, mais j'ajouterai quelques discussionse période d'une année et est géré au travers de

et informations complémentaires. 'assurance du patient. Ce programme réduit laigigat
tion a $25.Anita a été enrblée en quelques jours apres
IMBRUVICA/IBRUTINIB avoir soumis sa candidature.

La discussion s’est centrée sur les rapports dertrants CependantScott K a rapporté un probléme pour obtenir
en cours et les expériences avec les compagniepprobation du traitement Imbruvica de la compagn
d’'assurances apportées par les contributeurs alkaLlst. d’assurance. L’approbation fut initialement refuséa
Jusqu’a présent ces rapports proviennent tous tienfsa lettre de refus indiquait que I'information commguée a
ayant recu Imbruvica au cours d'essais clinique®sT la compagnie ne montrait pas que d'autres solsitadier-
récemment seulement, quelques autres WMers ont camatives avaient été essayées non plus que siatbent
menté leurs expériences de recherches d’assurances été inefficaces. Scott avait eu de multiples traéets anté-
vrant les codts trés élevés de ce médicament pteuanet  rieurs pour la MW, mais ni lui ni son oncologue vaeent
Mitch O est intervenu a propos de son essai d'ibrutinib eempris gu'il était nécessaire de fournir I'histpre de ses
cours. Aprés 18 mois de traitement, ses plus rédests traitements dans la demande. Scott contacta leeate
de laboratoire ont montré une réduction continu€ldsl  son oncologue et les documents appropriés furansitnis.

et les autres résultats dans des valeurs normditsh a Sa compagnie d’assurance approuva alors un traiteme
particuliérement apprécié de pouvoir prendre deheta par gammaglobulines intraveineuses Bien que
plutdt que des perfusions. Il se sent en meilleargé qu’il I'utilisation de gammaglobulines intraveineuses rpaotre

ne s’est senti au cours des 11 années écoulées dgpu systeme immunitaire tres compromis ait été évoqigte
diagnostic. Une observation prudente vintMiehael L. nombreuses fois, des discussions et informatiares sujet
Aprés une diminution initiale de 80 a 60g/L, soMIg'est continuent sur la Talk-List.

stabilisée autour de 55g/L sans évoluer au-dédd, ue Pete DeNardis Administrateur et notre « pére de la liste »,
son hémoglobine ait progressé. Sa moelle ossetiseues rapporta son expérience. Pete a des IgA faiblasetivent
jours infiltrée & 90%. De plus Michel a subi quelgu eu des réactions significatives a la solution rddad »
troubles de la vision, et de fagcon compréhensibéda Baxter Gammagard Liquid 10%. Apres avoir recherché
I'ennuie. Dans son plus récent post, il annongaitiaten- dans la documentation, il a trouvé d'autres formoites
tion de se retirer de I'essai Imbruvica/lbrutinbode débu- qui sont mieux tolérées par les gens ayant deseiglGA

ter un autre traitement apres consultation du Dol@hl. faibles. Son oncologue I'a fait passer au Gammaga
John K rapporta que le traitement ibrutinib n’est pas-cowqui contient moins d’IgA dans la préparation. Ledexin
vert par Medicare Part A ou Part B, mais I'est Part D. prescrivit une prémédication similaire a celle @pt@e-
La couverture par Part D impliqgue la conditibthonut ment utilisée mais dans la préparation plus dilvésjsant
hole” qui se réféere a un paiement par le patiesgyia un une perfusion plus lente du médicament. Avec ces-ch
montant spécifié. (cfhttp://doughnuthole.aarp.ojglUne gements Pete n'eut absolument aucune réactiost he
fois que le patient a dépensé ce montant, la comipagtuellement programmé pour recevoir le traitemens ties
d’assurance couvre la majorité du colt. Cette @péiion deux mois, aussi réserve-t-il son jugement au mpiss
de I'assuré peut cependant étre trés significative gu’a la prochaine perfusion.

Billie E signala que, du fait que le médicament se préselennie R rapporta gu’elle recevait des injections intravei-
en cachets, un autre probléme tient au fait queat’ans neuses de gammaglobulines mensuelles. Lorsqu'ébe-d
lequel vit ungoersonne esiu non « oral parity » (Etat dansta le traitement avec Velcade, son IgM ne diminag $on
lequel la Iégislation autorise I'accés a une chihéoapie oncologue estime qu’elle a eu un flare d’IgM proxeinde
orale dans des conditions de remboursement idergtigux ces injections qui ont contré le traitement Velcade

autres modes d’administration du médicament, ntyo§ D’autres ont également rapporté un flare IgM avee u
vit dans un Etat « oral parity », Imbruvica/lbrultirsera perfusion intraveineuse de gamma globulines. Edviard
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cita un article du Dana-Farber qui rapportait daef IgM personne est « guérie » de son cancer. Dans la MW e
avec ce traitement, spécialement chez les patisves d’autres lymphomes, méme lorsque le traitementoagpr
faible niveau d’IgA. Ce flare est similaire au #aavec qué une «réponse compléte », nous admettons ¢gnéra

Rituxan. ment que la MW est encore présente méme si el p&s
détectable avec les tests habituels dont nous stisgo
EXPOSITION CHIMIQUE Sue Herms Administratrice, cita le Troisiéme Atelier

Un sujet qui réapparait périodiquement est la ptessixis- International sur la MW. La recommandation de aauge
tence de facteurs ayant contribué au développedeid de médecins est d'utiliser de préférence le ternmé- «
MW chez un patient particulier. ponse ». Rémission implique habituellement une ratese
Leon rapporta une carriere de chimiste, avec expositiale marqueurs de la maladie et c’est tres inhdhiares la
aux matériaux chimiques et radioactifs. Il n’es$ partain MW. La terminologie recommandée distingue entreamal
gue les produits chimiques puissent provoquer ulé. M die stable, réponse mineure au traitement, répoadielle
Son propre examen des statistiques nécrologiqueshde et réponse compléte. Une réponse complete estéasae
mistes et ingénieurs chimistes est remarquablespar comme suit : disparition de I'lgM monoclonale séeqget
absence de lymphomes en général et particulieredenturinaire, absence de cellules malignes dans lalenost
MW. seuse, retour a leur dimension normale des garsghaon-
Cependantlohn K est un chimiste retraité de l'industriephatiques dilatés observés par CTscan, et abseace d
des semi- conducteurs qui a manipulé de multipledyits symptdmes.

chimiques de tous types sans beaucoup penser rdtge p

ger de son exposition. Il pense maintenant que Waddt ZONA

liée a son exposition aux produits chimiques. Enfin, le zona (herpes zoster, souvent appelé simght
Linda R a rapporté son contact avec de nombreux produitsster) revient de facon réguliere dans la disonsstn
chimiques agressifs au cours des 15 dernieres sirméaelation avec le diagnostic, le traitement et lavpntion.
cause de leur rejet illégal dans I'eau et dan®lgar une Hank S rapporta que son épouse ayant développé un zona
compagnie voisine. Méme un chien dont elle s’ocitugpa consulta le médecin de la famille, qui fit plusiewecom-
développé un lymphome. mandations concernant sa patiente et son mari.ddeain
Dave Bestima que la spéculation sur les causes de la Matommanda que I'épouse de Hank soit vaccinée edmtr
ne nous menait « nulle part ». Il a besoin de géaeMW zona aprés sa complete guérison. Il indiqua égaleme

et veut se consacrer a des domaines plus imporaists Hank devrait étre complétement isolé de son épdusmt
que les codts des traitements. Il veut aussi seaooer a trois semaines apres cette vaccination. Hank, saéei,
d’autres sujets comme I'amélioration des conditidessie ne devrait méme pas vivre dans la méme maison gue s
des WMers et de meilleures recherches. épouse.

Julie D exprima sa gratitude envers les chercheurs se c@&illie E se demanda pourquoi Hank ne pourrait pas sim-
sacrant a un remede de la MW. Elle pense que #&dfods plement prendre un traitement antiviral durant égique
aboutiront un jour a trouver un remede pour le®ggtions ou son épouse pourrait étre considérée comme deunsay

a venir, et passe peu de temps a considérer lag que, Elle demanda si quelgu’'un ayant développé un zana p
quand et ou » de sa MW. vait étre considéré comme immunisé contre un adna
L’ancienne Présidentdudith May suggéra que chacunultérieur. Elle interrogea également sur I'effi¢daiu vac-
ajoute ses expositions chimiques parmi les dongéisies cin contre le zona.

dans la Data Base de 'lWMF. Cela complétera I'emtde Gerry W rapporta qu'il avait pris acyclovir au titre d'une
des données collectées et peut aider a identiisradso- prescription prophylactique durant cing ans. Sooe

ciations possibles avec des matériaux variés divers logue local ainsi que le Dr Treon suggérerent étarr le
traitement plus t6t car la durée habituelle de epris
REMISSION d’antiviral est seulement de six mois. Cependatdnté
Il'y eut quelques discussions sur la significatin« ré- donné le risque sérieux de contracter un zona poer
mission » dans la MW. personne immunodéprimée (comme un patient MW), les

Mitch O dit qu’a son avis nous avons tendance a employdeux médecins ont continué a prescrire acyclo@egry.

ce terme pour qualifier une amélioration signifieatdes Hank apporta d’autres informations. Il prenait déja yalc
symptémes apres traitement. Nous sommes consgjeats clovir a titre prophylactiqgue aprés une sessioVdieade.
nos rémissions sont partielles et temporaires, descva- Les doses étaient inférieures a ce qui aurait sgécpt
riations considérables dans la facon dont nousaiié ces pour un traitement. Son oncologue local fut de eauv
termes. contacté pour clarification, et il indiqua que Hagdurait
Le Dr Jacob Weintraub estima que rémission complétedu fait de la poussée actuelle de zona de son épaus
n'est pas un terme correctement utilisé dans la NM@ur risque supérieur a celui auquel il serait exposdisiavait
la plupart des cancers, « rémission » est utilisgéBrence été vaccinée. La transmission du zona a partivaticin
a un état ou aucune trace de cancer ne peut awet@k est un événement trés rare, et 'oncologue de Hankr-
chez une personne. Quand une personne est « es- réma qu'il lui faudrait se trouver en contact avee Uésion
sion » pour cing ans, cela signifie habituellemgué la incrustée pour développer des éruptions cutanées.
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Des discussions antérieures avaient prudemmentmiséc joignant aux échanges. Méme les contributeurs péu f

gue les patients MW ne recoivent pas le vaccinreolat
zona car il est fabriqué a base de virus vivants.

Il'y eut beaucoup plus de discussions détailléesopos
d’autres sujets, avec des membres nouveaux etnsnsee

guents disent apprécier l'information et le soutrils
recoivent de ce groupe.
N’hésitez pas a en devenir membre.

TOUR D'HORIZON DES NOUVELLES MEDICALES

Par Sue Herms, Administratrice IWMF

Imbruvica (lbrutinib) approuvé pour les Patients LL C
précédemment traités- L'US Food and Druga étendu
'agrément d'Imbruvica (ibrutinib) a la Leucémie ray
phoide Chronique (LLC) pour les patients ayant dégu
précédemment au moins un traitement. La FDA a cétépl
son réexamen des nouvelle applications d’Imbruvoa
usant de la procédure d’autorisation accéléré&derhce,
qui permet une approbation en s’appuyant sur deses
de substitution ou des résultats intermédiairessdis
cliniques qui laissent raisonnablement entrevog biéné-
fices cliniques. Ce type d'accord est généralersejet a
vérifications par des essais cliniques de confionat
L'approbation a été basée sur un essai clinique &
patients LLC précédemment traités, dont prés de 666
enregistré une réduction tumorale sous I'effet 8Havica.
Les effets secondaires les plus fréquents ont eésédomi-
nutions plaquettaires, diarrhées, ecchymoses, anémi-
tropénies, infections des voies respiratoires sepes,
fatigue, douleurs musculaires et osseuses, érgptiota-
nées, fievre, constipation, oedémes, douleursutaties,
nauseées, irritations buccales, sinusites et vextige

Le guide du NCCN intégre lbrutinib en thérapie de
sauvetage pour la MW-

Le National Comprehensive Cancer NetwdMCCN) a
mis a jour ses recommandations pour la MW en iatégr
I'utilisation d’ibrutinib comme traitement de rafyage, de
seconde intention dans la MW et le LLP. Chaquemeco
mandation du guide NCCN est caractérisée par uggaa
rie d'éléments de preuves qui refletent la periieedes
preuves disponibles et le niveau du consensustinbiria

Un nouvel essai clinique d’'IMO-8400 ouvert aux pa-
tients MW - Idera Pharmaceuticals a annoncé I'ouverture
de linscription de patients MW pour les phases dis
essais cliniques d’'IMO-8400, suite a l'acceptatim sa
demande de classement lewestigational New Drugpar
'U.S Food and Drug Administratior{Procédure trans-
frontieres permettant de diffuser un médicamentégxp
mental dans tous les Etats pour les besoins d'ssdai
niques, avant que l'autorisation d’emploi et de ocoencia-
lisation ne lui soit accordéet). IMO-8400 est basé sur la
présence de la mutation MYD88 L265P chez envird¥h 90
des patients MW et cible la voie de signalisatiarrécep-
teur Toll-like (TLR) qui est suractivée par la ntida. Cet
essai enrblera environ 30 patients MW ayant uncéignt
d’échec ou de rechute en réponse a un ou pludieites-
ments et évaluera la sécurité, la tolérance efidafité
clinique potentielle du médicament.

L'utilisation d’'ldelalisib pour le NHL va étre exam inée

— L'US Food and Drug Administration a accepté
d’examiner idelalisib (CAL-101), un inhibiteur oreiblant
PI3K delta, en tant que nouveau médicament potnaie
tement du Lymphome Non-Hodgkinien (NHL) réfractaire
Ceci succede a une étude de Phase Il d'évaluation
d’idelalisib chez les patients ayant un NHL indoler®
répondant pas au rituximab et aux chimiothérapibase
d'agents alkylants. Idelalisib est fabriqué par e@d
Sciences pour bloquer PI3K delta, qui joue un ndlgor-
tant dans la croissance, la migration et la sudes lym-
phocytes B.

été classé dans la catégorie 2A, qui corresponesa @ne étude de Phase Il combine idélalisib et rituxnab
preuves fondées sur des essais cliniques randord&séspour la CLL — Entre temps, idelalisib et rituximab ont été

dimensions modestes, a des essais contrélés biguso
sans randomisation, ou a des études de cohorte<de
cues pour lesquelles il existe un consensus honeodan
NCCN pour estimer que l'intervention est appropriée
NCCN est une alliance de 23 centres des USA, dont
plupart sont classés centres polyvalents paNa¢ional

combinés dans une étude multicentrique de Phagmuid
les patients qui ont des troubles médicaux coexisteé-
duisant leur capacité a entreprendre une chimiaghér
Cette combinaison avait été testée face a rituxiplab
placebo. L'étude a enrélé 220 patients présenescdpa-
cités rénales diminuées, des dépressions médsllaire

Cancer Institute Sa mission est le développement et lduites par un traitement, ou d’autres maladies ntaptes

publication de guides pratiques pour les soins resolo-
gie.
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coexistantes. La survie sans progression était,slenbis
dans le groupe placebo et n'avait pas encore é&éntat
dans le groupe idelalisib. Les patients de ce grauy eu
un taux de réponse global amélioré en regard dupgro



placebo (81% contre 13%) et une survie totale amédia d'une protection immunitaire est meilleure si lacciaa-
12 mois (92% contre 80%). tion est pratiquée gquelques semaines avant laogessi-

vante.
Un autre inhibiteur de PI3K débute un essai de Phse |
pour le Lymphome a cellule-B indolent— Un autre inhi- Un nouvel inhibiteur de BTK testé pour la LLC — Les
biteur de PI3K appelé BKM120 fabriqué par Novasista premieres données suggerent que l'inhibiteur ogaBdK
étudié en combinaison avec rituximab dans un edsai de seconde génération ONO-4059 (de la méme classe d
Phase | pour des patients ayant un lymphome degiBi médicament qu’ibrutinib) puisse étre tres efficaoatre la
indolent ou réfractaire. L'essai sera conduit p®hlo leucémie lymphoide chronique. Son taux de répomse e
State University Comprehensive Cancer Center monothérapie a été globalement de 89% dans um esse

cliniqgue de Phase I. Dans cet essai les patieaiemrtvdéja
Une nouvelle thérapie combinée débute un essai deregu antérieurement un nombre médian de troisetrait
Phase | pour la CLL et le NHL — Une nouvelle thérapie ments, comprenant rituximab et fludarabine. Tosspe-
potentielle & I'horizon est la combinaison de T@1%t tients ont eu une augmentation de '’hémoglobindeeta
TGR-1202, qui entre dans une étude multicentrigge dumeération plaquettaire aprés trois mois de traitém
Phase | pour les patients avec une leucémie lyrdpholONO-4059 et une diminution rapide de la dimensies d
chronique ou un lymphome non-Hodgkinien en recloute nodules au cours du premier cycle. La charge tuledua
réfractaire. Les deux médicaments sont fabriquésT@ réduite de 50% pour la plupart des patients. Ceicaéd
Therapeutics Inc. TG-1101(aussi appelé ublituximesf) ment est développé par Ono Pharmaceutical.
un nouvel anticorps anti-CD20 de synthése, et TG&R21
est un inhibiteur de PI3K delta. D Anderson Cancer La recherche sur la thérapie par cellules-T amélicges
Centerdirigera I'essai. La compagnie espére aussi comligrogresse pour les cancers hématologiques Les rap-
ner TG-1101 avec ibrutinib dans un proche avenir. ports de plusieurs centres indiquent un développemie

la recherche dans I'utilisation de cellules-T m@gis avec
Les japonais recherchent de possibles cellules it un récepteur antigénique chimérique (CAR-T) dars le
trices de la MW — Un groupe de chercheurs d®daka cancers hématologiques. Lorsqu’elles sont dirigeagre
University Graduate School of MediciaeOsaka, Japon, ales récepteurs membranaires CD19 des cellules-B, ce
recherché la possibilité de trouver des celluléatrices cellules-T sont appelées CTL019. Kite Pharmaceistiea
de la MW en utilisant la lignée de cellules MWCLeEve- Novartis fabriquent tous les deux ce types de lesli, et
loppée par laMayo Clinic et financée au moyen d’'unerécemment l&red Hutchinson Centete Memorial Sloan-
bourse de I''WMF et de laeukemia & Lymphoma Society Kettering Cancer Centeet leSeattle Children’s Research
Habituellement, les cellules tumorales MW exprimennstituteont joint leur forces pour lancer Juno Therapasutic
respectivement les marqueurs CD 20 et CD138 dans &in de développer ce type de cellules. Les expuradi-
cellules-B et les plasmocytes. Lorsqu’elles furemibrées sent que ces thérapies CTL0O19 pourraient étre rsisele
avec ces marqueurs d’anticorps, les cellules MWCL+harché entre 2016 et 2020. Cette approche théigpeut
furent classées en trois sous populations : CDZIEBB-, mobilise la force du systéme immunitaire en repaogr
CD20+/CD138- et CD20+/CD138+. Une fois mises emant les cellules-T du patient pour qu'elles reeigssent
culture les cellules CD20-/CD138- ont produit lesid les cellules cancéreuses et les attaquent aveisipréed_es
types de sous-populations, mais les cellules CD20mt cellules du patient sont prélevées, développéeprat
pas produit de cellules CD20-/CD138-. La sous patput  grammées pour cibler 'antigene CD19. On introduwit
CD20-/CD138- démontra une activité de formation dérus pour déclencher I'expansion et la prolifévatides
colonies et une résistance a I'apoptose (mort le@é) en cellules-T une fois perfusées. Les effets secoaedaibser-
présence d'un agent anti-cancer, par différence d@® vés dans des études pilotes ont été des fievredeSledes
autres sous-populations, qui étaient vulnérablegraite- douleurs musculaires, des baisses de pressionisangu
ment anti-cancer. Ces résultats suggeéerent queelkdes des difficultés respiratoires. L'Université de Pgdmanie a
CD20-/CD138- pourraient étre envisagées comme datdlisé I'inhibiteur d’interleukin-6 tocilizumab po réduire

cellules initiant la MW.

Rituximab peut compromettre I'efficacité du vaccin

anti-grippe — Une étude Suédoise de I'Université de Skang.C et le LNH — Une étude de I'Université Médicale de

a rapporté que le traitement rituximab avait gramem
réduit la réponse des patients atteints d’arthhitenatoide
a la vaccination contre la grippe H1N1. Bien quaude
n'ait pas examiné cet effet chez les patients ratteile
lymphomes, son auteur suggére que si c’est pratigoe
possible, les patients prévoyant de prendre ritakispient
vaccinés contre la grippe avant d’entamer le irzia.
Chez les patients déja traités avec rituximabyddabilité

18

ces effets secondaires.
Une étude rétrospective examine bendamustine dars |

Lublin, Pologne, a évalué bendamustine utilisé eman
thérapie et en thérapie combinée pour le traiterdenia
LLC et du LNH. Cette analyse rétrospective a come&2
patients. Bendamustine plus rituximab a été utipsér
traiter 65,2% des patients, alors que 34,8% oni bemn-
damustine seule. Le taux de réponse global a €64 @86
et la survie globale médiane de 11,5 mois. Lesauixale
Béta2-microglobuline et d’hémoglobine ont significa-



ment influencé la survie. La survie globale a ébdsp étude épidémiologique de @ueen’s Universitya Belfast,

longue chez les patients qui ont regcu moins de tigogs
de traitement antérieures par rapport a ceux gaivarent
recu trois. Les toxicités ont été des neutropémnies,trom-
bocytopénies et des anémies.

Royaume Uni, a examiné I'exposition a 14 infectiaes
quises en collectivité et le risque subséquent lde/MW
dans 693 cas de LLP/MW par rapport & 200.000 tésnoin
Ce rapport utilisait la base de données de I'étdelpopu-
lation Surveillance, Epidemiology End Results-Medicare

La législation sur les médicaments anti-cancéreux En raison du rbéle apparemment évident d’'une stitirla
oraux examinée par le Sénat US En décembre, les sé-immunitaire dans le développement des LLP/MW, Bétu

nateurs Al Franken du Minnesota et Mark Kirk dditibis

a examiné les infections des voies respiratoiess bron-

ont présenté au Sénat USGQancer Treatment Parity Act chites, pharyngites, pneumonies, sinusites, irdastcuta-

(S.1879) Cette législation est semblable a celésemtée

précédemment a la Chambre des Représentants US.

deux projets de loi visent a garantir que les p&tienrolés
dans certains programmes de santé fédéraux aiets at
soient couverts par leur assurance pour tousdésrtrents
anti-cancer. Le texte imposerait que tout progranttee
santé qui assure une couverture du traitement mtecgar
chimiothérapie le fasse pour des médicaments adimési
oralement et self injectables pour un montant quisait

pas inférieur a celui des traitements par perfissiqgrar
cathéters ou injections. Nombre d'états ont déjapsa
cette législation ou sont actuellement en trairmmubalifier

celle existante. Une |égislation fédérale assuterasys-
teme identique pour I'ensemble des Etats-Unis.

nées, zonas et trouvé que toutes étaient asscigfica-
tivgment a un risque augmenté de LLP/MW. Les cher-
cheurs suggérent que ces résultats peuvent attripusle
aux infections dans le développement des LLP/MW ou
peuvent refléter I'existence d’'une perturbation nmitaire
sous-jacente, présente plusieurs années avardadaatitic

et en conséquence appartenant a I'histoire natudellla
progression de la maladie.

L’auteure exprime sa reconnaissance a Peter DelSardi
Wanda Huskins et John Paasch pour les efforts gjofiit
réalisés afin de mettre des informations intéretsaia la
disposition du collectif de la liste de conversatiWMF-
Talk.

Au Royaume Uni, une étude épidémiologique examine L'auteure peut étre contactée suenchas@bellsouth.net
les risques de lymphomes lymphoplasmocytaires et depour des questions ou informations complémentaires.

MW provoqués par des infections courantes— Une

LES SERVICES AUX MEMBRES :
QUELLE BELLE OFFRE'!

La campagnélimaginons une guérison”a pour but de
financer les services aux membres et la rechefobieme
vous le savez, les dons a I'lWMF peuvent étre déstia
ces actions. Cependant, beaucoup de donateurssseois
de ne pas préciser 'emploi ou hous demandent ettdf
les fonds la ou on en a le plus besoin. Dans cgslea

dons sont placés dans le Fonds Services aux merabres

utilisés ensuite la ou le besoin est le plus gr&tthque
dollar destiné a la recherche est placé dans leld-Be-
cherche et utilisé pour soutenir un projet de resdie ap-
prouvé par notre Comité Scientifique Consultatifee€Co-
mité Recherche de ''WMF.

Dans cette édition deorch nous exposons 10 services que

'IWMF fournit gratuitement a tous ses membres.seale
exception est le Forum Educatif, pour lesquelsstl ade-

mandé aux participants de payer une participatiah g
couvre moins de la moitié du co(t. Vos dons au Bond

Service aux membres rendent tous ces serviced|@sss

» 1. Brochures, Publications téléchargeables et

Info Packs

pects de la MW sont maintenant disponibles en lgne
en imprimés. Ces publications fournissent beaucteup
réponses aux questions que se posent les patients e
leurs aidants. Elles expliquent comment travaite |
systéme immunitaire, comment interpréter les nom-
breux tests médicaux et sanguins prescrits a caux q
ont une MW, quelles sont les options de traitement
disponibles.

Ces publications peuvent étre téléchargées dirertem
depuis notre site web. Plusieurs de nos articieplies
appreéciés sont également disponibles en CD.

* 2. Soutien aux aidants

Les aidants jouent un réle particulier dans les des
patients MW, qu'ils soutiennent sur les plans physi

et émotionnel. Des sessions spéciales pour ces
membres de la communauté MW leur sont offertes lors
des Forums Educatifs annuels. Les aidants pantitipe
souvent aux groupes de soutien IWMF, a la Ligne de
vie et a IWMF-Talk.

Brochures, Publications téléchargeables et Dossiers
d’'informations (Info Packs) couvrant de nombreux as
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* Forums Educatifs

Tenus chaque printemps dans un lieu différent des
USA, les Ed Forums offrent des exposés présentés pa
des professionnels médicaux qui se spécialiserd dan
I'étude et la recherche sur la MW. Les présentation
sont congcues spécialement pour les non-médecins. Il
offrent également des séances de discussions sn sou
groupes sur des themes ayant un intérét speécifique
pour les patients et les aidants. Beaucoup de grofe
sionnels médicaux restent durant toute la duré@®-du
rum et sont disponibles pour des discussions infor-
melles avec les participants. Chaque Ed Forum
s'achéve avec la tres attendue session de questions
réponses Demandez au Docteur, modérée par le Dr
Robert Kyle. Les questions soumises par les partici

cient des connaissances et de la sagesse de cieux q
ont une expérience significative de la maladie.ré\lo
que les échanges sur la Talk-List IWMF ont lieu en
Anglais, il existe une liste séparée pour les égbaren
Espagnol et une autre pour nos membres Scandinaves
Les membres de I''WMF peuvent aussi participers de
groupes de discussion en Francais et en Allemand, d
méme pour des groupes basés au Royaume Uni, er
Australie et en Nouvelle Zélande.

* 5. IWMF « Torch » (4 éditions par an)

Les nombreuses activités de '"'WMF sont rapportées
dansTorch, y compris le point sur les initiatives de re-
cherches sponsorisées par la Fondation, la colticte
fonds, les programmes de 'Ed Forum, les réunians d
groupes de soutien, et les discussions animées sul

pants et adressées a un panel d'experts MW donnent IWMF-Talk. La populaire rubrique Médecin de Garde

lieu & des échanges vivants.

Progression des dons de la campagne
Imaginons une Guérison au 31 janvier 2014

CIBLE
$9.0M

59,000,000
$8,000,000
%7,000,000

56,000,000

DONS RECUS
$4.74M

Dons regus

$5,000,000

$4,000,000

£3,000,000

$2,000,000

$1,000,000

$0

Cible de la campagne

Le montant total des dons regus comprend fous les dons
aux Fonds Services aux Membres et Recherche, les
engagements financiers pour des durées superieures

a cing ans, et les dons testamentaires planifiés.

s 4. IWMF-Talk
Cette liste de discussion trés utilisée permet aux

membres de notre communauté de partager des infor- *

mations sur la MW. Les participants apprennent les
uns des autres, et les nouveaux diagnostiquésibénéf
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traite particulierement d’'un des nombreux aspeetad
MW, nous aidant & approfondir la connaissance de
notre maladie. Les éditions récentes ont inclusades
ticles sur la transformation de la maladie, I'ofpoité

de dépister la MW, les médecines complémentaiess, |
effets secondaires de la MW, et des pré-rapports co
cernant les recherches sur les malignités hématolo-
giques en général et la MW en particuli€arch est
disponible en ligne et en imprimé.

* 6. Le site web IWMF (iwmf.com)

Le site web IWMF est souvent le premier point de-co
tact d'un patient nouvellement diagnostiqué avec
''WMF. Nous nous effor¢ons de le tenir a jour de f
¢con que tous nos membres, en particulier les naxvea
diagnostiqués et leurs aidants, soient en mesure de
trouver toutes les informations et tous les sesviiEnt

ils ont besoin, et apprennent combien la rechesole
tenue par ''WMF avance a grands pas vers de meil-
leurs traitements et une guérison.

* 7. Laligne de vie

La Ligne de vie est une liste de patients et diatisla
bénévoles qui se portent volontaires pour recedes
appels téléphoniques et partager leur expérienne co
cernant les traitements, les essais cliniquessedué&es
domaines particuliers relatifs a la MW. Ces voloes
peuvent aider a dissiper les mysteres entourarddes
tions de traitements et contribuer a apaiser lastas

de ceux qui envisagent d’entreprendre de nouviles
tiatives. Pour ceux qui se sentent plus a l'aispamn

lant dans leur propre langue, il y a également des
membres parlant couramment dans d’autres langues
gue I'anglais.

» 8. La Base de Données Patients

Une base de données en ligne abrite I'historiquéi-mé
cal actif de patients MW participants, et servinaant

que guide encyclopédique évolutif et en développe-
ment permanent, relatant les troubles et I'histaiée
dicale des patients MW.

9. La liste des numéros de téléphone et E-mails



Une liste des membres IWMF de votre région, le Ré- pour échanger sur la maladie et les rechercheateice
seau, est un moyen de mettre patients et aidants enen cours de développement. Les participants tlvént
contact avec d’autres, vivant a proximité. néficient d’'une opportunité de partager des expé-
* 10. Les groupes de soutien riences, d’apprendre les uns des autres, et dpatap
L'IWMF a des groupes de soutien dans I'ensemble des un soutien mutuel.

USA et dans treize autres pays. Les responsablesG®mbien de ces services aux membres avez-vousesti
groupes de soutien sont généralement des bénévdlesivenez vous que vos dons au Fonds Service aux
locaux qui prévoient et programment des réunioms. Wnembres nous aident a offrir et améliorer ce ques mpou-
programme peut comporter le visionnement de laovidéons faire pour soutenir les WMers, ou qu’ils stien
d'un récent forum éducatif ou la visite d'un expert

COLLECTER DES FONDS EST UNE TACHE ARDUE :
LES AMIS SONT FAITS POUR CA

Il est difficile pour un collecteur de fonds delmier des serait capable de soutenir tous les projets deerelobs
étrangers. Nous n'avons pas beaucoup de WMersequiapprouves par notre Comité Recherche et amélioréese
portent volontaires pour le Fundraising Commiteeni@é développant nos services essentiels aux membres.
de Collecte de Fonds). Il existe cependant deswmiigi- Collecter $1.000 peut sembler une tache titaneacheau-
nales qui peuvent aider. coup de gens, mais si nous sollicitions tous 20saooi
« Un article de I'édition d’avril de Torch a décrdd membres de notre famille, un don moyen de $50 ous
facons originales dont des membres de I''WMRmeénerait. Parce que la MW est une maladie rangs no
ont collecté de largent pour le soutien augommes trop peu nombreux pour apporter les fondsspé
membres et la recherche MW. saires a I'accomplissement de notre mission. Etatheler
« Un article de I'édition de janvier 2013 a décris leaux amis et familiers est différent de sollicitasdétran-
nombreuses fagons dont une famille a soute@grs... c’'est leur demander d’investir sur vous.
'WMF. Alors, si chacun de nous devient un ambassadeurA\&tvi
En 2013 'IWMF a recu des dons individuels de plies passe le mot, nous pouvons considérablement dépeziop
2000 personnes, totalisant environ $1.300.000.t@ese hotre base de donateurs et faire une grande ditférdans
seconde meilleure année ! Imaginez ce qui pouétaé notre combat contre la MW. Nous espérons pouvairgeo
accompli si, s'ajoutant & leur propre don, chagoenéur ter sur vous pour nous rejoindre. Nous demandonesa
pouvait collecter prés de sa famille et de ses,amisnon- amis et a nos familles de donner a I''WMF. N'allezis
tant annuel de $1.000. Avec $2.000.000 de plug/MF pas nous rejoindre?

SUR LA SCENE INTERNATIONALE

Edité par Annette Aburdene

AUSTRALIE bénéfice des patients MW Australiens. D’autres @ioes
visés par le groupe concernent :

WMozzies : LE GROUPE DE  SOUTIEN » L'organisation de réunions et de forums adaptés
AUSTRALIEN aux patients MW et aux aidants ;
Colin Perrot a transmis avec succés a Andrew Walelen  « [’identification des hématologues compétents en
réle de responsable communication du groupe deaesout MW et des hépitaux ayant I'expérience du traite-
IWMF des patients Australiens, le WMozzies. En 2044 ment de notre maladie orpheline. (L'IWMF a déja
Goupe de Soutien Australien travaillera avetdakaemia publié une liste des spécialistes Australiens) ;
Foundation of Australiaa la défense des intérétes + La facilitation des dons financiers pour souteair |
WMozzies. L'objectif principal porte sur les initizes recherche universitaire et octroyer des bourses ;

d’amélioration des traitements et de leur finanaamnaa
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* Un examen des options de traitement disponiblésrtezomib et bendamustine, initialement essayas po
pour identifier toute lacune en regard des meitf'autres lymphomes et actuellement utilisés courantm
leures pratiques au niveau mondial ; pour traiter le myélome multiple, pourraient dalasénir

+ Une défense active pour faciliter I'extension de lpuer un rdle important dans le traitement de la MW
liste des PBS (pharmaceutical benefits schem@jautres agents comme alemtuzumab, thalidomidenet-|
financée par le gouvernemen(Liste de médica- lidomide, ne sont pas recommandés parce que |spode
ments génériques subventionnés par le gouverrgicore de peu d'expérience a leur sujet ou enraigo
ment Australien et substituables par les pharmaeurs effets secondaires. Néanmoins cette prégantat
ciens aux médicaments de marquep, nt apporté un message d’espoir.

Les membres du groupe initial sont: Andrew WardeNous avions choisis de placer la session Demandez a
(communication WMozzies), Peter Carr (Queenslandyocteur en fin de programme de la matinée. Les tro-
Peter Marfleet (Victoria), Peter Smallwood (Queand), decins formérent un panel qui répondit aux nomleeus
David Young (Nouvelles Galles du Sud), Janelleigaii questions de l'auditoire.

(Nouvelles Galles du Sud), and Andrew Warden (No#prés le déjeuner, pour la premiére fois, les pgints se
velles Galles du Sud). Les intentions sont d'éfatgi Virent offrir l'opportunité de choisir un atelieepni cing,
groupe pour inclure avec un vif intérét d’autreatstet Cchacun étudiant un sujet en profondeur concernéntais

territoires ainsi que d’autres WMozzies. le myélome multiple et la MW.
Andrew Warden, pour WMozzies. « Neuropathie, douleur, problémes osseux : dia-
gnostic et traitemer{Dr Koen Van Eyghen, AZ
BELGIQUE Groeninge Kortrijk);

+ Examen par imagerie médicale<:ray, MRI,
CT scan, PETscan, ultrasons : pourquoi et
qguand les prescrire (Prof. D. Koenraad Vers-
traete, UZ Gent and U Ghent);

SYMPOSIUM DE JANVIER

Le 30 janvier un groupe de plus de 260 patientBaent
siastes, partenaires, parents et amis, s'est guirlie site
splendide du Centre de Conventions Internationa@es

Gand, ou la Société Belge d’Hématologie tenaita#é « Greffes autologue et allogénique de cellules
rence annuelle. Le CMP Vlaanderdébofitactgroep Mye- souches, greffe de cellules souches de cordon
loom en Waldenstréom Patienten Vlandeergroupe de ombilical Or Koen Theunissen, Jessa Hospital
contact pour les patients MW et myélome multiples de Hasselt);

Flandres) était invité pour organiser I'anniversaitotu- « Immunothérapie(Prof. Dr. Rik Schots, UZ
rant le symposium. Brussel);

Nous avons saisi cette opportunité avec enthousiasm Les principaux tests de laboratoire pour le myé-
d’autant plus qu'’il nous était accordé d’établiusemémes lome multiple et la MW, et leur signification

le programme. Cgci explique pourguoi, trois moiﬂ‘aap(? (Dr Ronald Malfait, UZ Antwerpen).
symposium réussi d’octobre 2013 a Anvers, nous sietd
en mesure d’inviter de nouveau les membres de notré : .
groupe a une autre journée des patients. Nous aws chls,sants, mais malheureusement surtout centréle sur
nos idées en commun pour établir notre part du pr@_yelome multiple.

gramme. Depuis que le CMP Vlaanderen soutientféiga Une courte pause café nous ragaillardit avant iess

les patients atteints de myélome multiple et de Mgy, @ la fin du programme offert. Deux éminents profes-
programme devait étre attractif et convenir posrdeux seurs, leDr. J.-J. Cassiman, President of fiemish
maladies. Dans la matinée, deux programmes distink€ague against Cancerand Dr. René Westhovens,
pour le myélome multiple et pour le MW furent établ Président diCollege of Physicians fdDrphan Drugs at
Prés de soixante participants étaient présentpasenta- the National Institute for Health and Disability su-
tions des Dr Schauvliege, Dr Trullemans et Dr Vaméte, rance (RIZIV en Belgique Flamande INAMI en Bel-
trois médecins dont les présentations & de prét#dgm- gique Francophone), firent un exposér un sujet ac-
posiums avaient été intéressantes. Et cette feis fut de tuellement brilant dans notre pays : l'acces a adim
méme. Le Dr Liesbeth Schauvliege des hépitadxDelta cament orphelin et le remboursement de traitements
Campus Stedelijk Ziekenhuis Roesekr8int Jozefkliniek novateurs. Un sujet trés difficile a assimiler nttale
Izegemfit un exposé dans lequel elle expliqua remarquéegles, tant de propositions, tant d’organismeslitmp
blement les désordres, le diagnostic, les symptéehéss ques !

plaintes des patients. Puis ce fut le tour du Dnidfane du Ensuite tout le monde fut prét pour tafraichissement
Trullemans University Hospital, Universitair Zuigesuse et des échanges avkss compagnons d’infortune. Tout
(UZ) de Bruxelles, qui fit un exposé clair destements |e monde rentra a la maison, fatigué mais pleisgbé,
standard de la MW. Pour finir, le DR Vanessa Vamdte en attendant la prochaine réunion.

de I'UZ de Gand nous fit découvrir les dernierseélép- Joanna Van Reyn, pour CMP Flanders.

pements des traitements de la MW. Le Dr Van Hende a

clairement affirmé que les nouveaux médicameniss gige
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CANADA

L’Ed FORUM DE VANCOUVER

Le 5 avril, la WMFC organise un forum éducatif anva
couver, Colombie Britannique. Ce sera une journée
d’'information avec la participation de spécialistea-
ders en MW, impliqués dans de nombreux domaines de
la recherche et de la pratique clinique.

Arlene Hinchcliff, pour la WMFC.

GROUPE DE SOUTIEN DE CALGARY, ALBERTA

Le groupe de soutien MW de Calgary, Alberta, esdaise
réunir trois a quatre fois par an. Nous avonsedietment
quatorze patients en tant que membres, avec depnéu
de seize a vingt deux participants. Ils proviennéiin
territoire tres étendu comprenant la moitié sudadero-
vince et un couple est méme originaire d’Edmontdos
rencontres tres informelles se tiennent au soustses un
de nos membres, ou café, viennoiseries et camasaeTt
a l'ordre du jour. Nous invitons généralement unfécen-
cier pour traiter de sujets aussi éloignés quenidtélogie
ou les assurances voyages. Lors de la réunionptensiere
2013, notre conférencier était un patient MW quinaie
juste de subir une greffe de cellules souches.dbgectifs
sont d’offrir un soutien a nos membres ainsi qu’unier-
mation, et ceci dans un cadre permettant de phioier-
ment avec les autres WMers qui peuvent comprerfre.
cette fin, au moins la moitié de chaque réunion astsa-

crée a I'évolution de Isanté de chacun des membres, (g

ses symptémes, des modifications de son traitereedes

discussions avec sanédecin. Notre derniére réunion s’'es

ROYAUME UNI
WMUK

L’activité a été trépidante pour WMUK avec le lance
ment de plusieurs initiatives, en particulier lasenien
lighe de IUK patient surveyet du WMUK doctor sur-
vey of treatment (respectivement Suivi des patiéats
Royaume Uni et Suivi des traitements par les madeci
du Royaume Unint), deux outils qui nous aideront a
obtenir une vision plus claire de la MW dans le
Royaume Uni. L’autre opération importante a été le
lancement réussi du nouveau site web en janvier, qu
utilise une «technologie adaptative » de pointerpo
reformater le site en fonction du matériel utilsgur le
consulter, permet un emploi accru de la vidéo,fiee o
une capacité d’édition chez soi avec des codtsiteedu
Elle vise a rapprocher la communauté des médecins,
patients, aidants du Royaume Uni et a suscité @mds m
d’intérét.

A la suite de la fusion du groupe de soutien UKlet
WMUK en janvier, ne conservant qu'un seul point de
contact, nous avons fait un travail complet dedingles
bases de données médecins et patients du Royauime Un
qui devrait bénéficier a tous les malades et agdadsne
autre étape importante fut le premier recourspdaé-
dure « UK government’s Gift Aid scheme(mesure
fiscale permettant de déduire une partie des ddies-e
tués par des particuliers du montant de leurs regen
imposablesnt) qui nous permet d’accroitre de 25% le
ontant des dons offerts par les contribuables du
oyaume Uni. Legrojets concernant un mécénat de
Eaut niveau et un registre de données cliniquegrese

tenue le 21 janvier et a été uniquement consacrée a

I'évolution de I'état de santé de chacun de nosibres et
a leurs réactions aux divers traitements. Seizeopees,
patients et aidants, y assistérent. La conclusiobgble-
ment la plus habituelle de cette réunion étaitctaryable
diversité des symptdmes et réactions aux traitesnearies

Comme d’habitude, nous avons regu soutien et encou-
ragement de I'lWMF et nous espérons aider finapeier
ment avec un nouveau programme de recherche de
I'University College Hospitala Londres, s'il est ap-
prouveé par la procédure de sélection de I''WMF.

qgue nous subissons tous. Pas étonnant que les imgdec

trouvent tellement excitante la découverte d'uiitédraent
pour cette maladie rare.

Roger Brown, pour WMUK.

Deux membres de notre groupe assisteront au Forum

Educatif de Tampa Bay en mai et deux ou trois autre
assisteront a celui de Vancouver en avril. En consé
guence notre groupe tiendra sa prochaine réunibatdé
juin pour échanger les informations obtenues lersab
deux forums.

Cameron Fraser, pour le Calgary, Alberta, Support
Group.
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DANS LA LUMIERE DE LA TORCHE : BERL HOWELL

Celui qui s’avance aujourd’hui dans la lumiere de IBerl cite les copains bon-vivants de son orcheapiie« ob-
Torche est Berl Howell, extraordinaire musicienjalez et servent et prennent soin de moi », et qui partaggmbur
leader du Yosemite Jazz Band dans la communauté didela musique de leur leader.

montagne de Oakhurst, en Californie du nord, pte¥at e

semite National Park. Berl créa l'orchestre pelteamon ' ,
arrivée avec son épouse dans la région de Yoselée. r‘h t
langeant les styles dixieland, swing des débutspejo et h &
jazz traditionnel, Berl et ses gars jouent en cdecgans ;[
tout 'Etat de Californie, dans les foires d’Etatle Comte, .
les festivals de jazz locaux, les noces, les em@nts et
les inaugurations importantes. Lorsqu’il n'est s la
route, on peut voir l'orchestre jouer &Bkhurst Pizza
Factory.

Berl proclame que faire de la musique est « la fl@esa
vie » - un sentiment écrit sur son visage danstaqyra-
phie jointe (regardez le « gars qui tient la trottgpe). Son
sourire radieux cache le fait que depuis de nondaeu
années il a souffert de douleurs dorsales sévéies,
avant de recevoir le terrible diagnostic de maaiogii- Berl est « le gars qui tient la trompette », en Bagauche
némie de Waldenstrom en 2010. Bouleversé en enienda

les mots « cancer, rare, incurable », Berl se wers Dans la lumiére de la Torche » est un espace pam
Internet, fit une recherche en ligne, trouva le 8WMF et tager I'histoire personnelle de WMers de tous ages
la- Talk-List. Il est a jamais reconnaissant poUflustrant le courage et la force, face & I'adveési Nos
I'information concernant la MW qu’il a tI’OUVée der site pages sont pleines d’histoires de récompensesums’
et pour les contacts avec beaucoup d'autres «mLira- de traitements victorieux, de nouvelles aventulesforce

versé ce qu'il est sur le point de traverser ». de caractere. Nepartagerez vous pas les votres avec le
Berl est un patlent dCGalifornia Cancer Centede Fresno Torch ? Contactez nous sur ariqinos@me_com

et se portebien avec le traitememu’il suit. Ses aidants ?

;:LI!.'
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CINQUIEME FORUM IWMF MEDECIN-PATIENT
LONDRES LE DIMANCHE 17 AOUT

Par Roger Brown, WMUK, et Guy Sherwood, M.D, Admsimateur IWMF

Le Cinquieme Forum Médecin-Patient, qui se tierldrdimanche 17 aoQt, apres I'achévement de I''WWN&gelier
International pour la MW destiné aux médecimsv{v.wmworkshop.o)g est organisé et soutenu conjointempat
''WMF et la WMUK. Il prend maintenant forme rapiaent et rencontre un intérét international. Soigaéservations
ont été prises avant méme que le programme dinélé&sé ! Le point fort sera certainement le réguiait par I'équipe du
Dr Treon des derniers résultats d’essais clinigdegraitements et recherches, discutés lors WdN¥M8 au cours des
journées précédant immédiatement le Forum. Il g @&galement les sessions favorites telles que abéez au Docteur.
Les réservations en £, $ ou € via Paypal peuveetedtectuées directement sur le site WMuiw.wmuk.org.ukou
vous pouvez également télécharger un programniawgtres détails comme les hétels.
Contactez Roger au WMUK si vous voulez réservec avautres devises. WMUK n’a pas seulement enc@uleg meé-
decins du Royaume Uni a assister a IWWM8, maist £galement activement engagée dans le soutiencfaradu
Young WM Investigator Program in the URrogramme des jeunes chercheurs sur la MW duwRagaJni, nt) pour
permettre aux chercheurs les plus jeunes d’assisti faire des exposeés lors de ''WWMS.

Enfin, une autre édition limitée de la tasse dwRoest prévue pour aodlt !
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International Waldenstrom’s
Macroglobulinemia Foundation
6144 Clark Center Avenue
Sarasota, FI. 34238

Telephone 941-927-4963 * Fax 941-927-4467

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

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