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N.BTsﬂu et JC.Fayer

Les Drs. Rafat Abonour, Irene Ghobrial et Morie @ebrillant panel de la session « Demandez au &acb au
cours du Forum Educatif 2009 tenu a Memphis, TesgeesSon reportage débute pad).

Médecins-Patients-p 22

Le Dr. Robert KYLE honoré par la création par
I'IWMF du Fonds de dotation KYLE

Par Judith May, Présidente de I''WMF

En I'honneur du Dr. Robert Kyle et de Madame Cheel®.Kyle, Judith May, Présidente de
''WMF a annonceé la création du tout premier progrme de dotation de I'"'WMF durant le
Forum Educatif 2009 de Memphis. L’objectif de o&stimportant projet est de lever un
million de dollars. Les intéréts annuels du KyledBwment FundFond de dotation Ky)e
seront utilisés pour financer les initiatives delerche. Au cours du lunch de remerciement
du 25 avril, Judith s’exprima ainsi :

Je crois que dans notre communauté MW tout le mawdmait Bob Kyle. Bob est un
conférencier de chaque Ed Forum et il figure dassuboup de numéros derch Bob
voyage d’'un bout & l'autre du globe pour faire desférences sur la MW et les cancers
associés. Depuis les petits groupes se réunissar ks halls d’églises du Minnesota
jusqu’aux ateliers de recherches de Stockholml*EdtForum de Memphis — il éclaire les
patients les plus récents, comme les vétérangesuecherches médicales intéressantes. Je ne
peux commencer a détailler la longue liste de rémmses nationales et internationales que
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Bob a recues, car il y en a tant, de la part dawités les plus éminentes dans le domaine du caDe@s le monde de la
MW, on peut sans erreur déclarer gu'’il est connuaroe le parrain de la MW, parce qu'il a guidé de hmux médecins
qui sont maintenant impliqués dans la recherche M\gu’il a vu de nombreux patients. L’amitié debB¢yle avec le
Dr. Jan Waldenstrom, qui découvrit notre maladéguda en 1965 et dura jusqu’au déces du Dr. Watidenen 1966. I
est un ami du fils du Dr. Waldenstréom, le Dr. Ared#valdenstrom, qui s’exprima au récent sommet deddo Le Dr.
Kyle est conseiller spécial et ami @onseil d’Administration de I'lWMF. Il est membrerfdateur du Comité Consultatif
%ﬂ Scientifique de 'l'WMF et en a été le Présidentashtrplus de cing ans. Il n’a pas

seulement soigné de nombreux patients au couramieses, mais a aussi été un
pionnier dans la recherche sur la MW. Nous devol®la Kyle notre plus grand
respect et notre gratitude pour son intérét cortoncernant notre maladie.
En hommage a ses contributions remarquables a IFVgiva son implication,
le Conseil d’Administration delhternational Waldenstrom’s Macroglobulinemia
Foundationa créé le Fond de Dotation Dr. Robert Kyle et daéviCharléne
M. Kyle comme premier Fonds de dotation IWMF. Leereu annuel de ce
fonds sera utilisé pour les activités, les strat®des personnes et programmes
associés au Fonds de Recherche comme déterminélepatonseil
: @ d’Administration de I''WMF et conformément a desaditives spéciales.

Arténe Hincheliffe et le Notre objectif est de lever un million de dollat® communauté IWMF —

Dr. Robert. A. Kyle patients, accompagnants, personnel médical — taud encouragés a

contribuer comme nous nous y efforcons pour atteiodt objectif.

(La recommandation suivante s’adresse naturelleragrtadhérents qui regoivent la version papier decfip
Pour ouvrir le jeu, utilisez s’il vous plait 'eneppe réponse Research Fund dans ce numéforda Ouvrez
la et notez la seconde entrée de la partie inf@ipartant la mention“Establish a Named or Designated BEun
(Attribuez & un Fonds désignd). Pour ceux d’entre vous qui souhaitez participeKgle Endowment Fund avec un cheque,
un engagement ou un leg, cochez cette case etezeri Kyle Fund » immédiatement aprés la lignecehplétez les
rubriques appropriées en haut de I'enveloppe. @elap le Bureau pour avoir les coordonnées téléghen permettant
de me contacter ou de contacter Dick Weiland, ViaEsident pour la collecte de fonds.

Le Coin de la Présidente

Par Judith May

Des changement au Conseil d’Administration

C'est avec beaucoup de respect et d’admiration pmmnonce le départ de
I’Administrateur Jim Bunton du Conseil d’Administian de I''WMF. Jim y a exercé
durant neuf ans, occupant les postes de direcioirdsorier, Vice-Président pour
I’Administration, ainsi que Secrétaire générak ervi durant toutes ces années dans
le Comité Exécutif et a été étroitement associéus tes aspects des services aux
membres et décisions du Conseil qui ont guidé Veldgpement de la Fondation. Jim
a été une voix forte et avisée au sein du Conseilpus avons tous bénéficié de ses
nombreuse années d’expérience dans le monde dendacé et au service de
nombreux autres Conseils d’associations a buts lnomatif. Nous continuerons a
rechercher les avis de Jim, et il restera actifsdeEn Comité Investissements de
'WMF.

Deux autres Administrateurs ont réecemment quittBuesau : Arlene Hintchcliffe et
Roy Parker sont parvenus au terme de leurs maatlatsus les remercions de tout cceur pour leurscesret
leur énergie. Arlene, qui est Présidente d&/dédenstrom’s Macroglobulinemia Foundation of Canad poursuivre
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ses efforts de création de groupes de soutien giresid’exceptionnelle réussite de collecte de fand€anada. Nous
vous remercions tous deux pour tout ce que vous ageompli et pourrez encore continuer a faireqoéirpour les
patients MW.

Guy Sherwood, bien connu de beaucoup d’entre \esigje retour dans le Bureau. Guy occupera le plestrésident
du Comité International et poursuivra son activd rédacteur en chef podiorch et de rédacteur correcteur des
opuscules IWMF. Guy siege également au Comité Rebhe

Sue Herms est une Administratrice récemment eauréd@ureau. Sue est microbiologiste et a rejoitdenité Recherche
de ''WMF, pour lequel elle est particulierementatjfi€e. Vous avez tous vu de nombreux articleSde dan§orch
Elle continuera a y écrire dans la fonction de R&dz des Nouveautés Médicales. En plus du Cdmitdications, Sue
contribuera au Comité de Planification du proct@rnum Educatif.

Nous souhaitons chaleureusement la bienvantee et Gudans le Bureau.

L’Ed Forum

L’assistance au Forum Educatif de Memphis fut éwmment bonne si I'on considere qu'il se tenait gues
simultanément deux excellentes conférences poyratsnts et que beaucoup de membres devaientufiaichoix entre
le Boston Patient & Physician Summit et I'l'WMF EdrBEm. Quelques uns d’entre vous ont pu assisterdaux. Les
DVD des deux conférences seront bient6t disponibess pouvez commander celui de 'Ed Forum surensite Web
ou en contactant Sarah McKinnie au 941-927-496&dvasser un mail éffice @iwmf.com Elle peut aussi vous aiguiller
vers le DVD du Boston Patient & Physician Summitelée a participé aux deux conférences.

Cette année nous avons consenti & une demandebdedgber, patient MW et accepté que Bob et un grdeppatients
(qui participent & un groupe de discussion en ligmer les patients MW avec un solide acquis sdigng) puissent tenir
une session scientifique lors du Forum. Bob el'duganisateur et il avait cherché des conféremscgn le theme de la
génétique MW et préparé un ordre du jour pour wssisn de deux heures, avec un lunch, au bénéfiaeak qui
étaient a Memphis de bonne heure le vendredi magmtirois conférenciers présenterent les sujeisusts :

1 — Nouvelles approches et nouveaux modeles détnsdé des maladies humaines au moyen de nouvelidsesé
génétiques complexes chez les souris et les rats.

2 — Technologies et méthodes informatiques permtettgpproche systémique des recherches biomédicale

3 — Une étude des relations entre variations ggunégi humaines et variables individuelles des régmasgx médicaments.
Merci Bob.

Nous voulons également adresser un grand mercindalLHeise, une professionnelle de Medicare Syspenr
linformation qu’elle a partagée et les questiongcuelles elle a répondu au cours de deux sessiémasions » pour les
patients MW. C’est une information trés importaptair beaucoup d’entre nous et ce fut extrémemaent biganisé.
Merci Linda. Et, naturellement, beaucoup de remseneints et félicitations vont a Cindy Furst et Rayk@r, les co-
présidents de 'Ed Forum de cette année pour I#icieg tAche de rester concentrés sur les nombrktails et le travail
en liaison avec I'h6tel afin d’en faire une confége trés réussie. Les membres du Comité de 'Edrir@rom Myers,
Bill Paul, Don Lindeman et moi-méme, avons tragadl’ec Cindy et Roy.

Pour ce qui concerne I'Ed Forum IWMF 2010, nousnavannonceé antérieurement qu'’il se tiendrait ar@daFloride.
Cependant nous avons récemment pris la décisichaleger pour Las Vegas, Nevada. Nous I'avons @it pollaborer
avec le Dr. Steve Treon et le Bing Center qui gdient dorénavant le Patient & Physician Summistes deux ans. En
2011 le sommet se tiendra a Orlando. Avec le Sor20@® tenu a Boston, et 'Ed Forum 2010 ainsi gug8dmmet 2011
programmé a Orlando, il a semblé que tenir leséenices patients dans I'Est durant trois annédainfgas équitable
pour les patients des autres régions. Las Vegadtfgdre un endroit approprié et prisé pour nottd-Brum 2010. Nous
collaborerons avec le DFCI Bing Center dans laifia@tion de nos futures conférences de facon guéelles se tiennent
dans différentes régions du pays et soient sépgaesn nombre suffisant de mois pour que les pigtipuissent plus
facilement participer aux deux. Les présentatianseab conférences sont différentes et elles sedié@itents objectifs.
Vous pouvez revoir les agendas de ces conféresaedes sites Web de I''WMBaMwvw.iwmf.com) et du Bing Center
(www.wmprogram.oryy Il existera toujours un besoin pour les patietgsse rencontrer et d’échanger durant les Ed
Forums. Aussi longtemps que les membres s’insdreby assisteront, les Ed Forums IWMF perdureront.

Don spécial

Je crois que la plupart d’entre vous a recu un ié-theama part sous forme de requéte pour un Dorri8lpé
''WMF. Alors méme que nous faisons face aux cdndig économiques actuelles, il est important qugsvo
sachiez que nous apprécions vos contributionsaptiennent ''WMF. Nous travaillons a encore pluserrer
la ceinture de I''WMF » sans diminuer les servidgse des fagons consiste a baisser nos colts dgsijon et
d’envoi en réalisant des versions informatiséesateproduits, téléchargeables sur notre site. & agceptiez
de recevoir électroniquement les publications IWMESGt qu’en version imprimée par la poste, s'ilsplait



faites le connaitre a notre bureau et vous seraziirsur la liste informatique. Adressez justeaimail a
office@iwmf.com

Collaborations

Nous continuons a appreécier les opportunités qusrsmnt offertes par laymphoma Research Foundatidra
LRF tient des ateliers régionaux dans tout le @agsi qu’'un forum éducatif annuel et invite ''WMi organiser des
séminaires MW la ol nous sommes capables d’engigeconférenciers et de réunir des groupes denaliéVN pour
écouter les experts MW. Le 3 octobre se tiendratalier LRF a San Francisco durant lequel nousrsuom séminaire
MW. Plus de détails paraitront sur notre web siteyous pouvez consulter le site LRF sww.lymphoma.orgNous
espérons que le plus possible de membres IWMFcsiinat pour ce séminaire. Il se tiendra a I'Hat&kko, et le Dr.
Ranjana Advani détandford Universityprésidera le programme. La LRF tiendra son forwhcatif annuel sur le
Lymphome a New York City du 23 au 25 octobre. @mmaire MW est au stade de la planification, atsheous
encourageons a envisager votre participation. ®loformations seront bientot disponibles par eimdWMF Talk, et
sur les sites web IWMF et LRF.

S’il vous plait, contactez notre bureau pour tautestion. J'attends de vous voir lors de ces fuduénements.
Portez vous bien.

Judith.

Les Administrateurs IWMF 2008-2009 (de G a Ron Yee, Bill Paul, Roy Parker, Cindy Furst, Donddémann, Robert Kyle, Judith May, Tom
Myers, Sue Herms, Peter DeNardis, Arlene Hinch¢lbfen Brown. (absents: James Bunton, Marty Glassiaanor Howenstein, Dick Weiland)

Réflexions pendant 'Ed Forum

par Secret Wallie

Le Forum Educatif de I''WMF 2009 s’est tenu du 2426 avril a I'hotel Marriott de Memphis. Comnaslannées précédentes, I'Ed
Forum a proposé trois jours de sessions d'inforomatse concentrant sur la macroglobulinémie de Wadttém et la couverture de
sa pathogénie, sa génétique, ses effets secondséresraitements - tant ceux désormais bien é&ajoie les nouveaux - avec en plus
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beaucoup de stratégies pour faire face a la MW pleupatient et aussi pour ceux qui l'aident et Eampagnent. Et, comme
d'habitude, il y avait abondance d'occasions decosrres, de possibilités de saluer de vieilles assances et de se faire de
nouveaux amis. Les années précédentes, pour céune gquouvaient pas y assister, il fallait attendne bulletin spécial et I'édition
des DVDs du Forum pour avoir accés aux présentatetrméme alors, ils avaient manqué les momentsmavialité qui font que
ces réunions annuelles sont si spéciales. Cettéaruependant, tout ceux qui sont abonnés a adistconversation sur Internet (la
TalkList ou TL) ont été en mesure de se tenir awart des événements au fur et a mesure de lewuldnent grace aux
communiqués pleins d’énergie expédiés directemeningernet du Marriott Est de Memphis par un(e}-dsant « Wallie Secret».
Emergeant des brumes de Memphis, « Wallie Secrabnancé son arrivée jeudi soir sur la TL et a camigué, au cours des trois
jours suivants, des rapports pris sur le vif, méleant les comptes rendus des présentations pardésssionnels médicaux avec les
bruits de couloirs échangés par les participanss képonses a ce style de reportage ont été sbesitistes que « Torch » reproduit
ici des extraits du blog de « Wallie Secret» corténeignage du succes d'un autre Ed Forum extraamdérde I''WMF.

Jeudi : c'est la veille du Forum Educatif 2009 de MempMhEnnessee. On sent dans I'air une attente etspietion a
prendre ou a reprendre contact avec ses homoldjivers dans les jours qui viennent. Le programmeé&désements
et activités pour vendredi, samedi (et dimanchgnnast plein a craquer d’une liste compléte despntations diverses
par des chercheurs et des professionnels médidase promet d’éclairer aussi bien les vétéransad®\W que les
débutants.

Pour les prochaines 48 heures, j'essayerai degeodnpte de quelques grands moments des actietésdiForum et je
vous donnerai un apercgu de ce que représente Eorch du point de vue d’un participant. Je ne deaingas les détails
de chaque présentation (ce n'est d'ailleurs pasighgment possible), mais je rendrai compte dagpoulminants. Mon
intention est de vous donner une idée tant du béendl’éducatif) que de l'intangible (la camaradgribénéfice qu’on
retire du fait d’assister a un Ed Forum et a cdiMemphis en particulier. J’espere que ces messages aideront a
VOuUSs sentir comme Si vous étiez ici avec nous.

Quelgu'un a fait courir une rumeur selon laqueb® Rraftz, Guy Sherwood et Tom Myers se mettraggntombinaison
blanche et donneraient leurs meilleures imitat&dvis pendant le diner de vendredi. Mais c'estguine rumeur et ce
serait le clou si ¢a va jusque la ! (sans voulourssoffenser, les gars !)

A demain...

Wallie Secrett Memphis

Vendredi : Pour plusieurs des membres et des bénévolesVd®IF, la journée a commencé de trés bonne heullg)@. 6
On les a vu se précipiter dans un sens et dangd’'quour s’assurer que les tables d’enregistremestgtiquettes
nominatives, les brochures, et les articles IWMBhftts, chapeaux, etc.) étaient disponibles etspgéand les gens
arriveraient. Et ils sont arrivés, quelques pgrtaits apparaissant dés 8h00, bien que le débeiebtfe I'Ed Forum ne
soit prévu qu’a 14h00. Evidemment, beaucoup deopeess avaient décidé de profiter des sessions«igwe-tot » qui
devaient commencer a 10h00.

C'était une vraie expérience de se trouver facenams de tous ces gens avec lesquels nous comrousicqau que nous
lisons sur la TalkList d'IWMF. Juste aussi impottauoie I'écoute des présentations de différentschiers et experts,
sinon plus, était aussi le fait de voir réunis atitle camarades WMers dans un méme lieu, stupgfjééej’étais de voir
combien ils avaient I'air en bonne santé, commieréchangeaient les uns et les autres leurs syragtéirieurs histoires
de traitements. Vraiment une expérience merveileéducative!

Beaucoup de débutants ont suivi la premiére seggianles «leve-tot » dont le sujet était : « Coamgire vos examens
de sang », ou ils ont appris la pertinence de chogsmme des numérations globulaires completesarielgles examens
chimiques et I'immunofixation et les composantsedévde chaque test. Mais d’autres ont suivi letigzal et Il de la
présentation du Dr. Brian Van Ness sur la génétiguest derriere le cancer et la MW. Ces sesgiohgté bien suivies
avec plus de 50 personnes a chaque session.

Le Dr. Van Ness a fait un grand travail d’explicaticoncernant les mécanismes et I'importanceadellyse génomique.
Il a souligné l'importance de la génomique et desles génétiques pour évaluer non seulement laspagition de
chacun a la maladie, mais aussi sa capacité adéparia thérapie. L'étude des variations du gérmamai les gens peut
étre utilisée pour prévoir le risque de maladigriEnostic et les complications de la maladie £téponses au traitement.
Dispositif de haute technologie du jour : AffymgteeneChip Array Device, dispositif pour I'analyde 'ADN et de
d'ARN dans des échantillons de sang (Wip://www.affymetrix.con).

Fait intéressant du jour : les effets adversesrdédicaments sont la quatrieme cause de mortalikéEaats-Unis
(devangant méme la pneumonie)!

Selon le Dr.Van Ness, le jour n’est pas trop €léignd nous porterons tous une carte d’identité ratégen mode crypté,
le code barre représentant la séquence uniquetdepropre génome.

L'Ed Forum a été officiellement ouvert par deuxséess simultanées dans I'aprés-midi : une poudésutants et une
pour les vétérans. Le Dr. Kyle a donné le coup wbenle la session des débutants avec son intramfustigace et
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instructive a la MW, suivi par l'explication du.Dknsell des traitements conventionnels de la M\agtDr. McMaster
qui a fait un rapport sur les études familialesagtipdes statistiques des Instituts Nationaux dader (NCI) aux Etats-
Unis.

La session des vétérans fut introduite par la dsiom du Dr. Abonour sur les complications diverdeda MW, suivie
par la présentation du Dr. Stone sur le syndroimgodrviscosité et la cryoglobulinémie.

La présentation du Dr. Ansell s'est concentrédesudiverses options de traitement (il a rappefgrion communément
admise d'attendre jusqu'a ce que les symptdmest siEsents pour traiter) :

- observer et attendre (avec vigilance)

- traitement par un agent unique

- combinaison de médicaments

- plasmaphérese

- expérimentations cliniques avec de nouveaux agent

- greffe de cellules souches

Il a aussi mentionné les diverses classes de nmdita actuellement utilisées pour la MW :

- agents alkylants (chlorambucil, cyclophosphamide)

- analogue de purines (fludarabine, cladribine)

- anticorps (rituximab, alemtuzumab/Campath)

- inhibiteurs du protéasome (bortezomib/Velcade)

- autres produits (thalidomide, lenalidomide)

Le Dr. Ansell a présenté les recommandations dgermsus de la Clinique Mayo pour les traitementgrdmiere ligne,
et insisté sur le fait qu’on peut utiliser 'une Bautre des susdites classes de médicament, mdis,C'est la que j'ai
perdu le fil de mes notes! (Cherchez la présemtatio les DVDs de I'Ed Forum...)

Pour ceux qui ont rechuté apres la thérapie prétédia exposé le consensus de la Clinique Mayo :

- d'abord, prendre en considération I'éventualitéé expérimentation clinique,

- si le bénéfice du®ltraitement a duré 2 ans ou plus, envisager Ietitém de votre thérapie d'origine,

- si le bénéfice a été inférieur a deux ans, examia possibilité d'une autre thérapie d€ ligne alternative (voir ci-
dessus)

NOTE : actuellement, Mayo ne recommande pas deter&nce Rituxan, pas nécessairement parce questgas utile
ou efficace, mais parce qu'il n'y a toujours aucétnele définitive qui prouve clairement que la netiance Rituxan est
utile pour la MW (le retard dans la réaction awkétn en rend la réalisation difficile).

Le Dr. McMaster a décrit les résultats intéressdatbétude familiale des NClmtitut National du Cancen) ils espéraient
initialement trouver seulement une poignée de famiyant des parents, des enfants et des freseswes ayant la MW,
mais ils ont terminé avec beaucoup plus, la m&atd telles familles montrant deux personnes daaedamille avec la
MW.

Elle nous a tous encouragés a participer a I'étede souligné que les résultats du sang et leleesalive peuvent étre
tenus confidentiels si vous le souhaitez (pour sjuen constate que d'une fagon ou d'une autre gsieenfants sont
"prédisposés” a la MW, il n’en soient pas informgmrce que nous avons tendance a ne pas trastgu'guce que des
symptdmes apparaissent et parce que, de plus)fleste de patients WM peuvent ne jamais dévelolgperaladie).
L'importance de cette étude est non seulement tesVloy a un héritage génétique impliqué dand/N/, mais aussi
d'évaluer ce qui est identique et ce qui est différentre des membres d’'une famille avec des cgdastiques
semblables, quand un des membres a la MW et quitie ae la développe pas. L'information pour pgaticet entrer en
contact peut étre trouvée sur le site web d'exmriation clinique http://clinicaltrials.gov/ct2/show/NCT00052234
(note : vous n'avez pas a vous déplacer pour fjeetia cette étude).

Le Dr. Abonour a traité des complications divergaspeuvent survenir chez les patients MW et contrteshaborder
(étaient inclus : la neuropathie périphérique aligtie, I'anémie etc..). Il a aussi souligné l'impace de I'exercice dans
le traitement de notre maladie. Ne pas faire d’exerdevient un cercle vicieux... moins vous faitexdrcice, plus vos
muscles s’atrophient et plus vous devenez sédenfaisant de moins en moins d’exercice et le cyotginue. Et il a dit
aussi que “parler de victimes du cancer qui ont lhimene attitude pour vous aider a gérer votre @ance sont des
bétises. Il a insisté sur le fait que la chose intgrde est d’étre attentif & maintenir un état descience qui réduise le
stress. Il a cité un article « réduire le strassestant conscient” dafsychosomatic Medicin@5 : 571-581 (2003) et
indiqué la relaxation, la méditation, une forme d®we yoga, pratiquées régulierement, comme degmaqgyossibles
pour aider a réduire efficacement le stress, @uasin a pu le mesurer dans I'étude citée. La s@iést poursuivie avec
une réception et un diner pour tous les particgpahun discas-programme par Dr. Scott Howard de I'Hopital Gde
de Memphis. Beaucoup de resveratrol a été consgremdant la réception (uniguement dans des butscinédi, bien
sQr). Les participants ont aussi bénéficié d’'urésentation en continue d’'images prises au courfaesns précédents.
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En sorte que si vous aviez assisté a un Ed Foraoegdemment, nous avions des chances de vous vgjrasud écran au
Forum de cette année.

La soirée s’est terminée avec la Présidente quipareé sa reconnaissance aux Administrateurs etb@émévoles de
'IWMF qui travaillent inlassablement dans quantité réles pour étendre toujours plus loin les roisside I''WMF.
Judith a tenu a remercier spécialement les co-@agtmurs du Forum de cette année : Roy ParkemeltyGiurst. Judith a
particulierement tenu a exprimer ses remerciemamtssoignants et accompagnants présents danstbaadst leur a
exprimé ses souhaits au moyen d’une citation deiéane Premiére Dame américaine Rosalyn le Clenretil y a
seulement quatre sortes des gens dans le monds gqaeont été soignants, ceux qui aident et saigaetuellement,
ceux qui auront a le faire et ceux qui ont besaoi'om les soigne.”

Judith a aussi accueilli ceux qui étaient venugode jusqu’au Tennessee - Veikko Hoikkala, un leadie groupe de
soutien Finlandais et Marlies Oom, représentargsiogiation des Patients MM et MW des Pays-Bas (CHRsi que
plusieurs membres venus du Canada.

Une annonce signalant la présence du fantdme d'lHems le vestibule avant le diner a de toute de&ldissuadé nos
imitateurs potentiels d’enfiler leur combinaisoagtique. On n'a pas chanté non plus. Nous verrertpue la croisiére
fluviale pourra nous apporter demain dans ce dogaipeut-étre le fantdme d'Elvis chuchotera-tahgl l'oreille de
Judith May, de Sue Herms ou de Sara McKinnie pawsndonner son interprétation de “Mec d’'IgM - ephrdon
Burning love”

Bien sdr ... et le Tai Chi est prévu pour samedim@a6:30 ! A demain !

Votre «Wallie Secreb depuis Memphis

Samedi : Croyez-le ou pas, j'ai décidé de ne pas fairedgdbutes les notes que j'avais prises pendgaoutaée et je
vous donne seulement les points importants. Cresbyable ce qu’on fournit comme information daes Ed Forums!
Au cours d’'une conversation d’ascenseur j'ai entendeh bien je me sens tellement stimulée quelg’aentiment
d’avoir amélioré la fagon de gérer ma MW maintehattaussi “je suis en surcharge d'information -Agepeux pas
attendre la croisiére du diner pour déconnectercaoveau...”

Alors voici un "bref" résumé des activités du jour.

Pour certains, le matin a commencé joyeusemeriiteh t6:30 avec le Tai Chi (vous l'avez deviné sdance n’a pas
inclus votre dévoué(e)...). Le petit déjeuner étapdnible pour tous a 7:15 et il a été suivi pae jpurnée pleine de
sessions et d’activités.

La premiére session était “Comment agit la chinéodpie” présentée par Dr. Morie Gertz. Le Dr. Gewdzs a tous
encouragés a nous remettre en téte la chimie biolagie du lycée tandis qu’il nous a guidés depass origines
jusqu’aux mécanismes de fonctionnement des prilegpzhimiothérapies qui sont utilisées pour la MM& exposé les
mécanismes des traitement tels que les anticoifpifnab), les agents alkylants (melphalan, leukefen France :
chloraminophénendt) et Cytoxan) et les analogues de nucléosiddgfabine).

Saviez-vous que rituximab provient de la fusioncddules humaines avec des cellules de souris guRules agents
alkylants trouvent leur origine dans I'ypérite glez moutarde) utilisé en temps de guerre pourlésesoldats ennemis ?
Ou que les analogues de nucléoside sont utilisésipterrompre le processus de duplication desilesl|?

Les questions qui lui ont été posées incluaienie a# la possible transformation de la maladieagson de ['utilisation
des agents alkylants. La réponse a été que 5 %oendes patients FORTEMENT exposés (les dosesagotird'hui
beaucoup plus faibles et les durées plus cour@sgient connaitre une transformation dans uni dé& a 12 ans,
lorsque globules rouges et globules blancs devi@nimeapables de se diviser normalement, avec pésultat la
myélodysplasie. Il n'y a aucune thérapie simpler pela. Cela explique pourquoi, quand Cytoxandaitbonnes choses
contre nos mauvaises cellules, on ne nous laissespas ce traitement Cytoxan indéfiniment. En ciecgacerne
fludarabine/cladribine, la transformation est mdimdgjuente, mais c'est quand méme une possitilléas sa pratique, le
Dr. Gertz ne laisse pas le risque de transformagioder la décision de traitement parce qu'il egtdrtant de traiter une
MW tres active alors que le risque de transfornmagést tres faible. Une remarque finale qu'il aefajuant a la
transformation, était I'nypothése que peut-étren'est pas le traitement lui-méme qui induit la gfmmation, mais
probablement le fait que nous vivons plus longteetpgue pourrait se manifester la tendance "naglirpbur certain
WNMers a connaitre ce type de transformation, inddasment du type de traitement. Mais il n'y a pad'éudes pour le
prouver.

L’intervenant suivant était le Dr. Levine, qui arf@ de la neuropathie périphérique (NP). Le praugpar lequel la NP
est diagnostiquée implique qu’on évalue si le patievraiment une NP, de quel type il s’agit et ownt la traiter (ou
comment traiter les symptémes). La neuropathieppérique peut affecter I'un ou l'autre : le systéeeeux central (le
cerveau, la moelle épiniere), ou le systeme nerpéuphérique (quand elle délaisse la colonne beaté pour aller aux
extrémités). Les symptdbmes communs incluent ['erdissement/picotement, des problemes d'équilibres d
tremblements, la faiblesse des muscle et la douleubr. Levine a énoncé une longue liste de thiésapotentielles et
les facons de gérer la douleur neurologique. Dee@aw, le DVD aura enregistré tout ce qu'il a cdiései



La journée incluait aussi, le matin et I'aprés-mfdies sessions d'évasion” - cinq sessions ayamtsiimultanément - sur
des sujets comme : Rituxan et MW, Nutrition et Gan@ersonnel soignant, Diagnostiqué récent, Qurestl'assistance
meédicale liées a la MW, Options d'incapacité, Rrdg succession pour les patients MW et Leader&rdeipes de
soutien. (Malheureusement, beaucoup de ces sessiomspas pu étre enregistrées pour le DVD de IFggtum -
simplement parce qu'il n'y avait pas assez de caméidéo pour aller partout)

Comme c’est la tradition aux Ed Forums, le déjeuthersamedi a fourni I'occasion de décerner desmgéenses,
présenter les Administrateurs et faire des annospésiales.

L'apres-midi a alors commencé par une présentdtiddr. Ghobrial sur les nouveaux agents utilisas p@iter la MW,
suivi par un panel de patients MW discutant lesané&mes et les bénéfices de la participation despdrimentations
cliniques.

Le Dr Ghobrial a exposé les résultats excitantspiemiers résultats d'expérimentations cliniquesa@ns (beaucoup
d'entre eux sont spécifiques a la MW — ce qui rpest arrivé tres souvent dans le passé) avec dgdgsatpls que
perifosine, RADOO1, la combinaison Velcade/Ritugaenzastaurin et des expérimentations cliniquesh@ines avec un
inhibiteur du protéasome (comme Velcade) appelfoleamib qui ne devrait pas avoir les problemesNfe associée
rencontrés avec Velcade. Elle a aussi parlé desilplit®s de thérapie individualisée et de la reche qui est en cours,
particulierement en ce qui concerne les microARNBARNS) - et comment, si on exprime fortement mMR55, on
serait traité d'une certaine facon. Les défis uimpliqueront la découverte de la meilleure coralsion qui cible des
voies critiques régulant la croissance de la M\Wagtésistance.

Des questions ont été posées quant aux limitee gégr participer aux expérimentations cliniquéa'fi a aucune limite
d'age) et des questions logistiques en ce qui coeda participation aux essais cliniques du Daad€&r a Boston (on
doit vraiment voyager a ses frais a Boston plusiéois pendant I'essai). Le Dr Ghobrial a indiquélsg travaillent tous
vraiment a obtenir un partenariat avec I'Oncolagieéricaine pour ouvrir des centres d'essais maki@ différents
emplacements (et pas seulement au Dana-FarberslerpoUne autre question a été soulevée quaap@rébation par
la FDA de médicaments spécifiguement destinés aitetnent de la MW. Le DFCI travaille dans cetteediion
également et est en discussion avec la FDA, pédiement en ce qui concerne Velcade et RADOO1prhobleme est
gue la plupart du temps la FDA donne de telles@pgtions seulement avec de grandes expérimentafiomsipliquent
300 & 400 personnes ; pour des maladies raregpbelores comme la MW, cela est tout a fait difeciHeureusement, le
FDA a vraiment d'autres dispositions pour des nietacomme la nétre.

La derniere présentation du jour avant les « sassievasion » de I'aprés-midi était la réunionadémoncernant les
expérimentations cliniques organisée par Dr Guyn8bed. Les intervenants étaient nos membres/patigat’ WMF
tels que Marcia Klepac et Tom Howenstine, qui discuté de leurs expériences avec des essaisudmidqsuy a
participé a plusieurs expérimentations cliniquesnme Marcia - et tous les deux I'ont fait princgrakent parce que leur
maladie ne répondait pas bien aux diverses formegsaitement-. Tom a pris le relais avec son expég de I'essai
RADOO1 a Mayo. Plusieurs personnes dans l'auditoiegent aussi participé aux expérimentations quies et ils nous
ont tous encouragés a participer aux futurs estais.frais de voyage peuvent étre un probleme,i @jne des
considérations d'assurance-maladie, mais on peulisenter avec linstitution chargée de I'expéritagion. Dans de
nombreux cas, il y a des ressources disponibleaatres arrangements qui peuvent étre trouvés goerla part qui
reste a la charge des participants aux essaisr&sipetite ou inexistante. (Plusieurs fois depatigions ont été prises
pour faire en sorte que si le centre des essassBaston, plusieurs des analyses de sang suiveositag exécutés a votre
hépital local plutdét que de vous déplacer & Bogtonr chaque examen de sang suivant. On peut wiedsais
actuellement en cours pour la MW sur un site WWeitbp://www.clinicaltrials.gov puis taper waldenstrom et chercher.

Les « sessions d'évasion » de l'aprés-midi ontiew énsuite, puis les membres étaient libres dér sor ville dans
Memphis ou de rejoindre le bateau de croisiérdestleuve pour diner et danser avec les collegO&tait une occasion
pour beaucoup de patients MW de pratiquer beaudelgaines activités — prendre des quantités cegaia Vitamine D
par un jour chaud et ensoleillé dans Memphis, imlgdu resveratrol avec un ou deux verres de vigeat faire de
I'exercice en se promenant dans la lumiére famfastisur les ponts du bateau. Les participants sebsen amuseés,
partageant la soirée avec I'un ou l'autre et @nofit’une soirée relaxante sous les étoiles suviae Mississippi. Sur un
des bateaux plusieurs membres se sont engagésmauoempétition de danse impromptue avec des étisdiun lycée
de I'Ontario en voyage musical a Memphis et c’étajiressionnant de voir quelques uns de nos membles plus
expérimentés » initier les étudiants a I'art exadlide la danse « free style ». Malheureusemevis Bl été apercu sur
aucun des bateaux, bien que nous ayons vraimena$mn de chanter et danser sur deux ou troibestu d’Elvis ...
mais pas de combinaison blanche pour I'occasion....

Encore une flanerie pour aller ... et bien, fainepetit somme maintenant.

Votre Wallie Secret.



Dimanche : ce sera le dernier jour de flanerie a I'Ed Forwtdtte année. Dimanche, le dernier jour des &&siyiour le
Forum, a commencé comme samedi, avec le Tai chB& Gc¢a ne va pas! je I'ai encore manqué !) spari le petit
déjeuner prévu pour tous les participants.

Les activités du jour ont inclus un petit déjer de travail facultdtpour discuter des fagons de collecter des fouls
aider a trouver un remede pour la MW, une sessidamandez au Docteur » et 'Assemblée Généraleedlende
''WMF, cependant que vous échangez des adieuxiamxdavec de nombreux camarades Wallies que voag av
rencontrés au cours des quelques jours de la edfér

“L'attraction principale” du matin était la sessioiemandez au Docteur ». Le panel de médecing @aré&senté — Le Dr
Robert Kyle (modérateur et chargé d’organiser lasstjons), le Dr. Rafat Abonour, le Dr. Morie Geetzle Dr.Irene
Ghobrial - et toute la salle leur a fait une owatdebout en reconnaissance de tout ce qu'ilsagrdur nous avec leurs
recherches et dans leurs pratiques cliniques. Pénoat le week-end les participants avaient éoités a rédiger des
guestions sur des petites cartes et de placeisagldans un tronc spécial. Les médecins passeér@i@s en revue ces
questions et en choisiraient un grand nombre pagpgndre pendant cette session. Les médecinsdaiteépondu a
environ 30 questions sur un grand choix de sujdts Rituxan, la maintenance Rituxan, les causda §&V, le risque
familial, la MW agressive, la transformation en DLBlymphome diffus a grandes celluleseBMDS (myélodysplasie
le lien entre I'lgM et les niveaux de cholestélek chaines légéres, maladie auto-immune/immurmdatie et MW,
herpés zoster (le zona), la statistique de surdgemme, le brouillard meritde « cerveau chimio » etlneuropathie
périphérique...

Note : ce qui m'a impressionné(e) le plus chezneédecins (en plus du fait qu'ils continuent a fdieela recherche de
grande valeur pour les patients MW) c’est qu'ilstsd accessibles quand ils sont & la conférenicaq@® jour ou ils sont
la, ils sont tout a fait réceptifs aux patients gei présentent eux-mémes et leur posent des questiédicales
personnelles. Cela me stupéfie que ces médeciestsicourtois et attentionnés, méme quand ilslépassé le temps
prévu, a vrai dire. Je sais que je ne peux pasetasrcier assez potwut ce qu'ils font pour nous, &uten dit long sur
leur dévouement a notre cause.

Le Forum s’est terminé avec 'Assemblée GénéraléldévF. La Présidente Judith May a ouvert la vaie Conseil
d’Administration en présentant les diverses ad@siggue méne I''WMF : le Rapport financier de la d&aion, les
publications, les groupes de soutien, la nouvealleeption du site web, la base de données patlarts|lecte de fonds
et les projets de recherche. Les participants @ningités a poser des questions.

Aprés avoir assisté a toutes les activités et désaments, je dois dire que j'apprécie vraiment lgMF fasse la
dépense et l'effort énorme d'accueillir un tel @mdent chaque année pour tous les patients MW aledlds et le
personnel soignant. Aprés avoir assisté au Forummpeut seulement imaginer la quantité de coordinatju’il faut
déployer dans les coulisses pour mettre en place merveilleux événement s'étirant plus de troisg. C'était un effort
énorme de la part de beaucoup, beaucoup de béaéudlent planifié le projet et qui ont travaillér place.

Ai-je mentionné I'équipe du son et de la vidéo @rRéduite les dépenses, I''WMF a des bénévoles lsomain pour
gérer le systeme du son et le systeme d'enregistitesn vidéo. Ce sont uniquement des patients bésgui équipent
minutieusement toutes les pieces de réunion poarlesi microphones fonctionnent correctement, geeséssions
principales soient enregistrées en vidéo et queprgscteurs soient disponibles pour tous les ptéseurs. Je leur tire
mon chapeau a tous pour réaliser un tel effort dularpourraient, au lieu de ¢a, étre tranquilleh@ssis avec nous tous !
Dans sa totalité, I'événement était étonnant et (paments) vous engourdissait I'esprit - maisgppris beaucoup et,
tout aussi important (sinon plus), jai renconb@aucoup, beaucoup de personnes fantastiqueséetssantes qui
partagent le voyage MW dans lequel je me trouve-mé@ine. Puissions nous continuer tous ensemble gageo
robustes et en bonne santé, pour beaucoup, beadewunges a venir!

Et alors adieu a Wallie Secret.

Etait-il(elle) juste une autre illusion spectralerdes terres d'Elvis ou I'entendrons-nous de nauven 2010 ? Le temps
seul le dira. Mais, en attendant, les membres WEMF peuvent attendre avec impatience de recevoiBulletin
Spécial, actuellement en préparation, avec togsdétails des sessions de I'Ed Forum. Le Bullepéci&l sera
disponible électroniquement ou expédié par la pdatectement et les DVDs du Forum sont désormaipatiibles a
I'achat. Voirl'encart en fin de ce numéro de Tonebur en commander une copie.
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En 2009 les donateurs de |IBen Rude Heritage Society composent
une palette internationale

Par Dick Weiland, Vice-président pour la collectefdnds.

Pendant le déjeuner de remerciements au Forum &iddeaMemphis, Judith May a souhaité une chalesgehienvenue
aux membres de la Ben Rude Heritage Society, tantreembres fondateurs de 2008 qu'aux nouveaux nesnde cette
année. Ben Rude, qui fut le second Président WeMF est décédé en 2005, mais son legs fondateuwapptlé et
perpétué par la Société de Patrimoine Ben Rudardaprésidente de la Société, son épouse, LRuide. Laurie eut le
plaisir d'annoncer le nom des membres 2009 dedeéfeade Patrimoine Ben Rude.

Tout d’abord Laurie indiqua que le programme agédt initi€ en 2008 avec des dons dépassant un dgiamillion de
dollars. Elle eut particuliérement plaisir a anremqgue les promesses de dons cumulées des fadulldsnateurs de
2009 représentaient maintenant un total de 75a608rs!

Parmi les onze familles participant cette annéegigine des donateurs est pour I'un I’Angleterne,autre, la France, un
le Canada, trois sont de Floride, trois de la ©alife, un de New York et un de I'Arizona. De nouyddWMF présente
un profil international.

Une des personnes honorées préfére rester anomaigenous pouvons vous dire qu'elle nous envoigalut de I'ouest
et qu’elle a fait inscrire ''WMF dans son compterétraite de fonctionnaire. (Incidemment, pourxcgi@ntre vous qui
préférez le réle de bienfaiteur discret, c'estfaigen vraiment excellente de se souvenir de I''VWWMF

Toutes les personnes honorées hors des Etats-Wias ceprésentants des familles ne pouvaienté@ttemphis pour les
présentations, mais vous pouvez étre intéressesaveir un peu plus a leur sujet.

L'épousede Jean-Marc Audibert, Sarah, a partagé cette note touchante avec nous demignnes, en France : “mon
mari... était quelgu’un de trés discret et je ne pgras qu'il aurait souhaité qu’on présente des@hilmographiques le
concernant. Cependant, je préférerais proposerou® rapportiez ses propres mots en francais, conaus les avons
trouvés avec ses volontés de faire une donatidwWaiF » :

« Cette association m'a aidé a comprendre ma neaktdines traitements; je souhaite qu’elle pourss@gefforts dans
ce sens, en particulier auprés des patients deidafrgncaise.» Sara Audibert ajoute, “Il semblesausportant de
signaler que méme si mon mari s'est senti constaifaggué a cause de sa maladie, les traitementsevmis de garder
la maladie sous contrble ...pendant plus de 12 ans.”

Les donateurs suivants soktartin etMarguerite Baer. La biographie de Martin a aussi une saveur intemnale. Il est
né en Allemagne, est parti en Suisse en 1941 miragré aux EU en 1960 ou il s'est installé & NewkY®ar un ami
commun il a rencontré Marguerite au cours d’unwwefie ski dans I'lllinois et le reste est de I#iig... Martin a créé une
société internationale fabriquant des produitésétd dans les pellicules pour la Société Kodaki&ze dirige maintenant
la société tandis que les Baer profitent du sdieiFloride.

Norman W. Crandall, Junior, est né a Pasadena et a vécu en Arizona pendams23pres une brillante carriere dans
la Société 3M, il a pris sa retraite et puis ijagné un grade dans l'au-dela..eslamis de Norman se souviennent de lui
en raison de ses activités philanthropiques, y canhg legs de sa succession a I''WMF.

Jan Dye- I'épousede Tony Dye- a plaisir a faire partie de ce programme intéonal de reconnaissance alors qu’elle
perpétue la mémoire de son dernier mari. Elle agihde Bromley, en Angleterre, ses regrets de nggdoassister a ce
déjeuner de remerciements et indiqué : “Je n'otgbljamais notre « famille » IWMF et tout l'apptil&énformation que
nous avons regu de vous tous au cours des annéesdéadie de Tony.”

Jed Gelberne pouvait pas étre présent & Memphis, mais itedgpta famille Gelber y était certainement. Leepée Jed,
Jack Gelber, était un dramaturge bien connu de Broadway engiea membre du Conseil d’Administration de I''WMF.
Carol Gelber, la mére de Jed, a été rédactdeel orch pendant un certain temps avant de succomber ancecde la
thyroide. Le legs de Jed est fait a la mémoireedgrarents, tous les deux connaissaient Ben pesiéement.

Stanley Kaufman n'était pas a Memphis non plus, mais il a env@grseilleurs voeux a tous, avec des remerciements
chaleureux a I''WMF, qui est « une merveilleuseaaigation ». Il apprécie que I'WMF soit toujouns eourant des
recherches les plus récentes et fasse des « rappgttliers sur les avancées médicales ». Staé @diagnostiqué avec
une MW un an apres qu'il ait pris sa retraite dlgsi@ politique pour les contrats gouvernementalaxMaison Blanche.

Il va tres bien en ce moment.

Kathleen L. Miner est la fondatrice de “A Miner Miracle,” une assdicia sans but lucratif basée a San Francisco et,
plus récemment, de The Miner Miracle SHOP - elleppse des vétements et des accessoires de maepeewres
fortes remises, des trucs pour les professionrelthdbillement, du conseil en image et des teamesqde présentation
pour les personnes a bas revenu en recherche diedpthy a beaucoup d’expérience des « évenenetiéstinés a la
collecte de fonds et elle aide actuellement I'lWadfme personne-ressource pour ce type d’événements.
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Sam et Gail Murdough ne sont pas des étrangers a I''WMF. Sam a tréweiéz Polaroid et chez Bell & Howell avant
I'acquisition d’'une marina dans le New Hampshirdlgwnt exploitée pendant 20 ans. Gail a travailéns I'assurance
avant d’aider Sam a la marina. Gail a été diaggoég MW en 1997; elle va bien néanmoins et ell@aetste au sein
d’une association a but non lucratif avec leursegli

Elmo et Dolores Schmidont une histoire fascinante eux aussi. lls sdesal I'école ensemble dans le Nebraska, avant
gu'il parte se battre au cours de la Deuxiéme @uaaondiale et elle est allée faire des étudesidiiigre a San Diego.
lIs ont correspondu pendant la guerre et a somiré&tmo a proposé a Dolores de I'épouser. Celanfaintenant plus de
50 ans qu'ils sont mariés. Retraités tous les dddxlorés aprés avoir été 28 ans infirmiere et Eisgponsable d'un
bureau de Poste dans la zone Ouest du Comté d’'©railg se sont lancés dans un commerce d’antguiiéno a été
diagnostiqué en 2005 et il a participé a beaucoeypdrimentations cliniques. Les Schmid avait diiles, I'une est
décédée et I'autre a épousé un Consul britannigekeevit en Angleterre. Donc « I'internationalrogexion » se poursuit.
La personne honorée constituant notre dernier omailiternational, esArlene Hinchcliffe. Arlene est née et a grandi a
Toronto et a commencé sa carriére en travaillans d@otellerie, vente et approvisionnement pouchaine d'hétels
Four SeasonsRecherchant de nouveaux défis, elle est devermamager et acheteur pour une société canadienne
d’articles pour cadeaux. Quand elle et son maudéoant une famille, il s’avéra que c’était unighae carriere des plus
stimulants. En effet son réle d’'ingénieur domesiguere au foyer) lui a permis d'apprendre beaudeughoses. Il lui a
aussi permis de s'impliquer dans la communautédianae ou elle est devenue une bénévole accoripli2999 Arlene

a pris son réle le plus passionné, a savoir calyprémier leader de groupe de soutien a Toronto IPdMF, apres que
son pere ait été diagnostiqué MW en 1998. Depugsdble a aidé a mettre sur pied plusieurs autr@spgs au Canada,
créé la Fondation pour la Macroglobulinémie de Wakirom du Canada (WMFC) et elle a été membre chsd&llo
d’Administration de I'l'WMF pendant trois ans. EBe retire maintenant de notre Conseil pour contiaugervir en tant
gue présidente de la WMFC. Comme cadeau de dépmtsitous Arlene a décidé de léguer par testampotr le
Fonds de Dotation Kyle nouvellement créé - un cadkal100 000 dollars! Quelle fagon de donner Ipabanvoi a cette
initiative trés spéciale!

Le Dr Kyle est venu & Memphis présenter le témajgrde reconnaissance trés spécial de I''WMF a Arleaurie Rude
a conclu le programme en nous demandant de réfladhiliste de membres de la Société de PatrenBen Rude en
faisant remarquer “il n’est pas nécessaire d’'éteerdh Buffet pour participer & Ben Rude Society

Il en va de méme, a cet égard, pour le Fonds datibotKyle. En effet, si nimporte lequel d'entreus pense a la
planification de son patrimoine et peut trouver fiagon de partager certaines de ses ressourceslafirermettre a
I''WMF de continuer a servir des membres et a souta recherche, appelez s'il vous plait Dick \Wed (507.645.2633)
ou Dave Benson (952.837.9980) pour qu'ils vousraideréaliser ce projet.

IWMF : le point sur les bourses de recherche

Edité par Ronald Draftz

Si on veut comprendre comment survient la MW entamh on peut la contrbler, il est nécessaire d’avompris quels genes dans
nos chromosomes ont subi une mutation. Ceci pawdwie a comprendre comment ces processus de ojaduvent étre bloqués
ou modifiés pour empécher la progression de la MWg technique connue comme I'hybridation génomapmeparative par puces
a ADN (aCGH) ou, plus simplement, I'analyse pargsua ADN, permet l'identification des genes etsggsnents de genes qui sont
défectueux ou ont été effacés des chromosomesdé 'athevée dont il est fait état ci-dessous anétéée grace a une subvention de
''WMF et a utilisé I'analyse par puces ADN a hautesolution, pour découvrir les défauts de diveeeps trouvés dans des
échantillons de moelle d'un groupde patients WM. Cette information fait partie d'wnlet de connaissances essentielles,
actuellement en développement, qui ont pour butidiér ce qui pourrait contréler ces défauts etatj de 1a, contrbler la MW.
Depuis 2006 le Dr. Esteban Braggio est Chercheuivéisitaire Attaché, dans le laboratoire du Dr. Ref Fonseca, a la Mayo
Clinic d’Arizona, Scottsdale, AZ. Il compléte aissn cycle d’étude de licence en génétique a laik@acle Chimie et des Sciences
Naturelles de I'Université Nationale de MisionesPasadas, Argentine. Le Dr. Braggio a obtenu undtfiée de Sciences a la
Division de Génétique de la Faculté des sciencelmiques, Université Fédérale de Rio de Janeirio, & Janeiro, Brésil et son
Ph.D. en Science, également a la Faculté de méele@n’'Université Fédérale de Rio de Janeiro.

Tom Myers, IWMF Vice-Président pour la Recherche
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Caractérisation a I'échelle du génome des changemen
des copies d’ADN par hybridation génomique comparat
biopuces et localisation de la région minimale de d

Par Esteban Braggio

La macroglobulinémie de Waldenstrom est un désdydnphoprolifératif des lymphocytes B
incurable, de bas-grade, caractérisé par l'infitrade la moelle osseuse par une population
clonale de petits lymphocytes B, lymphocytes plagrtmides et plasmocytes qui sécréetent
I'anticorps IgM monaoclonal.

La base génétique de la MW demeure mal comprise.dnomalies chromosomiques ont
été rapportées, reflétant la difficulté d'obtersisez de cellules pour effectuer des caryotypes
(analyse de chromosome). Ce test exige un grandneode cellules en cours de métaphase,
une étape de division de la cellule ou les chroromesosont fortement condensés, ainsi leur
morphologie peut étre analysée pt
les anomalies peuvent étr
identifiées. Mais parce que le
cellules tumorales augmenter
lentement dans la MW, comparég
a d'autres types de tumeur, il pe
étre difficile d'obtenir des celluleg

Lecture d'une adresse de chromosome

Chaque individu posséde 23 paires des chromosome®ig
numérotés du plus grand au plus petit. Par exenfiigle] 1'
dans 119223 indique le 11eme plus grand chromosome
23 chromosomes. Des numéros complémentaires sitisés
pour cécrire des bandes spécifiques de ce chromoson
peuvent étre distinguées par coloration. Ces autu@séro

Dr. Esteban Braggio

de MW dans ce stade de métaphase.

Au lieu d'étudier les caryotypes, nous avons exeaute
analyse par hybridation génomique comparative cetapla
I'aide de micropuces a ADN (biopuces). Dans cetéthaode,
on marque I'ADN de la tumeur et 'ADN normal aveesd
teintures fluorescentes différentes et ensuitedmsx ADN

sont hybridés & l'aide un tableau composé de sor
moléculaires complémentaires soit 243 000 séquer
dispersées autour des 23 paires de chromosomegpudrdité

d’ADN de tumeur et d’ADN normal qui hybride avecacline
de ces sondes reflétera la quantité relative deushdype
d’ADN dans cette région spécifigue du génome, ifient

ainsi des gains ou des pertes dans le génome tlenkur.

apres la lettre g fournissent une adresse plusfispg&csur ul
bras du chromosome.

Il'y a deux paires de bras : deux bras longs idees, g,el
deux bras courts identiques, p, qui se rejoignentire poin
central, le centromere. Les numéros apres legsefirou q ¢
réferent a I'emplacement de la bande. Par exerfipl@2-23"
dans une délétion (effacement) 11d22- indique qu
I'effacementse produit dans la région des bandes 22
éloignées du centromére ou se rejoignent les bias
numéros séparés par un point décimal indiquent smes
bande fournissant une adresse encore plus précise.
Pensez au premier numéro de chromosome cornmeiér
de la rue, le second (le numéro de bande ou ramgjre ¢
numéro de limmeuble et n'importe quels num
complémentaires comme le numéro de I'appartement..

Cette approche a deux avantages principaux quanda

compare a l'analyse du caryotype: a) elle n'exige ge cellules en métaphase, permettant ainslyande tous les

Fragments de Terminologie

Hybridation c’est la jonction de deux bri
complémentaires d'ADN qui dansesl
analyses par biopuces identifie des segr
de géne situés sur des sondes ADN cor
et labellisées par fluorescence lorsqu’e

Les genessont les segments d'ADN d
chromosome qui sont les unités pilgyes €
fonctionnelles de I'hérédité.

Les micro ARNs sont des brins cou
d'acide ribonucléique qui régulent des g
et leur formation de protéines.

La transcription est la reproduction ou la
synthése d’ADN en molécules d’ARN.

réagissent avec les brins d'ADN de patients.

patients; et b) elle a une résolution significatiemt plus élevée, rendant
possible I'étude des chromosomes au niveau du géne.

En tout, nous avons analysé 42 patients MW et reaens trouvé des

anomalies du nombre des copies (plus ou moinsagiddux copies normales
du géne par génome) chez 83 % d'entre eux, avecmduane de trois

anomalies par patient. L'anomalie chromosomiquaua courante, identifiée
chez 40 % de patients, était la délétion du brastdomosome 6g. D'autres
anomalies récurrentes identifiées étaient desidégsur 13914 (10 %), 7922,
8p, 11g22-23, 11923.2-24 et 17p11.2-13.3 (7 % amacBour 13914, le

secteur supprimé était semblable a celui décriz dee patients avec une
leucémie lymphoide chronique (CLL) et il inclut lgenes de microARN

MIRN15A et MIRN16-1, qui ont déja été décrits comjoaant un role clef

dans la pathogénie de la CLL. D'autre part, lesgypiartiels ou entiers des
chromosome 18 et 6p étaient les gains les plusaotai(16.6 % chacun),
suivis par les gains du chromosome 4 (11.9 %) stctieomosomes 3, 8q et
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Xq27-28 (9.5 % chacun). Dans nos études, un gaBpd#ait toujours accompagné par une délétiomde 6

Au niveau du géne, nous avons identifié des délgtai des mutations de géne affectant les génesIRATNFAIP3.
Ces deux génes ont une fonction de suppresseundit qui empéche les cellules de se développearsrer. Ces deux
génes font partie d'une voie cellulaire appelééetacnucléaire kappa B (le NF-kB), voie de sigralon qui régule la
transcription de centaines de genes de protéingkgimées dans plusieurs processus cellulaires cortinflammation,
I'immunité innée, la croissance et la mort desutedl Les deux genes sont décrits comme “des rtégusanégatifs” de la
voie, ce qui signifie que quand ils sont inactivéess commandes régulatrices sont perdues, ce gaireune régulation
incorrecte de la réaction immunitaire, de la crame® des cellules et de la mort cellulaire.

De telles mutations affectant les régulateurs d®ia NF-kB mettent en évidence son importanceogigiue et suggérent
un réle thérapeutique pour les inhibiteurs de ogite, comme bortezomib (Velcade), dans le traitgrd&in sous-groupe
de patients MW hébergeant des mutations dans\aatenoléculaire.

La caractérisation de la MW et l'identification @eies permettant de la traiter et de la guérir p@ient sensiblement progresser
avec l'utilisation de modéles animaux. Jusqu'a gmésaucun modéle animal MW n'a été réalisé pouetherche. L'étude conduite
par le Dr Tsingotjidou est une des premiéres téwveat soutenue par I''WMF pour développer un modiEesouris. L'étude est
terminée et le résumé suivant indique qu'il étaisgible d'induire la MW chez des souris en utilisdes implants d’os de patients
MW. Le résumé ci-dessous a été tiré du résuméadelé publié dans le journal de recherche Expénrtal Hematology (2009) 37
(4) :469-76. Cette étude, poursuivie par d’autréiavaux, peut conduire a une méthode pour proddige souris MW pour la
recherche et les expérimentations.

Anastasia S. Tsingotjidou est actuellement professéHistologie et d’Embryologie a la Faculté de dé€ine Vétérinaire de
I'Université de Thessalonique, Gréce. Elle a obteon Ph.D. en Neuroanatomie a I'Université de Talessque, Grece, et était
stagiaire post-doctoral dans le Département de Nbinlogie et d’Orthopédie a I'Ecole de Médecine sl Section de Radiologie
Orale a I'Ecole de Dentisterie de I'Université dali@rnie a Los Angeles. Ses intéréts de rechemds-doctoraux se concentrent
sur la biologie de I'os et I'établissement d'un mledanimal permettant de faire des recherchesesiniétastases osseuses humaines
des cellules du cancer de la prostate.

Tom Myers, IWMF Vice-Président pour la Recherche

Réalisation d'un modele animal pour
la macroglobulinémie de Waldenstrom

Anastasia S. Tsingotjidou

L'étude présente a été entreprise avec le but deapper un modéle de souris de MW en utilisantsiesgis avec les
nouvelles caractéristiques d'étre diabétiques m@ses/combinées avec immunodéficience sévére (NQDJ)SDes
paires de fragments d'os provenant d’adultes aveans MW ont été implantées avec succes a I'euédes muscles de
ces souris NOD/SCID. Chaque souris a été implaatee un fragment d'os provenant d’'un adulte sans déws un
membre postérieur. Un fragment de biopsie diffépeavenant d'un patient MW a été implanté dansréamembre de la
souris.

Toutes les souris implantées avec les biopsies déomoelle osseuse MW avaient augmenté leur nivedgkl du
sérum seulement 1 mois aprés l'implantation dunfeag d’os. L’analyse histopathologique (examen asicopique d'os
ou de spécimens de tissu) et immunohistochimiques (drotéines IgM monoclonales) ont montré que chez
approximativement lanoitié des souris MW des cellules de I'os MW avaiertastasé le fragment d'os non-MW
implanté a distance.

La valeur de I'lgM sérique enregistrée pour tolésssouris était corrélée avec les observatiortegashologiques et les
analyses immunohistochimiques par rapport a laiteds cellules néoplasiques et la croissance tafise cohérentes
avec la MW.

Les résultats obtenus dans la présente étude sigggre les cellules de MW produisant I'lgM avaieoh seulement
conserveé leur viabilité dans la moelle osseuseadsdpsie d'os MW, mais s’'étaient aussi développées le fragment
de moelle osseuse normale implanté dans la saugimodéle de souris annonceé ici améliore les medeXéstants de
MW en reproduisant essentiellement le micro-envimmment de moelle osseuse humaine adulte des sddintemales de
tumeur MW.
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Un cheminement intégre vers le bien-étre

Par Jo Cavallo

Le numéro du printemps 2009 de Lymphoma Today yhgphome aujourd’hui), la revue de la Lymphoma Resekoundation,
contenait des fragments de cet article de Jo Cavalarticle complet (incluant des informations dtifthnelles comme « ce que vous
devez savoir avant de bénéficier d’'un massage»egaminez de nouveau les vitamines C et le canesbprésenté ci-dessous, avec
l'autorisation de la LRF.

Introduction

Bien que la pratique d'une approche holistique pwaiter les affections, soulager les symptémepretouvoir la
guérison, remonte au quatrieme siécle avant J€querle médecin grec Hippocrate conseilla pourdanere fois des
remédes naturels pour combattre les maladies, deciée holistique ne devint réellement en voguedares les années
1960-1970. Le concept de médecine holistique psasdracines dans la croyance que lorsqu’une mhrt@rps ou de
I'esprit ne fonctionne pas correctement, la saetdodite la personne est affectée et, en conséqugmeales thérapies
traitant la globalité du corps et de I'esprit spé@tessaires a son bien étre.

Avec les années, la médecine holistique a évoluédeunx catégories générales : alternative et conwiéare,
communément désignées par I'acronyme CAM (Compléangrand Alternative Medicine). Cependant, les etgpe
médicaux disent que le terme est problématique pesirpatients cancéreux car, alors gu’il existe dié®rences
distinctes entre les deux catégories, les patiem$ondent souvent les deux approches. Les thé&raftiernatives font
référence a des traitement confirmés ou non, @silé la place de traitements standards ou confiretdss thérapies
complémentaires sont utilisées conjointement aagnddecine traditionnelle pour aider a 'amélianatile la qualité de
vie du patient et soulager les effets secondaessHimio et radiothérapies.

« Le terme CAM est un obstacle pour mes collegtiesur le public parce que les gens pensent méelediernative, ils
n’entendent pas le terme complémentaire. Nous padautiliser les meilleures thérapies complémeatailémontrées en
accompagnement des thérapies conventionnelles guoéliorer la qualité de vie et les effets de lamibihérapie et
réduire les effets secondaires des thérapies diecatde la maladie », dit David Rosenthal, MDxiem président de la
Society for Integrative OncologfAssociation pour I'oncologie intégrée, hdet directeur médical dueonard P.Zakim
Center for Integrative TherapiesiDana Farber Cancer Institute (DFCte Boston.

« Lorsque vous parlez de cancers, il n'existe pasraitement alternatif qui ait des chances desiewusdit Kathleen
Wesa, MD, médecin assistant dans le service deaimedmtégrée diviemorial Sloan-Kettering Cancer Centde New-
York City. Plutét que CAM, les oncologues préferémtterme « médecine intégrée » qu'ils disent midagrire les
thérapies complétant les traitements conventiorthelsancer. « Le terme médecine intégrée deviestngpandu et nous
espérons qu'il est vu comme étant plus conforma &hlité et non comme une médecine alternativit»le Dr.
Rosenthal.

La médecine intégrée combine les soins traditiandelcancer avec un vaste domaine de thérapiesomventionnelles,
incluant des produits d’origine biologique comme [gantes médicinales, les médicaments a baseamtepl et les
vitamines, les régimes particuliers, les soinsagritiques, I'acupuncture et les massages, legitpots de relaxation du
corps et de I'esprit comme le Reiki, le yoga, lalitation et 'imagerie mentale, et les priéressi@ex soins, pour réduire
le traitement des effets secondaires, et mémeadatains cas, pour améliorer la guérison.

Le r6le de la Médecine Intégrée dans le Lymphome

Alors que I'utilisation de remédes non orthodoxesrptraiter les maladies a une longue histoire d#npays, ce n'est
gu'en 1992 lorsque I&ational Institute of Healthl'Institut National pour la Santé, ndiancal Office of Alternative
Medicine (Office de Médecine Alternatiye maintenant appel@&ational Center for Complementary and Alternative
Medicine(NCCAM), (Centre National pour la Médecine Complémentairdlernative), que I'étude des thérapies alternative
et complémentaire obtint une Iégitimité réelle eédetine traditionnelle. Depuis 1999, le NCCAM aafiné plus de
2200 bourses de recherche, dont 370 concernaméitentent du cancer. A coté du NCCAM, de nombreemtres
universitaires du cancer, incluant Memorial Sloan-KetteringDana-Farber MD Anderson Cancer Centat Mayo
Clinic ont aussi lancé des études clinigues en thérapimplémentaires. Et certaines ont montré des lsétians le
traitement des patients atteints de lymphome.

« Je crois que le réle de I'oncologie intégratihez les patients atteints de lymphome est de tks dians le traitement
des symptdmes de la maladie et le traitement doecamais pas de les guérir du lymphome » dit DibAdirams, MD,
chef de I'hématologie/oncologie @an Francisco General Hospitat directeur de la Recherche Oncologique Intégeativ
de I'Université de CalifornieSan Francisco Osher Center for IntegratMedicine
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En fait, les thérapies complémentaires ont proteliément de bons résultats dans 'atténuationefiiets secondaires
chez les patients souffrant de divers cancers dg, gdit le Dr. Rosenthal, que le nombre de médeadressant des
patients aux spécialistes de médecine intégratevet wu second rang par rapport aux patients cdariain cancer du
sein, ainsi qu'il a pu le constater. « Ce que beapde patients atteints de lymphomes et de lewstracherchent c’est
un soulagement de leurs symptdmes, une améliordédeur qualité de vie et un résultat sur la maladdous savons que
certains traitements du cancer causent des naesélss vomissements et nous savons que l'acupenciduit les
nauseées et les vomissements ainsi que le besaoirmdgees antiémétigues comme Ondansetron (Zofranjpeyt lui aussi
provoquer des effets secondaires » dit le Dr. Rbsén

Il est évident aussi que des pratiques corporetieame les massages thérapeutiques peuvent étoaitilesde réduction
de la douleur et d’apport de bien-étre chez leepts cancéreux. « Nous savons que le niveau dewtodes patients
ainsi que celui d’autres symptémes comme l'anxié@tégpression, I'insomniet la fatigue ont été réduits de moitié aprés
un massage et que ce soulagement dure 48 heuitde Pd Wes. « Le massage thérapeutique a aussi beaucotigtsl’ef
calmants, comme une augmentation de la séréntépendant, prévient le Dr. Wesa, avant que legmatatteints de
lymphome décident de recourir au massage, ils dara’assurer aupres de leur oncologue gque éstis sanguins sont
normaux et qu'ils n’ont pas de lymphoedémes, dentin localisée de fluides causée par ystésne lymphatique
compromis, et qu'’ils ont recours a un masseur getre qualifie. (Voir plus loin : « Ce que vous dex savoir avant de
recourir au massage »)

Attention : Tout ce qui est naturel n'est pas (forément) bon pour vous

Alors que certaines thérapies complémentaires colmmmeditation, I'acupuncture et les massages pleéitiques ont été
reconnus comme sans danger et procurant un sowagetes symptémes des traitements du cancer, ekaudtomme
I'emploi de médicaments a base de plantes, degdanédicinales, de vitamines et antioxydants, pdtee réellement
nocives, en diminuant I'efficacité de certains ageaimio et radiothérapeutiques et en les renglasttoxiques. En téte
des controverses se situent les hautes doses gEments antioxydants comme les vitamines A, C.eMEme les
boissons riches en antioxydants comme le thé véatjes de grenade sont surveillés de prés.

« Beaucoup de chimiothérapies comme les agentsaatkyle cyclophosphamide (Cytoxan) et la moutarde néngg
(Chlorambucil) agissent en interférant avec le pssas oxydatif autour des cellules et il existelgues rapports
suggérant que si vous donnez des antioxydantserapéchez ce processus, en interférant avec Igffbal des radio et
chimiothérapies » dit le Dr. Rosenthal. Jusqu'ajgine recherche définitive soit disponible, diskrst experts, il est
préférable pour les patients atteints de lymphod¥égter d’utiliser des antioxydants et des supméta alimentaires,
méme a faibles doses. « Les antioxydants sont plein@nt acceptables pour des gens qui n'ont pasanoer parce
gu’ils aident a protéger les cellules. Mais si vaw®z un cancer et entreprenez une chimiothérapidégez vous
également les cellules cancéreuses ? Vous ne deageboire des jus de fruits riches en antioxyglaomme ceux de
canneberge, de grade, d’acai, de gogi, ou de mangoustan, parcesquoiit la capacité d’interférer avec les
radiothérapies et chimiothérapies. Prendre uneetdssthé vert est probablement acceptable, maig’em est pas
certains » dit le Dr. Wesa. « Il est plus prudeééviter de consommer de grandes quantités d’'alimentle boissons tres
antioxydants durant une chimio ou une radiothérdpis suppléments alimentaires antioxydants saigoaiquement
contre indiqués ».

Un domaine de médecine complémentaire qui bénéfitdtudes est l'efficacité, la sécurité et la tdécdes
combinaisons de plantes médicinales et aromatigues la chimiothérapie conventionnelle. « En tanibocologues
intégratifs je crois que nous ne connaissons Eabndtes jusqu’ol certaines choses interagisseditle Dr. Abrams.
« Nous avons des chercheurs Mational Cancer Instituteg(NCI) qui réalisent de savantes études d’inteoasti
pharmacocinétiques entre des drogues chimiothétigpes et des substances a bases de plantggi, disent onstater
des changements dans la concentration des chimapibé en présence de ces dernieres. Par exemgenge qu’un
patient en chimiothérapie ne devrait pas prendrmitlepertuis parce qu'il semble réduire la disgmiitié de la plupart
des agents chimiothérapeutiques métabolisés paétee systéeme enzymatique hépatique, (ce qui réeffitacité du
traitement) ».

L'importance d’une alimentation saine et de I'exerice

Prendre des suppléments alimentaires qu’on troaws ¢ commerce est une chose a éviter duranitertrent d’'un
lymphome, mais consommer une alimentation richewnments est essentiel pour maintenir la vigueemforcer les
fonctions immunitaires et réduire les effets seaimred des traitements. « Si vous avez une maladieapcerne votre
systéme immunitaire, il est souhaitable de réddirg#lammation de I'organisme. Et il existe des apghes
nutritionnelles pour les patients atteints d’'un pymame non-Hodgkinien qui peuvent étre utiliséesr peur impact sur
linflammation liée a I'angiogenése (la croissam@enouveaux vaisseaux sanguins), la différentisjmoptotique (mort
cellulaire) et la capacité imumitaire » dit le Dr. Abrams. « Vous pouvez minieri§inflammation par une alimentation
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anti-inflammatoire riche en acides gras Omega 8nrelimitant la consommation de graisses animales puiter les

acides gras Omega 6, qui sont pro inflammatoires ».

Les experts recommandent de suiVidSDA Food Guide Pyramidwww.mypyramid.gov) pour conserver une
alimentation saine durant une thérapie du cangelyant la consommation de beaucoup de fruitsgeintés - au moins
deux a quatre portions de fruits et trois a cinglégumes par jour — céréales complétes et pouletsé&ver un

programme d’exercice régulier la plupart des jadgsla semaine est également recommandé pour dimiatigue et

stress, et acquérir de la force musculaire. Cependeant de débuter ou reprendre un programmesrtees, parlez en

a votre médecin pour voir combien et quels typasti/ités vous conviennent le mieux.

La ligne de fond

La bonne nouvelle pour les patients atteint de tyompes c’est que de nombreux lymphomes peuventréités et guéris
a l'aide de soins médicaux conventionnels et l¢eps ne devraient jamais envisager la médecieenaltive pour seul
traitement, en dépit des déclarations de traitesnematurels » du cancer trouvées sur Internelletrs.

Si vous étes intéressé par I'établissement d’'unnargie de traitement intégratif, demandez a votugpégmédicale ce
qui pourrait étre le meilleur pour vous, basé 8 preuves meédicales et I'expérience. Et assunez dinformer votre
équipe medicale des suppléments alimentaires anwies que vous prenez et de la questionner audageconflits ou
des interférences potentiels avec votre traitement.

« Les médecins devraient interroger leurs patiangsopos de leur emploi de thérapies complémestairdit le Dr.

Abrams. Mais si les patients ne sont pas interrdtggdevraient dire ce qu’ils prennent a leursspripteurs ».

Ou trouver de l'aide ?

Pour en savoir plus sur la médecine intégrativa etcherche en cours, visitez ces sites.gnglaisuniquement)

- American Cancer Society Complementary and Alternatte Methods for Cancer Managemen
(www.cancer.org/docroot/ETO/content/ETO_5_1_Intrdahucasy). Cette page de I’American Cancer Society contient
une initiation sur les approches alternative et mlémentaire des soins du cancer, les questionssar povotre
prescripteur ecomment repérer charlatanisme et fraude.

- MD Anderson Cancer Center's Complementary/integraive Medicine Education Resources
(www.mdanderson.org/departments/cilneCe site offre des liens pour chercher des étusles des thérapies
complémentaires/intégratives et alternatives vargteles essais cliniques en oncologie intégrativ€ancer Center.

- Memorial Sloan-Kettering Cancer Center (www.mskcc.org/aboutherps Vous trouverez la des informations
confirmées et les recherches en cours suplestesmédicinales, les médicaments a base de plantes suppléments
alimentaires.

- National Center for Complimentary and Alternative Medicine (www.nccam.nih.gox Réalisé par le National
Intitute of Health (Institut National de la Santéndt) ce site fournit une liste d’essais cliniques, um@rmation sur les
thérapies alternatives et complémentaires, et irdapmment étre un consommateur informé.

- Quackwatch (www.quackwatch.orgCe site détaillé contient I'information concerhées publicités de traitements du
cancer douteux et les conseils sur la fagcon dentdesommateurs peuvent se protéger des fraudes.

(Note du traducteur Les liens indiqués ci-dessus s’adressent plutiqudierement a la communauté américaine des paid/W.
En France on ne trouve pas actuellement d'organigublic s'intéressant a la médecine intégrative autre dénomination.
Cependant on trouve trace de ces préoccupationdesisites francophones, notamment canadiensumses, méme si le terme lui-
méme pose encore un probléme de définition.

http://mwww.usherbrooke.ca/chaire _chagnon/saviezshoed_integrative.htm
http://www.amessi.org/La-medecine-integrative-est-|

Sur Wikipedia en francais, on trouve un court detiavec des références américaines ou canadiennes.

http :/fr.wikipedia.org/wiki/M%C3%A9decine _int%C388grative

Le domaine des thérapies non-conventionnelles dibfes est répertorié en « médecine non-convendibam, terme retenu par la
Commission Européenne de Bruxelles, et sera wefr@n consultant les liens suivants :
http://fr.wikipedia.org/wikiiM%C3%A9decine_non_caentionnelle
http://fr.wikipedia.org/wiki/Cat%C3%A9gorie:M%C3%Agcine_non_conventionnelle

Les consommateurs frangais ne disposent pas deiVélent de la FDA ou du NCCAM aux Etats-Unis, mptas aider et les
informer des risques de certains achats, bien e pratiques de complémentarité entre traitememesquits et « autres
traitements » soient familieres a nombre de pasiequelle que soit leur nationalité.)

Ce que vous devriez savoir avant d’envisager un msage

Quiconque a bénéficié d’'un massage peut témoignsed effets relaxant et revigorants. Et pour dtigpts atteints d’'un
lymphome qui commencent un traitement, avoir unsages thérapeutique peut étre d’'une aide partieuiéur soulager
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la douleur, la fatigue et I'anxiété. Cependantdegerts préviennent qu'il existe des risques inérau massage que les
patients devraient connaitre avant d’en recevair un

« Pour les patients atteints d’'un lymphome, le mgessloit étre réalisé par quelqu’un qui soit faenitiu travail avec des
patients cancéreux » dit Kathleen Wesa. Vous negmaller chez n'importe quel masseur thérapeuteal quelques
données a prendre en considération, par exempdefaimule sanguine de quelqu’un est basse, satemqt a subi une
chirurgie ou a eu un lymphoedéme. Vous ne devezpasager un massage profond des tissus sur quelqui a une
numeération plaquettaire basse ou sur quelqu’umadglé ».

Parce que les besoins des patients cancéreuxvitagis sont si particuliers, quelques aménagensaris maintenant
offerts par des spas spécifiquement étudiés pourBian que, une fois encore, quelques précautiongent étre prises
pour s’assurer que l'installation et le thérapeaatet qualifiés pour traiter des patients cancéreux.

« Quand un patient contacte un équipement de bmviait toujours demander quel type de formatpeécialisée
posséde le thérapeute » dit Barbara Stirewaltctice de The Spaviohonk Mountain House in New Paltz, New York,
qui a commenceé a offrir des services de spa auerpatcancéreux depuis deux ans. « Si l'instaltatie spa ne présente
pas aux clients un questionnaire de santé a remaint de subir un massage, les clients doiveatnmdr le spa de I'état
de leur traitement. Il est particulierement impottde savoir si des ganglions lymphatiques oneétévés. De plus, les
clients devraient poser des questions concernantglalifications du thérapeute quant au traitendag patients
cancéreux etab survivants »

Une autre considération importante, dit Stirewa#if d’étre certain que le masseur thérapeute aueeuformation
spéciale, de préférence approuvée p&ddification Board for Therapeutic Massage and Bodrk or by the American
Massage Board AssociatiqBureau de certification pour les massages thérdpaas et traitements corporels ou Bureau de
I'association américaine de massagd

Pour assurer votre sécurité, vérifiez avec votigpegmeédicale avant de recevoir un massage et dkynae a quoi vous
devez étre attentif concernant des complicationsni@lles ou des restrictions liées a votre tra@et.

Nouveau regard sur la vitamine C et le cancer

Il y a trente ans, le lauréat du Prix Nobel Linasilhg fit les grands titres des journaux avecubligation de son livre
« Cancer et Vitamine C », qui suggérait qu'une suppldtation en vitamine C pouvait prolonger la sudge cancéreux
en phase terminale. Bien que les découvertes den&aaient été contestées ensuite, de nouvelldserebes sur la
vitamine C et son effet antitumoral sur le lymphaono&-Hodgkinien et d’autres cancers pourraient domaison a ses
travaux.

Un essai clinique de phase Il utilisant de hautesed de vitamines C en injections intraveineuses ges patients
atteints d’un lymphome non-Hodgkinien réfractair@eemment été lancé defferson-Myrna Brind Center of Integrated
Medicine au Thomas Jefferson University and Hospite Philadelphie, pour déterminer si cela pouvalentir
I'évolution de la maladie apres I'’échec d’un prentiaitement.

« Nous avons décidé de faire cette étude en satssades résultats positifs obtenus en laboetoiec des souris ainsi
gue sur des cas isolés d’études sur ’lhomme mdntjae de hautes doses de vitamine C peuvent &tcacefs dans
certains types de cancer » dit Daniel Monti, MDedieur exécutif et médical ddyrna Brind Centelet responsable de
I'essai. « La raison de leur efficacité vient dejoe nous les donnons en doses qui ne peuvergrétes qu’en injections
intraveineuses. Cela ne fonctionne pas par voie .o intraveineuses, la vitamine C diffuse hardldx sanguin dans
les espaces extracellulaires ou une conversiorxyde d’hydrogene intervient, causant I'apoptosemort cellulaire,
dans certains types de cancers ».

Les premiers résultats montrent que I'un de cesstyje cancers est le lymphome non-Hodgkinien pgweedit le Dr.
Monti, les cellules NHL ne produisent pas de pedexyl’hydrogéne. Une premiére étude de Phase ledlions
intraveineuses de hautes doses de vitamine C aéti®jegnenée et a montré que ce traitement est sanse ret non
toxique. « Nous commencgons avec des patients @ttdion lymphome non-Hodgkinien réfractaire pareaee aqous
voulons leur donner des soins initiaux qui ont démdleur capacité a les aider. Pour les patiemtsig répondent plus
au traitement initial ou n'y ont jamais répondulaceaut la peine d'essayer parce que cela ne @eutepir nuire » dit le
Dr. Monti. En dépit des premiers résultats du Drorii, la controverse concernant la vitamine C et sotion
potentiellement bénéfique sur le cancer ne s’estpbmée. Une récente étude en laboratoire memékepahercheurs au
Memorial Sloan-Kettering Cancer Centewncernant |'effet des vitamines C sur des cedlglencéreuses a trouvé que la
supplémentation réduisait I'efficacité des agem<kimiothérapie. Dans un autre série d’expériededs laquelle des
cellules cancéreuses étaient implantées dans deis,des chercheurs ont trouvé que les tumeurssdeds ayant des
cellules cancéreuses implantées et prétraitéesdmgewitamines C croissaient plus rapidement qee tds souris non
prétraitées aux vitamines C. Cependant, dit leMamti « dans cette étude c’est I'acide dihydroalitpre, une forme de
vitamine C toxique pour les humains, qui a étéséd, ce qui rend la généralisation des résulifiisile & interpréter ».
Pendant que I'étude du Dr. Monti approuvée parDd Ritilise d’'importantes doses intraveineuses damine C qui
agissent comme un médicament, jusqu’a ce qu’oraeimesplus sur le réle que la vitamine C et d’auti@foxydants ont
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sur le cancer et son traitement, il est préférdlda rester a une alimentation saine pour obtesinutriments dont vous
avez besoin plutdt que de compter sur les supplé&nadimentaires. « Vitamine C, E et bétacarotemg selles que les
gens achetent librement, mais vous pouvez avas ¢es nutriments dans la pulpe d’un verre de josadge. Aussi il est
de notre intérét d’étre tres prudents jusqu’a celtpn voit ou cela nous meéne (avec la recherctig)David Rosenthal,
MD, directeur médical dueonard P.Zakim Center for Integrative TherapgeDana Farber Cancer Institutde Boston.

L’ABC de I’Anémie

Par Sue Herms

La définition la plus simple de I'anémie est : luation qui se produit quand vous n’avez plus asteglobules rouges
(appelés aussi érythrocytes) sains dans le saagéhiie n'est pas une maladie en elle-méme maiétglutsigne de
I’évolution d’'une maladie sous-jacente.

Les globules rouges sont les transporteurs de d@mng et du gaz carbonique vers et hors de vos pweiae vos tissus.
lIs sont fabriqués dans la moelle osseuse en pgsaanne série d’étapes compliquées nécessitasieprs nutriments et
interactions avec une hormone appelée érythropeigiroduite par les reins, qui pilote le niveauxgigene dans
'organisme. Dés que les globules rouges sont restuils sont relachés dans la circulation sanguieaecomposant de
chaqgue globule rouge qui adhére a I'oxygéne etaawcgrbonique est la protéine de couleur rougel@ppemoglobine.
L'un des caracteres intéressants de ces globulggesoest que, matures, ils n'ont plus de noyau'autrg structure
cellulaire typique et ne peuvent se reproduire méraes. Au fond, ils ne sont guére plus que desenents
d’hémoglobine. lls durent environ 120 jours dansitaulation sanguine et doivent étre constammemiptacés en raison
de l'usure et des dégats qu'’ils subissent duramtdarcours dans 'organisme.

Les symptébmes généraux de I'anémie peuvent alleredeégers a séveres. De facon générale, lessgeplaignent de
faiblesse ou de fatigue, de vertiges, de maingestspfroids, de maux de téte, de faible concewinathentale, et de
souffle court. La paleur du teint, des lévres, giscives et des ongles peut indiquer une anémsesghere. Une anémie
tres sévere peut entrainer des palpitations, dagset une crise cardiaque.

Certains types d’anémies ont aussi leurs propmapiEmes assez spécifiques, qui peuvent aider paliagnostic.

Le point de départ du diagnostic d’anémie est gdegrent la numération et formule sanguine (NFSg<tésultats que
les médecins examinent sont la numération glokayldgr taux d’hémoglobine et d’hématocrite. Leurkewes normales
varient quelque peu avec 'dge et le sexe : apprativement de 4 a 6 millions de cellules par mm@rpa numération
globulaire, de 12 a 18 grammes par décilitre pduenhoglobine, et entre 35% et 45% pour I'hématecriDes
instruments mesurent aussi la dimension des glelnaleges (le volume corpusculaire moyen), qui @xe un outil
important dans la détermination des causes deriBEmécar certaines anémies peuvent avoir pour cuesiee de
diminuer ou d’augmenter la taille des globules esugar rapport a la normale. Un technicien médixpérimenté, ou un
pathologiste, peuvent examiner les globules rowgesnicroscope et voir des indices qui orientens wame cause
particuliére - en plus des variations de tailleitaiaes formes d’anémies entraineront des changsnaenforme ou
d’intensité de couleur des globules rouges. Uneeaukesure qui peut étre utile est la numérationréeésulocytes. Les
réticulocytes sont des globules rouges immaturehiés dans la circulation sanguine ; une certgumemtité y est
normale pour maintenir un taux de remplacementiestaibais un grand nombre de réticulocytes peutguneli que la
moelle osseuse tente de compenser une perte axcdssjlobules rouges.

Des examens complémentaires sont généralemensnegui établir la cause certaine de I'anémie.tliraportant pour
les patients de réaliser ces analyses additiorsnelle6t que de présumer la cause du problemeut gccasionnellement
y avoir plus d'une seule cause d’anémie ; par exennp régime pauvre peut nous rendre anémiqueiganrde plusieurs
carences alimentaires. Cependant, on ne devragrpadre de suppléments diététiques sans étalils sont nécessaires
ou bénéfiques, étant donné qu’un exces de cedapEéments peut provoquer des problémes.

En raison de la complexité du processus impliquisda développement et le maintien de la quanptapriee de
globules rouges dans notre organisme, un probleane dn stade quelconque du processus peut corddliarémie.
Croyez le ou non, il existe plus de 400 anémidgdihtes. Une description de chaque anémie estlaudd cadre de cet
article, mais cet exposeé inclura quelques unespties courantes et/ou des plus étroitement assoéigks maladies
comme la MW. L'anémie peut étre classée en quatadgs catégories : anémie due a une perte exeadsigang,
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production d’hémoglobine ou de globules rougesficete ou défectueuse, anémie de maladie chrorigaeémie due a
une destruction excessive de globules rouges.

Anémie due a des pertes sanguines

L'anémie provoquée par des pertes excessives depsan apparaitre de différentes fagcons. Une hémgieraigué peut
évidemment provoquer une anémie, mais une pesartgchronique est souvent une cause inapercedeast difficile
a déceler. Une perte de sang chronique peut sesipgoen raison d’'un ulcére, d’hémorroides, de cauwlcecolon,
d’infestation parasitaire, de menstruation, de ggese, ou de I'utilisation d’anti-inflammatoiresraiéroidiens, pour ne
citer que quelgues exemples les plus courants. &ifeqin qui suspecte une anémie par saignementigheopourrait
rechercher du sang ou des parasites dans les, sellpsatiquer une coloscopie, une radiographieCUrScan, etc. pour
chercher la source du saignement.

Anémie due a une production inefficace ou défectusa d’hémoglobine ou de globules rouges

Une production inefficace ou défectueuse de glabrdages peut étre due a de nombreux facteursatit® La cause la
plus courante, et celle qui nous est probablenzeplus familiére, est la déficience en fer. Ledsrun composant clé de
I’'hnémoglobine, en conséquence si vous n'en consanpae assez dans votre alimentation, vous serezigue Apres
absorption dans le flux sanguin, le fer est trartgppar une protéine appelée transferrine danotlenosseuse ou il est
incorporé dans les globules rouges. L'exces dedestockeé en ferritine et hémosidérine dans ke fairate, et d’autres
emplacements. En conséquence, si votre médeciedaspue vous avez une déficience en fer, il pirasdes examens
pour mesurer la quantité de fer circulant et statkés votre organisme, par des analyses appeléiméeserique, fer
sérique, transferrine sérique et capacité totalixdgon du fer (CTF). Le traitement de 'anémiarléficience en fer est
évidemment destiné a augmenter votre absorptidarde

Il'y a d’autres nutriments qui peuvent affecteptaduction de globules rouges, et prioritairementitamine B12 et le
folate {vitamine B9ndt). L’'anémie mégaloblastique est causée par uneidafie en B12, folate, ou les deux. Un sous-type
d’anémie mégaloblastique, appelé anémie perniciesisevient principalement en raison d'un manque faeur
intrinséque, produit dans I'estomac et nécessam@ pbsorber la vitamine B12 des aliments. Lesepti atteints
d’anémie pernicieuse peuvent avoir des symptomesi@thels de neuropathie périphérique, des probtediéquilibre
et une langue tres rouge, lisse et gonflée. Lesaniv de B12, folate et facteur intrinséque peuétet mesurés. Si le
probléme vient de 'alimentation, on doit augmengeprise du nutriment impliqué ; si c’est un perbke d’absorption,
des injections de vitamine B12 peuvent alors ébeessaires.

L'anémie sidéroblastique est un désordre dans ldguganisme posséde assez de fer mais est intapald'incorporer
a I’'hnémoglobine. Le fer s'accumule dans les globultmuges et donne a l'intérieur de la cellule immatune apparence
caractéristique, qui peut étre observée au micpEsapres teinture spéciale. Ces globules rougesatumnes se
développent faiblement et I'anémie en est la comsgce. L'anémie sidéroblastique peut étre héréditai acquise en
raison d’'une alimentation déséquilibrée ou d’'unposition prolongée a des toxines comme l'alcoobltamb ou des
drogues. Une surcharge en fer accompagne I'anéddéieoblastique parce que le fer s’accumule dangdsss plutdt que
d'étre utilisé dans la synthése de I'hémoglobines Bansfusions de sang répétées pour corrigertiancontribueront a

augmenter la charge de fer qui peut réclamer ugrapiie par chélation afin de réduire le felelktion: technique permettant
de lier les atomes d’un métal présent dans le carpsmolécules d’un produit introduit par voie veirse, afin d’éliminer ensuite de I'organisme la

combinaison ainsi réaliséad)

Plusieurs maladies génétiques peuvent compromiatti@mation des globules rouges ou de la protéémoglobine.
Celle qui nous est probablement la plus familiéstel'anémie a cellules falciformesappelée aussi drépanocytose, JndDans
ce cas, un défaut génétique de I'hémoglobine arf@énglobules rouges a prendre une forme en crdisgafaucille
plutdt que la forme ronde habituelle. Ces globutegyes se détruisent rapidement, ce qui entrairegpart insuffisant
d’'oxygéne dans les tissus et ces globules rougegepese planter dans les petits vaisseaux sanguoipsovoquant des
douleurs et des dommages aux tissus.

La thalassémie, autre défaut génétique, surviastle les chaines de protéines qui constituenmiigbobine sont
produites a un taux décroissant. L’électrophoré&sgh@moglobine est un examen de diagnostic utiler ges désordres
héréditaires. D'autres défauts acquis ou génétiqieeda membrane des globules rouges peuvent prevodes
modifications de forme ou de dimension de la cellgli conduisent & une réduction de leur duréeieedans la
circulation. Certaines maladies, appelées porpbysent dues a des problemes affectant différemties enzymatiques
impliquées dans la production de la protéine héoinge.

L'anémie aplasique se produit lorsqu’il existe wéduction marquée ou une absence de cellules sopcbduisant les
cellules sanguines. Ceci peut étre d’origine héa@ei ou résulter d’expositions aux radiations, saxines (comme le
plomb), a certains médicaments, aux chimiothérapiesa des infections. Les biopsies médullaires stifés pour
diagnostiquer I'anémie aplasique, et le traitenpentt inclure une greffe de moelle osseuse.
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L'anémie de maladie chronique

Beaucoup de situations médicales a long terme pewaeiser une anémie. L'une sur laquelle nous s@mmes alertés
est le cancer, particuliérement les cancers du sangne la leucémie ou le lymphome. L'anémie perg tn des
indicateurs précoces de cancer du sang et amargagimment le processus conduisant au diagnostiarter. Dans
cette situation, les cellules tumorales croiss¢émn@ahissent les cellules produisant le sang tlanelle osseuse de
fagon telle qu’elle ne peut répondre aux besoin&dganisme en globules rouges. Certains canceusgnt produire des
chemokines, ou des substances qui peuvent s'immidaes les mécanismes normaux de formation desle=ll
sanguines. Des maladies rénales chroniqgues pememdr a I'anémie parce que les reins ne peuvenupe assez
d'érythropoiétine pour stimuler une production ad#iq de cellules sanguines. Dans ces cas, dedusiams,
'administration d’agents érythropoiétine commedpitoou Aranesp, peuvent aider a la production ldéues rouges.
Evidemment, une amélioration des conditions sousngs avec des traitements appropriés peut amsdioger cette
production.

Anémie due a une destruction excessive des globutesges

Lorsque les globules rouges se détériorent nornaadenta plupart est supprimée par les macrophageticulierement
ceux de la rate. Le fer de la protéine hémogloksterecyclé vers la moelle osseuse, les aminoacét@srnent dans le
foie et une autre partie de la protéine hémoglobiginelle est convertie en bilirubine et trangpervers le foie, ou elle
est ultérieurement décomposée en petits élémentétés dans les selles et dans I'urine. Une ddgiruexcessive de
globules rouges dans la rate, résultant parfoisedrate hypertrophiée (splénomégalie), se tragairaine augmentation
de la bilirubine, pouvant causer un jaunissementadpeau et des yeux (jaunisse ou ictére). L'ainfatie la rate
(splénectomie) peut parfois alléger ce probleme.

Quand les globules rouges sont fragiles et ne pewgporter les contraintes du systéme circukatdlis peuvent se
rompre prématurément, provoquant une anémie héiaaéytCertaines conditions provoquant 'anémie Hgtique sont
héréditaires. D’autres peuvent étre acquises alite sle certaines infections, de médicaments omdkadies auto-
immunes. Dans de rares cas de MW, les lymphocyfg®&uisent une protéine IgM qui déclenche unegatanticorps
des globules rouges de I'organisme a basse tempérain provoquant leur destruction. Cet état gselée maladie des
agglutines froides ou anémie hémolytique froidersa’il survient dans la circulation sanguine, dangles quantités
d’hémoglobine sont relachées dans le sang au #auivre le processus de destruction dans la td¢ef@ie. Une partie
de cette hémoglobine peut étre recyclée, maispelle aussi envahir les mécanismes naturels deahisme et étre
excrétée par les reins, en colorant 'urine en mseouge (hémoglobinurie). Les anémies hémolysqoeuvent étre
traitées avec des stéroides, des agents immunesseprs ou des gammaglobulines pour aider a sugptattaque des
globules rouges par le systeme immunitaire.

Le Troisieme Sommet International des meédecins efgpients sur la
Macroglobulinémie de Waldenstrom

Par Guy Sherwood

C’est au Harvard Club de Boston, Massachussetss'gse tenue durant le week-end du ler au 3 maiptdérence
internationale destinée aux patients et médecigsessés par les derniers développements sciemtfigoncernant la
MW. Sponsorisée par I8ing Center for Waldenstrom’s Macroglobulinermsa Dana-Farber Cancerinstitute of
Harvard University le sommet accueillait 40 chercheurs et expemanedu monde entier, et plus de 600 patients MW et
accompagnants.

L'agenda de la réunion suivit de prés le Cinquieitelier International sur la macroglobulinémie dealénstrém
(IWWMB5) tenu a Stockholm en octobre 2008. Des egpancis furent présentés en 7 sessions centreéessases
clinicopathologiques, les prédispositions génétiqlee pathogenése, le pronostic, les options dermnant, les nouvelles
thérapies, et les options de greffes de la MW. GQbagpssion comprenait cing ou Six exposeés, un tempdement
suffisant restant disponible pour les questionsadeliteurs a la fin de chaque session. La sessialef constituée par six
présentations de cas MW intéressants et une disouss les voies possibles de traitement, fut éenent culminant de
trois journées tres instructives pour les patiehsccompagnants.
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Comme on s’y attendait, le Dr. Steven Treon et &bpher Patterson (principaux organisateurs deonenet et de
I'Atelier de Stockholm) avaient organisé des l@sém soirée qui ne manquerent pas d'allure. Leuoéme étage du
Prudential Tower Skywalk fut le lieu de la réceptite bienvenue et du diner le vendredi soir. LeSggaants purent se
rencontrer, tout en bénéficiant d’'une vue panoramigpoustouflante sur Boston. Le diner de galaaduedi soir fut
donné dans le lieu historique du Harvard Club. keAhders Waldenstrom, fils du regretté Jan Waltténs, et le Dr.
Giampaolo Merlini, étudiant et ami de longue dateldt. Waldenstrom, partagerent des souvenirs, stuamusants,
concernant le grand scientifique qui donna son aarette maladie particuliere. Le Dr. Peter Bingdewn, bienfaiteur,
et patient MW lui-méme, délivra un message récaafaret passionné sur la survie avec la MW.

Bien que I'essentiel de la conférence ait été asgaan sessions formelles, nombre de patients M@t@mpagnants
furent en mesure de discuter avec les autres de peapres trajets et expériences de la MW, ddealninch et les poses
café. Une écrasante majorité de patients MW ppéits étaient des patients, actuels ou anciendDdeleon et Dr.
Irene Ghobrial — ou des patients qui avaient defmamdsecond avis a ces médecins hautement qualifi@éana-Farber
Cancer Institute’s WM clinicBeaucoup, sinon la plupart des patients et acagmants étaient de la région de Nouvelle
Angleterre, bien que quelques ames se soient agéestidepuis 'Europe et méme d'Asie. Nos camaradespéens
s'émerveillérent de l'affabilité des experts MW slates conférences, remarquant que ces sortes dideéts ou
médecins dialoguent avec les patients de facomndibe et détendue sont effectivement rares.

J’ai assisté a toutes les sessions et pris des rapéles dans I'excellent programme fourni. Legpiomme contient les
biographies des conférenciers, des résumés destdegeconférences, et des photocopies de leurstridtions en
PowerPoint. Plutdt que de parcourir et résumer whagnférence dans chaque session, je vais soutigeéques points
saillants de plusieurs conférences (Souvenez vilusosis plait qu'un résumé en «termes courantextoutes les
séances de l'atelier IWWMS5 de Stockholm, en octd®068, est disponible, en francaisr le site web de I''WMF, il
s’ouvre avec ce liemésumé_Stockholm_IWWMY)

Comme c’est devenu la coutume des conférences E\W.IKyle ouvrit la réunion avec une présentatiedla MGUS,
de la MW et de la MW indolente. Le D.Kyle établitegla MGUS a IgM est un précurseur de la MW ; nilaist
important de noter que seulement 1,5% par an dénpmatteints d’'un MGUS a IgM évolueront en MWgetk le taux
de progression de la MW indolente en MW francheal&siviron 11% par an, avec 55% des patients énbhers la MW
en cing ans et 65% en 10 ans.

Le Dr. Roger Owen, venant d’Angleterre, présensadiecouvertes sur la pathologie de la MW et régaffisa conviction,
largement partagée, que la biopsie de moelle oss=igi’une importance primordiale dans la déteation du stade de
la maladie, soit lors du diagnostic ou lors d'urfeage ultérieure de la maladie, et qu'il s’agit deseule méthode
actuellement fiable de détermination de I'immunapitgpe (protéine marqueur de surface des cella@sme le CD-
20) des cellules MW.

Une conférence trés intéressante sur le syndromg-iBeel aborda cette question: ce syndrome pédicest-il
provoqué par une invasion de cellules MW dans lwezal (« Type A »), ou simplement par une infiloatd’IgM
(« Type B » ?).

Le Dr. Mary McMaster confirma que les examens deine recherchant la MW ne sont pas recommandés Ipsu
membres de familles de patients MW.

Le Dr.Treon mentionna le test pour le polymorphisioglllA récemment approuvé par la FDA qui permettra au
meédecins de déterminer si un patient est susceptibl répondre favorablement au Rituxan. Les MicragNont
maintenant étudiés de facon intensive dans la MWe® molécules régulatrices de génes pourraéahit la promesse
de cibles spécifiques dans les futurs traitememtdad MW. Le profil d’expression des génes est égald une
technologie passionnante qui prédira la réponseigcle individuelle des patients aux médicamentsa eleurs
combinaisons.

Le Dr. Ghobrial électrisa I'audience avec sa loniigte de thérapies potentielles a cibler dansitierf et je dois admettre
gue j'ai été confondu par le grand nombre de ptiBtW qui ont participé a ses essais cliniquess¢mst en cours.

Le Dr. Kyle nous rappela la «regle d’or » du &aient de la MW : ne traiter que lorsqu’elle est gomatique ou
lorsque une anémie significative se développe. Nerdb conférences ont été présentées sur lesieaite actuels et les
nouvelles approches thérapeutiqgues de la MW, BxrléDwen souleva également la question controveceé@eernant
l'utilisation de la concentration en IgM comme icalieur fiable de la charge tumorale dans la MW. hiepsies de
moelle osseuse furent une fois encore présent@éaemed étalon or parmi tous les tests de diagnostecka MW.

Le débat concernant les greffes de moelle osseurseld MW a été particulierement vivant entre leEart Barlogie (un
avocat des greffes autologues) et le Dr. David Meyo(un promoteur des greffes mini-allogénique®).0r. Barlogie
déplora le fait que si plus de 90% des patients@aux pédiatriques sont en essais cliniques (@veesultat que les
cancers pédiatriques sont de plus en plus souuénisy seulement 10-15% des patients cancéreuteadudrticipent aux
essais cliniques (et les taux de guérisons sombaeéquence plus faibles). Le Dr. Barlogie estraerst partisan des
greffes autologues chez des patients MW sélectmyneé ravit l'audience avec la présentation de atemte
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« favorite »... & long terme : diagnostiquée en 1888ge de 55 ans, elle a subi de nhombreux traitésnéncluant une
autogreffe en 1992, et se trouve maintenant emsigsoquasi complete a I'adge de 74 ans aprés sadeegreffe 12 ans
plus tard en 2004 a I'age de 70 ans !

Les présentations formelles s’achevérent avec oallext exposé sur 'amylose par le leader mordials ce domaine,
ancien étudiant et protégé du Dr. Jan Waldensti@Dy. Giampaolo Merlini.

Le dernier jour de la réunion, les médecins expgandsenterent six cas cliniques de MW, et leursaghes respectives
de ces cas furent débattues. Les opinions vacéesernant les projets de traitements impressiembdlaudience —
I'éventail toujours croissant d’options maintenaisponibles pour le patient MW, pour ne pas cigs houvelles
thérapies ciblées en cours d’évaluation ou deapitiement arriver en essais cliniques, conforsetgiment positif de
progrés scientifiques et d’espoir de guérison dtadfcette conférence.

Les DVD de toutes les sessions, comme les copigsatirammes de la conférence incluant résumékistrdtions des
présentations du Troisieme Sommet Internationalmdédecins et patients sur la Macroglobulinémie dddéhstrém
seront bientdt disponibles sur le site wabw.wmsummit.org

La prochaine réunion de ces séries de conférefe&dyatrieme Sommet International des médecingg¢rgs sur la
MW, est programmée du 10 au 13 mars 2011, au Digilage, Orlando, Florida. Elle suivra de presigiéme Atelier
International sur la Macroglobulinémie de Waldedstr(IWWMG6) qui se tiendra du 6 au 10 octobre 2010ehise,
Italie. On ne peut qu’attendre avec une grande figpee I'annonce des incroyables avancées de lerelte en science
et traitement de la MW qui seront certainementgmtées dans les conférences a venir !

Echos de la Talk-List

Par Mitch Orfuss

Comme toujours, les échanges sur IWMF-Talk ont eorésun rythme soutenu au cours du printemps. Bleetion des
sujets évoqués est présentée ci-dessous.

Infection des sinus:

Bob Reeberécrit qu’une culture du mucus peut aider a déteemiuel antibiotique agira vraiment. Bob avaifayer de
sinusite et alla finalement chez son médecin poengre un échantillon de mucus et I'analyser. faapt que seul un
trés ancien antibiotique était efficace pour lwiilgorit durant 3 a 4 semaines et tout se dégabea.prélévements de
mucus de Bob proviennent généralement des pouregpectorés aprés les exercices de respiration mefprescrits
par le pneumologue. La seule fois ou il eut ungu&inent dans les sinus, I'oto-rhino-laryngologistiéisa une fibre
optique avec un échantillonneur. Il fut capablevdi ou il allait de facon a prendre un échantillofrais » dans les
sinus. Pour citer Bob, « Ce fut la (seule) foiscela n'avait pas été satisfaisant avec trois aottdpies a large spectre.
Lorsqu’ils mirent le prélévement en culture, ilsefot capables d’essayer divers antibiotiques et tfeuver un ancien
qui soit efficace ».

Le Dr Guy Sherwood écrit que les CTscansppareil de radiodiagnostic & rayons X permettaiuttenir des coupes transversales du
corps et d’en déduire par calcul informatisé desges en trois dimensions, Bpnt notoirement inappropriés pour déterminemsi u
infection des sinus est active ou guérie. « Mieantyjouer aux dés », dit Guy. « Il est difficileodtenir une culture
bactérienne correcte a partir d'un prélevementigigssde quelgu’un, méme si aucun antibiotique méapgis. La seule
bonne fagon d’obtenir une culture représentativel'@groduire une aiguille dans votre visage péaét|'une des cavités
des sinus, d’aspirer un peu de pus, puis de faieeculture. Je ne ferais cela que si une méchafgetion fongique était
suspectée, et méme dans ce cas, il existe d'afsicemns de pratiquer, également assez désagrédelesnjections
intraveineuses d’immunoglobulines 1gG sont finalamee que Guy demande lorsqu’il commence a développp
d’infections des sinus (dont la plupart est de ratdrale). Guy utilise une solution nasale sali®eix fois par jour,
guatre fois ou plus s'il a des poussées inflammedodes sinusRinat Atar écrit que parce qu’elle souffre aussi de
nombreuses infections des sinus, son hématologoenreande des injections intraveineuses d’'immunagiioés. LeDr
Jacob Weintraub ajouta que les infections de sinus peuvent atiesid@es a des organismes anaérabigables de vivre
et de se développer dans un environnement dépalionygénent) qui sont extrémement difficiles a cultiver, méniis ssont
obtenus dans un bon échantillon. « Des culturegp@@orations ne sont pas non plus forcément mggeur déterminer
la nature de l'infection. En réalité chez la plupdes patients la bactérie provoquant l'infectigpartient a un petit

24



nombre de types, qui répondra facilement & un iatijoie parmi quelques uns et n'exigera gu’un uaitpaitement ».
Cependant, chez un patient MW qui présente unetinfede durée prolongée, Jacob soutient gu'ilsage d'essayer
n’importe quelle procédure permettant d’obtenipuélévement pour effectuer une culture et un asgitsimme.

Le dosage d’Acyclovir (nom commercial francais Zovirax

Jaye Bause interrogea sur le dosage de I'acyclovir pour cguk le prennent a long terme. IOy Tom Hoffmann
suggéra que I'on ne fasse pas d’'auto prescriptipartir de ce que font les autres patie@sy Sherwood indiqua
gu’'ayant eu cing fois un zona apres traitement d&taioine, il débuta avec 400mg deux fois par jouaiuune année,
puis descendit a 400mg une fois par jour, et quedeltat fut qu'il n’eut plus de zona ensuite (gispplus de 4 ans
maintenant).Lou Birenbaum dit qu'il a pris une capsule de 200mg quotidiemi®puis sa participation aux essais
cliniqgues qui ont conduit a I'approbation de I'aloydr. Dans les tres rares circonstances de résuggde I'herpes, Lou
augmenta le dosage a 5 capsules quotidiennes areg2@dn interniste et son oncologue sont au cowhantaitement
acyclovir de Lou et n’ont émis aucune réserve.

Howard Prestwick résuma un ensemble de participations a ce sujetastalk-list. Un patient dit qu’il prenait
initialement 400-1000mg par jour et en prend maiate quotidiennement 200mg. Un autre dit qu'il gref00mg
d’acyclovir deux fois par jour a titre préventifrdoe le zona. Avec fludarabine il débuta automagigent acyclovir,
mais, bien gu’il ait cru devoir y rester seulempatir une année apres le traitement, le nombre si&4gine variété de
lymphocytes T qui joue un rdle important dans lstésye immunitairendt) ne s’était pas rétabli. Aussi déclara t-il qu'il
continuerait jusqu’a ce que cela change. Un awtrggipant dit qu'il prenait une dose quotidienree50mg de Valtrex ;
il décida de couper la dose en deux et finit papreedre que 250mg par jour et ne souffrit ni debf@mes ni d’autres
rechutes. Un autre correspondant indiqua qu'’il aapas eu de zona, mais qu’a titre préventif sédeuin I'avait placé
sous deux capsules quotidiennes d’'acyclovir. litaeta quatre sessions de cladribine (2CdA) aveox@it durant les 4
mois précédents et, aprés ¢a — bon résultat jusprédent, aucun effet secondaire, et ses résultatmlyses
progressaient. Un autre participant dit qu’il aspacyclovir, 200mg par jour, pendant plus de 20 8os intention avait
été de réduire a la fois l'intensité et la fréquenies poussées d’herpés. L'acyclovir a parfaiteragieint ces deux
objectifs. Au moment ou il écrit, plus d'un an $'ésoulé depuis sa derniere poussée d’herpes;aaigant été bénigne
en comparaison de celles survenant 20 années gilugn autre dit qu’il semble que 400mg par jowssk I'affaire,
200mg de bonne heure et autant plus tard, en drujsurnée. Un dernier exemple : un participantgdiil a eu des
zonas apres fludara plus souvent qu’'il ne peut s@ivenir et prend maintenant acyclovir a la des8@Dmg deux fois
par jour ; bien qu'’il dise qu’une réduction de désait possible, il a bien toléré ce qui parait dose élevée et a juré de
ne pas arréter tant qu'il ne sera pas certain g@usgiamais avoir de zona.

Rituxan et infiltration médullaire :

Mike Berndt demandait s’il existe un rapport quelconque eimfétration médullaire et réponse au rituxan. La
conversation se développa ensuite pour incluredisgussion concernant la possibilité d'un diagmodgfinitif sans
biopsie médullaire, examen que beaucoup de patigppséhendent (bien que beaucoup d’'autres rappodes
expériences relativement facileBJaniel Hachigian écrivit que la biopsie médullaire était le stamdendiscuté pour ce
qui concerne le diagnostic et aussi que la prenfigmesie médullaire de son épouse fut simplemeattace ». Daniel
ajoute qu'a laMayo Clinic d’Arizona (et suppose-t-il également, & Rochedtsrpratiquent presque exclusivement les
biopsies médullaires conscientes sous calmantsiti@sse sont portés garants pour la sédation iemecen termes de
réduction ou d’élimination de I'inconforGuy Sherwoodajouta que personne n'aime les biopsies méduslameis il dit
aussi que c’est essentiel, parce gu'’il n’existauauautre test aussi sdr et donnant autant d’infooms, indépendamment
du pourcentage d'infiltration. Guy continua en disgue les niveaux d’'lgM, comme seuls marqueurdadeharge
tumorale, peuvent nous induire en erreur et queergres niveaux d’IgM peuvent étre utilisés lapaltt du temps pour
contrbler les progres, la biopsie médullaire aslément encore le standard indiscuté, et, comoenméent rappelé par
les « experts » a Boston, souvent insuffisammeatiquée. A noter que Guy a subi 6 biopsies médabagt, en dépit
d’un certain inconfort, reste vivement intéressélpaonnaissance de toute I'information possibiend de prendre une
décision de traitement. Les 4 derniéres biopsi¢sétin sous sédation — au fond indolore, un « comigrdacile » en
regard de la valeur de l'information obtenue -. &#eurs, suggére-t-il, elles sont obligatoires®ils voulez étre certain
gue votre maladie est la MW.

Essai RADOO1 évérolimus).

Larry Adam Siker informa qu’apres 10 cycles d’'un mois, les derniéstiltats ont montré qu’il avait atteint ses plas
taux et pics d’'lgM depuis son diagnostic en mar832Q.arry prend la dose minimale de 5mg par joansseffet
secondaire. LMayo Clinicde Rochester va bientét débuter un nouvel essaguCplait a Larry est que RADOO1 n’est
pas une chimiothérapie mais un composé bactérieur. Barry, il n’y a la aucune controverse en ce cpicerne la
maintenance. Bien sdr, il estime qu’il sera petg-&bus ce traitement durant 5 ans. Larry espéecqtie étude nous
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offrira une nouvelle « balle d’argent bafme magique imparablendi). Ray Morgan participe aussi a I'essai RADOO1 de la
Mayo ClinicRochester, dans le second cycle de 4 semairdisgli'apres le premier cycle ses IgM diminuéremt3d %,

et son pic d’'lgM de 39%. Son médecin était enthemrae d’un tel résultat en si peu de temps, préoiganc’était parmi
les meilleurs résultats de I'essai a ce jour. Raprapris que I'essai avait été cléturé aprés aatt@int son objectif de
230 participants.

Prednisone et Dexamethasone :

Lou Birenbaum écrivit que prednisone était un truc puissant. @@sniers traitements il y a longtemps en 1992,
inclurent Cytoxan et prednisone. Le premier moisi leut quotidiennement Cytoxan avec 50mg de predaishe
prednisone fut pris 5 jours, puis brusquement rotapu, provoquant des douleurs de forme grippaleSeiine au 8eme
jour. Lou le dit a son médecin, le dosage fut &ub facon a éliminer complétement les symptomesedeageJerry
Fleming fut d’accord que prednisone, bien que médicamglet provoquait des effets secondaires désagréahieant
son diagnostic de MW, Jerry avait été diagnostiga€erreur d’un rhumatisme inflammatoire et s’étaitprescrire de
grandes quantités de prednisone. Il rapporta dalienait tres « sentimental », fondant en larmes po rien. Lorsqu'il
fut finalement diagnostiqué MW, il fut heureux d&sevré de prednisone, ce qui prit 3 semaineststaant que Jerry
doit affronter une allo-greffe de moelle, il luiraenécessaire de reprendre prednisone, cette fnis ngduire les
symptémes de la maladie du greffon contre I'hdtiepguivent se produire apres la greBeb Reebe dit qu’on lui avait
prescrit prednisone il y a sept ans pour aideramiréle d’'une toux extrémement violente due a unflainmation des
bronches. Aprés la prise de la dose maximum idhuisit par paliers durant au moins quatre jouesfut une expérience
intéressante en ce que Bob étant surdosé, ne puirdo et finit par écrire nuit et jour un programrd&nalyse des
stocks en Fortran !

L’enregistrement audio des visites médicales.

Le Dr Jacob Weintraub écrivit que jamais personne ne lui avait demadtnregistrer une consultation chez lui. Il dit
gu'’il comprenait en quoi cela pouvait constituee utisposition inconfortable, bien gu'il puisse aussr en quoi cela
pourrait réellement travailler en faveur du médgcar un patient ne pourrait prétendre avoir outdi€ue ce dernier lui
avait dit.Bill Paul répondit, disant qu’il avait interrogé il y a ggeé temps son interne au sujet d’un enregistredesnt
visites, et que le médecin lui avait répondu gu'yl serait pas opposé, mais qu’il avait 'impressgu’il en apprendrait
plus a propos de ses patients dans une conversétendue que dans une session type Question-Repoagu’il
craignait que devienne une consultation enregiséde Gray écrivit que son médecin chargé de la greffe vilamts sa
chambre et met en marche son enregistreur, il pamrant 5 & 10 minutes des traitements et faitrdesmmandations.
Lorsqu'il a terminé et qu’Anne examine ses deuxgsagde questions, elle trouve invariablement quadotdeur a déja
répondu a la majorité des questions. De plus, Atithgu’elle « pige » assez rarement du premier cougis qu’avec un
enregistrement, elle peut y revenir et écouteriv@au. Anne croit que cela économise le temps dieoné et lui permet
a elle de mieux comprendrBon Draftz intervint en disant que I'avocat du syndicat desdetins pourrait bien étre
amené a avaler du Maalomédicament contre les maux d’estomad), S'il savait que son client avait été enregistag¢ pn
patient. LeDr Tom Hoffman estime que le probléme réside dans le fait quepdgents mécontents pourraient utiliser
leurs enregistrements contre leur médecin. Certdoweurs paieront chérement cette pratique. lkiste aucune
possibilité qu’'un médecin puisse donner 100% denbsréponses, incluant toutes les possibilité,udionl et effets
secondaires potentiels dans cette situation ou damgporte quelle autre. Les avocats de plaighgmigvent et vont
s’emparer de ces choseslsbarber »dit qu’enregistrer aide certainement (le patiettyemble aussi aider le médecin.
Elle demande toujours s'il est permis d’enregiséten’a eu qu'un médecin répondant « non ». Jsbadtesi débordée,
essayant de se concentrer sur quoi demander eltamdnent, sur ce que dit le docteur, gu’elle peahquer une
information importante. Elle n’enregistre pas auaanédecin de famille, mais aprés avoir parcourigrande distance
pour voir un spécialiste et disposant seulememtedede temps, cela aide certainement d’écoutemaison pour voir ce
gui a été manqué ou oublié. De plus cela économisamps en réduisant le besoin d’appels téléphesigltérieurs.

Chlorambucil :

Un lecteur interrogea au sujet de chlorambucil/lezak.Stuart Alper dit qu’il en a pris durant 3 ans au début des asné
90 et avait trouvé que c’était un médicament conenadprendre, sans effet secondaire a court teree.|@V
diminuérent de 90g/l & 199/l au cours de ces tmaigesAnn Tygart écrivit qu’elle eut trois mois de Leukeran, qui
ramenerent sa viscosité sanguine a la normale.effess secondaires furent des irritations buccatles, brllures
d’estomac, des acouphénEsederik van Hartesveldt rejeta la proposition sur chlorambucil/Leukeranfsdil n’y avait
pas mieux. Lors du diagnostic on lui prescrivitprotocole de 90 jours, 3 fois par jour, mais iksatit tellement a plat
gu’il arréta apres 60 jours. Apres les 30 premjieuss ses IgM baissérent de 579/l a 479/l ; apes80 jours suivants et
jusqu’a maintenant, ses IgM oscillerent entre 3B95H5g/l, avec ou sans traitement. Son expériamee chlorambucil
I'a amené a rejeter tous les agents alkylants comih&passés », créant autant de problemes qu’itésaiventMike
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Hilt eut chlorambucil durant 5 années au total, deleudiagnostic du début 1998 jusqu’a la fin de 2Q@ike le prit
avec prednisone durant 5 jours une fois toute$ lesmaines. Apres les cing années il avait ainsiyr total de 1,79.
Cela maintint ses IgM remarquablement stables @it 229/l durant toute cette période. Cependaita qu’avec les
années il commenca a avoir de moins en moins d’gffgu’a ce qu’aprés cing ans il ne puisse plugréter sa MW, et
gue toutes ses analyses sanguines s’écroulentapemqae ses IgM bondissaient a 60g/l. Il sembladkeu’il existe une
limite a la quantité cumulée de chlorambucil quindividu peut recevoir avant qu’il ne commence duiée son effet. Il
lui donna 5 bonnes années, mais lorsqu’il faiblfyt heureux d’avoir une bonne réponse avec Ritugn 2003.

Essai Ofatumumab (Note personnelle) :

Votre correspondant IWMF a vu son hémoglobine dedi@ed’'un niveau stable d’environ 10 vers 6,7 uragres avoir
achevé une session de Rituxan seul, qui sembl®in’au par ailleurs aucun autre effet. Mon oncotodit qu'il était

temps de traiter et suggéra que je participe assaiale Phase 2 d’ofatumumab, un anticorps de Heuyénération
ciblant CD-20. Je pris une injection d’Aranesp ‘eu$ 4 perfusions hebdomadaires d’ofatumumab. Bjeryant

initialement éprouvé des réactions allergiques $ouse d’urticaire et de démangeaisons, les résuitamédiats furent
encourageants et gratifiants. Mon hémoglobine remapres le mois de traitement a 12,7, mes IgMeaheent de 10g
pour revenir a 249/l et je retrouvai des sensatansiveau des doigts du pied gauche pour la premiés depuis des
années (bien que mon médecin ne soit pas sir qeeiteld a ofatumumab). Je fus aussi capable dendpe de
I'exercice. Les soins recus furent excellentseetljis heureux d’avoir décidé de participer a ssaie

Autres discussions :

Beaucoup d’autres sujets furent mis sur le tapsngpeut y accéder dans les archives d'IWMF-Tadk, gxemple : les
variations de CRPP(otéine C Réactivant), la vitesse de sédimentation, les biopsies médedlaFCR-lite le traitement FCR
avec des doses moindres et une moindre toxiwit§, les questions d’hérédité familiale, la maintezerituxan, R-CHOP, et

la « black hairy tongue >« (angue noire villeuse » : phénoméne iatrogénestinétique mais sans gravité qui résulte de I'gjonent
kératosique des papilles filiformes de la langunelt)

WMFC : Nouvelles du Canada

Arlene Hinchcliffe, WMFC Présidente

La Fondation pour la Macroglobulinémie de Waldeirstdu Canada est une branche de la Fondation dienale pour
la Macroglobulinémie de Waldenstrom au service@@membres canadiens.

Créée il y a 10 ans comme premier groupe de soptem la MW au Canada, nous sommes devenus en 203
fondation caritative afin d’obtenir 'exonératioisd¢ale pour les dons généreux de nos membresieasad

Les membres du WMFC sont automatiquement membrd8VdgIF. L''WMF consacre ses efforts & procureres s
membres l'information la plus récente concernastttaitements pour et la recherche sur la Macragjiodmie de
Waldenstrém, par des brochures, le bull@mch les groupes de soutien et le Forum Educatif dnfioes ces supports
et services fournis par I''WMF sont a la dispositides membres du WMFC.

Cette année, comme Présidente du WMFC, je me camaaé@ promouvoir la connaissance de ce canceretaa créer
des groupes de soutien plus nombreux a travers pafys. Les groupes de soutien sont la base du VIIMIRG-. lIs
réunissent des gens qui comprennent les défia de lavec la MW et la participation dans un grodeeoutien apporte
du réconfort a la famille et aux amis dans les mumdifficiles. Actuellement il y a cing groupes slautien au Canada :
a Halifax, NS; Montréal, QC; Ottawa, ON; Oakvillefbnto, ON; et Vancouver, BC. Des groupes de souti¢ des
contacts régionaux sont toujours nécessaires aafald&edmonton, en Ontario du Nord, Nouveau Brunkwic
Saskatchewan, Manitoba et lle du Prince Edouaedpdte que les membres WMFC canadiens me rejoingoum
répondre a ces besoins.

Ensemble, nous pouvons faire la différence !

Dans chacune des revu@erch €n anglais) vous trouverez la Ligne de sauvetadgelioe) canadienne. La Ligne de
sauvetage est une liste des vétérans MW qui sepbdibles par téléphone et par le courrier éleat@npour discuter
des questions spécifiques liees a la Macroglobumlieéde Waldenstrom. Nous recherchons un plus gnamebre de
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membres canadiens qui seraient intéressés a regoimadre liste de Ligne de sauvetage, qui seraiindg@ dans les
numeros suivants deorch

Si vous étes intéressés a étendre ou a créer wpey@u a vous porter volontaire dans la liste dedacts de votre
communauté, entrez s'il vous plait en contact aw@our plus d'information.

Sur une note personnelle, je viens de conclure atmé de trois année comme Administrateur au Conseil
d’Administration de I''WMF et je voudrais profitele cette occasion pour dire merci a chaque membfeodseil aussi
bien qu'a notre personnel d'appui, Sara McKinni&a&it Macdonald, pour leurs efforts remarquablecawrs de ces
années a I''WMF.

Je finirai en vous rappelant que les dons pouhEaibn au WMFC et pour la recherche sont les bimms/ePour recevoir
un regu fiscal valable au Canada, allez & noteeWikbwww.wmfc.ca. Veuillez transmettre tous les dons a WMFC, 260
Dalewood Drive, Oakville, ON L6J 4P3. Notez : taites donations du Canada qui sont envoyeé a I'IVBbifE expédiées
au WMFC et un recu fiscal canadien est automatigmeexpedié par la poste en retour.

J'espére que vous aurez tous un été merveilleux.
Arlene Hinchcliffe peut étre jointe aumfc@noco.caet 905-337-2450

Le mot de la fin
Compilé par Sara McKinnie

Que représentent les réseaux téléphonique et élemtique de ''WMF?

Le concept original consistant a mettre les pati®dfiiV en contact les uns avec les autres a étéaipéelpar le Fondateur de
''WMF, Arnie Smokler.

Alors que vous veniez d'étre diagnostiqué (e) & vous aviez d’abord pris contact avec I''WMF, v@asivez avoir regu une
liste de numéros de téléphones et les adressémélques d’autres patients plus anciens et deopaes qui aident les patients
dans votre secteur.

Aujourd'hui, le téléphone et le réseau du couklectronique restent une ressource de grand inféréhissant le confort et
l'assurance, particulierement pour ceux qui n'ag @'acces a Internet. De plus, cette méthode dgogede réseau s’est
révélée utile dans la formation de groupes de souti

L'enveloppe d'adhésion/contribution jointe a cdeiml comporte des cases que vous pouvez coclveusivoulez participer.
La méme occasion de participer est disponible quang rejoignez ou reprenez votre adhésion en lgneite Web de
'WMF.

La participation signifie que vous désirez partagsre adresse électronique et numéro de télépavomedes WMers proches.
Les membres qui indiquent qu’ils ne veulent pas apparaitre l'information les concernant n'appesai pas sur la liste du
Réseau téléphone et courrier électronique.

Le téléphone et la liste de réseau du courrietrélgicue pour votre secteur sont disponibles &ahde en vous adressant au
Bureau IWMF.

Cette information est valable pour les E.U et lmm@da. Pour la France actuellememitbastin@yahoo.fr33-(0)25-437- 8952

Les DVD’s du Forum Educatif. Comme les années précédentes, nous réalisorasniegistrements des présentations
médicales du Forum Educatif 2009 & Memphis, TN.¢Dbajeu de DVDs montre des présentations remaresigidr des
orateurs divers incluant les Drs. Rafat Abonourghte Andersen, Stéphane Ansell, Morie Gertz, Rokge, Todd Levine,
Marie Lou McMaster, Marvin Stone et Brian Van Ne€haque leader de groupe de soutien en recevrawpgur les
présenter dans les réunions locales de groupesutiers

Les DVDs seront disponibles au début de juilletchét en est de 35 $ US et il inclut les frais g@nUn bon de commande
est joint ci-apres. Si vous avez suivi le Forum &difi et avez déja pré-commandé vos DVDs, il nguaun besoin de les
commander de nouveau.

Vous pouvez aussi heter les DVDs en lignevaww.iwmf.com

Base de données de Médecins de I'l'WMF

En plus de sa base de données d'adhérents, latieontkent & jour une liste d'adresses d'une pdjpnl@roissante de médecins
et de chercheurs qui se spécialisent dans et/tentraes patients MW dans le monde entier.
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Quoique I''WMF "ne recommande pas" de médecinss rsmmmes souvent en mesure d'adresser des patiantenédecin
dans leur secteur. Il est trés important de coinstogette base de données pour beaucoup de raégopayticulier :

- pouvoir fournir une liste de médecins qui onkpérience de traiter la MW et qui peuvent étre atis par des patients et
leurs médecins.

- mettre un réseau a la disposition des médeciss dn lieu donné, leur permettant d’échanger eniredes avis et de
perfectionner leur connaissance de la MW.

- sensibiliser la communauté médicale au sujeti\demF,

- permettre aux patients qui vivent dans des li€éloignés de se faire soigner par des professiomyelst I'expérience de la
MW,

- faire reconnaitre le réseau par les firmes phegntigues et autres organisations qui offrent uthe fenanciére.

Nous encourageons tous nos membres a nous envoyEuwier électronique affice@iwmf.comou noter l'information et
l'envoyer a notre adresse.

Bon de commande des DVD du Forum Educatif 2009 de MEMPHIS, TN
Le prix est de 35 S US pour le jeu de 6DVDs (frais de port compris)

Adressez le bon ci-dessous 4 :
IWMF 3932D, Swift Road, Sarasota, Floride, 34231, US.
Ou faxezle au :
941-927-4467

<
Je désire commander jeu(x) de DVD du 2009 Educational Forum de Memphis, TN.
NOM et ADRESSE (en lettres
capitales )
Mode de paiement : (cocher la case correspondante)
Cheque
Carte de crédit : Visa Master Card American Express
Carte n°: Date  d’expiration : Nom du
titulaire :

Signature du titulaire : Date :
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International Waldenstrom’s
Macroglobulinemia Foundation
3932D Swift Road
Sarasota, FL 34231-6541

Telephone 941-927-4963  Fax 941-927-4467
E-mail: info@iwmf.com. « www.iwmf.com
IWMF is a 501(c)(3) tax exempt non-profit organiaat
Fed ID #54-1784426

International
Waldenstrom’s
Macroglobulinemia
Foundation
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