
La macroglobulinémie 
de Waldenström

Informations essentielles : 
guide à destination des médecins

En partenariat avec :



2

La macroglobulinémie 
de Waldenström

Informations essentielles : 
guide à destination des médecins
Dr Shayna Sarosiek
Bing Center for Waldenstrom Macroglobulinemia 
Division des hémopathies malignes, Dana-Farber Cancer Institute 
Professeure assistante, Harvard Medical School

Dr Jorge J. Castillo
Directeur clinique, Bing Center for Waldenstrom Macroglobulinemia 
Division des hémopathies malignes, Dana-Farber Cancer Institute 
Professeur assistant, Harvard Medical School

Cette publication est cofinancée par : 

Avis de non-responsabilité médicale : Les renseignements présentés ici sont fournis à titre d’information uniquement. Ils ne peuvent 
en aucun cas se substituer à l’avis d’un professionnel de santé. Les patients doivent utiliser les informations fournies en concertation 
avec, et sous la supervision de, leur médecin ayant une expérience dans le traitement de la MW. Nous déconseillons aux patients 
d’utiliser les informations contenues ici sans en parler à leur médecin spécialiste.

© 2023 International Waldenstrom’s Macroglobulinemia Foundation



Informations essentielles : guide à destination des médecins

3La macroglobulinémie de Waldenström est une maladie rare, mais avec l’IWMF, vous n’êtes pas seuls.

Qu’est-ce que la macroglobulinémie 
de Waldenström (MW) ?
La macroglobulinémie de Waldenström (MW) est 
un lymphome indolent qui se caractérise par la 
présence de cellules lymphoplasmocytaires sécré-
tant une paraprotéine monoclonale IgM.1 Présentes 
dans la moelle osseuse à diverses concentrations, 
les cellules lymphoplasmocytaires clonales asso-
ciées à la MW sont parfois également observées 
dans les ganglions lymphatiques, la rate, le foie et 
d’autres sites extramédullaires. Lorsque les patients 
présentent une IgM monoclonale sérique, mais pas 
de clone détectable dans la moelle osseuse et aucun 
signe clinique associé à la paraprotéine IgM, on 
parle de gammapathie monoclonale de significa-
tion indéterminée (MGUS). Une mutation L265P de 
MYD88 est détectable chez jusqu’à 50 % des patients 
qui présentent une MGUS à IgM, et chez plus de 
90  % des patients atteints d’une MW. La présence 
d’une mutation de MYD88 permet de diagnostiquer 
une MW plutôt que d’autres hémopathies, comme le 
myélome multiple, qui n’est associé à aucune muta-
tion de MYD88.2-5

La MW est-elle fréquente et qui est 
à risque ?
La MW est un lymphome rare qui touche 3 à 
4 personnes sur 1 million.6 Cette pathologie est plus 
fréquente chez les hommes que chez les femmes, 
mais aussi chez les patients blancs, particulièrement 
d’origine européenne, comparativement à d’autres 
origines ethniques.7 La MW concerne les personnes 
âgées : l’âge moyen au moment du diagnostic est de 
70 ans.8 À noter que la MGUS à IgM est associée à un 
risque cumulé de MW de 1 % par an.9

Pourquoi mon patient a-t-il 
développé une MW ? 
L’étiologie exacte de la MW n’est pas claire. Dans la 
plupart des cas, la maladie apparaît spontanément, 
sans facteur de prédisposition ni cause connue. Ceci 
dit, des données ont établi un lien entre la MW et 
une inflammation chronique sous-jacente ou une 

maladie auto-immune.10,11 Par ailleurs, des clusters 
familiaux ont été observés : chez environ 19 % des 
patients, un parent au premier degré présente une 
MW ou un autre trouble des lymphocytes B.11

Les enfants de mon patient 
risquent-ils de développer une 
MW ?
La macroglobulinémie de Waldenström n’est généra-
lement pas directement héréditaire. S’il est vrai que 
la présence d’une MW chez un membre de la famille 
augmente le risque de développer cette maladie, un 
autre lymphome non hodgkinien ou une MGUS, le 
risque relatif reste bas.11,12 Malgré cette légère augmen-
tation du risque d’hémopathie chez les enfants de 
patients porteurs d’une MW, en l’absence de signes 
inquiétants, il n’est généralement pas recommandé de 
pratiquer un dépistage chez la famille des patients.10

Quelle est l’espérance de vie en cas 
de MW ?
La plupart des patients survivent pendant plusieurs 
années, voire plusieurs dizaines d’années. Souvent, 
lorsque les patients sont jeunes, l’espérance de vie 
concorde avec le sexe et l’âge, et le décès est dû à 
une cause autre que la MW.13 Le score IPSSWM 
(International Prognostic Scoring System for WM) 
permet de quantifier plus précisément le risque des 
patients en fonction de leur âge, de leur taux d’hé-
moglobine, de leur numération plaquettaire, de 
leur β-2-microglobuline et de leur IgM.14 Ce score a 
récemment été mis à jour (rIPSSWM) pour inclure 
l’âge, la β-2-microglobuline, le lactate déshydrogé-
nase (LDH) et l’albumine.15 Dans les deux versions, 
l’âge est le premier facteur de risque. Si vous 
utilisez l’IPSSWM et le rIPSSWM, n’oubliez pas que 
ces deux systèmes ont été créés à une époque où 
les traitements standards actuels, plus efficaces, 
n’existaient pas encore. Entre-temps, le pronostic 
associé à la MW s’est donc amélioré. Par ailleurs, 
ces scores sont conçus pour estimer l’espérance de 
vie à partir de la mise en place du traitement de 
première ligne, et non à partir du diagnostic.
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Comment confirme-t-on le 
diagnostic de MW et quelles 
analyses faut-il réaliser avant de 
débuter un traitement ?
Les critères pour confirmer le diagnostic de MW 
comprennent la présence d’une paraprotéine IgM 
monoclonale (qui est détectée par électropho-
rèse d’immunofixation sérique) et d’un infiltrat 
lymphoplasmocytaire dans la moelle osseuse.16 Les 
IgM, CD19, CD20, CD25 et CD27 sont généralement 
exprimés à la surface de l’inflitration clonale dans 
la moelle osseuse.17 Bien qu’habituellement pas 
exprimés, CD5, CD10 et CD23 sont parfois présents 
chez une minorité de patients. En plus de l’utilité 
diagnostique d’une biopsie de la moelle osseuse, 
un prélèvement de moelle osseuse est également à 
réaliser chez les patients présentant une suspicion 
de MW afin d’évaluer la mutation de MYD88, en 
plus d’évaluer la mutation de CXCR4. En effet, une 
mutation de MYD88 est détectée chez plus de 90 % 
des patients atteints d’une MW.2,3 Une mutation 
de CXCR4 est observée chez environ 30 à 40 % des 
patients présentant une MW. La présence ou non 
d’une mutation de MYD88 et de CXCR4 peut avoir 
un impact sur les signes cliniques de la maladie, 
mais aussi sur les traitements possibles.18-22 

Des analyses de référence supplémentaires peuvent 
être utiles pour une évaluation complète de la 
maladie, par exemple l’hémogramme, le bilan méta-
bolique complet, l’électrophorèse d’immunofixation 
sérique, les immunoglobulines et la viscosité sérique 
(en cas de problème potentiel d’hyperviscosité symp-
tomatique). Avant d’instaurer un traitement, il est 
également important de réaliser des TDM de réfé-
rence afin de détecter la présence eventuelle d’une 
atteinte extramédullaire et d’une splénomégalie. 
Chez les patients asymptomatiques, cette imagerie 
n’est pas requise au moment du diagnostic.

À noter que dans un contexte où la recherche 
évolue rapidement, il peut être utile d’obtenir l’avis 
d’un spécialiste qui comprendra en profondeur 
d’une part les nuances et complexités du tableau 
clinique très varié associé à la MW, et d’autre part 

les caractéristiques génétiques et moléculaires de 
la maladie. Aux États-Unis et ailleurs, de multiples 
médecins sont spécialisés dans la MW et acceptent 
d’évaluer les patients, puis de participer à leur 
prise en charge dans le cadre d’une collabora-
tion continue. Vous trouverez les coordonnées de 
certains de ces spécialistes dans le répertoire de 
l’International Waldenstrom’s Macroglobulinemia 
Foundation (IWMF).

Pourquoi est-il important de 
vérifier la mutation de CXCR4 ?
Les patients qui présentent une mutation de CXCR4 
ont plus souvent des taux supérieurs d’IgM sérique, 
une atteinte supérieure de la moelle osseuse, et un 
risque supérieur d’hyperviscosité et de syndrome 
de Willebrand acquis.23 Le dépistage de la mutation 
de CXCR4 permet par ailleurs de prédire la réponse 
au traitement. En effet, le délai d’obtention d’une 
réponse, la profondeur de la réponse hématologique 
et la durée de la survie sans progression sont plus 
courts sous inhibiteurs de BTK comme l’ibrutinib.24 
Les données montrent également que le taux de 
réponses majeures est inférieur chez les patients qui 
présentent une mutation de CXCR4 et sont traités par 
ibrutinib ou zanubrutinib, comparativement aux 
patients présentant un CXCR4 de type sauvage.25

Faut-il systématiquement initier un 
traitement dès le diagnostic ?
Les patients qui se voient diagnostiquer une MW 
n’ont pas systématiquement besoin d’un traite-
ment. Dans les deux ans qui suivent le diagnostic, 
environ 30 % des patients nécessitent un traitement, 
mais environ 20 à 30 % n’ont pas besoin de traite-
ment 10 ans après le diagnostic.26,27 Il peut être utile 
de mesurer le taux d’albumine et d’IgM sérique, le 
pourcentage d’infiltration de la moelle osseuse et la 
β-2-microglobuline, afin de calculer le délai médian 
avant la progression de la maladie, et ainsi aider les 
patients asymptomatiques à comprendre quand 
un traitement deviendra peut-être nécessaire.  
(awmrisk.com)
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Quels sont les critères de traitement 
de la MW ?
La mise en place du traitement est régie par des 
directives précises  : apparition d’une anémie 
symptomatique avec hémoglobine ≤ 10 g/dl (secon-
daire à la MW), plaquettes < 100 000 mm3, hyper-
viscosité symptomatique, neuropathie modérée à 
sévère, atteinte extramédullaire symptomatique, 
ou autres complications symptomatiques comme 
les agglutinines froides, les cryoglobulinémies ou 
l’amyloïdose.28,29

Il est par ailleurs important de reconnaître que 
malgré un risque supérieur d’hyperviscosité quand 
l’IgM atteint ou dépasse 4  000  mg/dl, il n’est pas 
nécessaire de traiter les patients asymptomatiques 
uniquement sur la base de l’IgM sérique ou de la 
viscosité sérique. En effet, le risque d’hypervisco-
sité augmente avec le taux d’IgM  ; en cas d’IgM 
>  6  000 mg/dl au moment du diagnostic, le délai 
médian avant l’hyperviscosité symptomatique est 
d’environ 3 mois, contre 3 ans en cas d’IgM égal à 
5 000-6 000 mg/dl.30

Quel bilan faut-il prescrire en cas 
d’aggravation de l’anémie chez les 
patients atteints d’une MW ?
Lorsqu’un patient atteint d’une MW développe une 
anémie significative, avant de proposer un traite-
ment contre la MW, il est important de vérifier que 
l’anémie n’est pas due à une autre cause. À cette 
fin, le bilan prescrit évaluera les autres étiologies 
de l’anémie, comme les carences en vitamine B12, 
folate et fer. En cas de carence en fer, la présence 
de saignements, notamment gastro-intestinaux, 
est vérifiée. Si aucune autre cause n’est identifiée, 
il est possible que la carence en fer soit due à la 
MW. Environ 25 % des patients atteints d’une MW 
développent une carence en fer liée à la produc-
tion d’hepcidine dans les cellules cancéreuses.31,32 
Il est alors possible de prescrire du fer en intravei-
neuse afin d’améliorer le taux d’hémoglobine de 
ces patients. Cause rare d’anémie chez les patients 

atteints d’une MW, l’hémolyse peut être associée 
à des auto-anticorps chauds ou à des agglutinines 
froides.

Quels signes cliniques mes 
patients et moi-même devons-nous 
surveiller ?
L’anémie symptomatique est le signe le plus 
fréquent de la MW. Néanmoins, les autres signes 
et symptômes, très variables, peuvent être les 
suivants :33

•	 symptômes constitutionnels (fatigue, perte de 
poids, sueurs nocturnes et fièvre inexpliquée) ;

•	 splénomégalie (satiété précoce, douleurs dans 
la partie supérieure gauche de l’abdommen) ;

•	 hyperviscosité (saignements de nez, céphalées, 
troubles de la vision) ;

•	 neuropathie périphérique (bilatérale, 
symétrique, longueur-dépendante, sensitive) ;

•	 maladie des agglutinines froides (anémie 
et urine sombre en cas d’exposition à des 
températures basses) ;

•	 cryoglobulinémie (livedo reticularis, 
décoloration des mains, des pieds, du bout du 
nez ou des oreilles en cas d’exposition à des 
températures basses) ;

•	 amyloïdose (syndrome néphrotique, 
cardiomyopathie, neuropathie d’évolution 
rapide) ;

•	 syndrome de Bing-Neel (céphalées, convulsions, 
paralysie faciale, faiblesse dans les membres).

La neuropathie est-elle fréquente 
en cas de MW et comment faut-il 
l’évaluer ?
La neuropathie concerne environ 25 % des patients 
au moment du diagnostic.34 En règle générale, la 
neuropathie liée à l’IgM est bilatérale et symé-
trique, d’évolution lente (sur plusieurs années), 
longueur-dépendante et principalement sensitive. 
La neuropathie est souvent liée à la présence d’un 
anticorps anti-MAG (anti-glycoprotéines associées 
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à la myéline)  ; des anticorps anti-gangliosides et 
anti-sulfatides ont également été observés. La neuro-
pathie à anticorps anti-MAG se manifeste généra-
lement par une polyneuropathie sentivo-motrice 
démyélinisante à l’électromyographie et aux études 
de conduction nerveuse (EMG/NCS). Plus rarement, 
la neuropathie peut être liée à une amyloïdose ou 
à une cryoglobulinémie. En cas de neuropathie 
d’évolution rapide ou nuisant significativement à la 
qualité de vie du patient, il est important de réaliser 
une évaluation approfondie par un neurologue, 
notamment une EMG/NCS, le recueil des antécé-
dents et un examen physique, afin de confirmer 
l’étiologie de la neuropathie avant de mettre en 
place un traitement de la MW.

Quels sont les signes les plus 
fréquents de l’hyperviscosité ?
Les signes de l’hyperviscosité comprennent 
les saignements (souvent des saignements de 
nez ou des saignements buccaux spontanés), 
des troubles de la vision ou des symptômes au 
niveau du système nerveux central, par exemple 
des céphalées, des vertiges ou des convulsions. 
Les troubles de la vision sont généralement liés 
à un engorgement des vaisseaux rétiniens ou à 
des saignements au niveau de la rétine. En cas de 
risque, il est recommandé d’examiner les yeux 
une ou deux fois par an pour vérifier si des signes 
d’hyperviscosité sont présents, par exemple des 
hémorragies rétiniennes, des œdèmes des nerfs 
de la rétine et du nerf optique, ou une dilatation 
des vaisseaux rétiniens.35

Comment procéder si je suspecte 
une hyperviscosité symptomatique 
chez un patient ?
En cas de suspicion d’hyperviscosité, il est possible 
de prescrire une analyse du taux d’IgM sérique et 
de la viscosité sérique. En règle générale, une visco-
sité ≤ 4 centipoises ne donne pas lieu à des signes 
cliniques d’hyperviscosité. Certains laboratoires 
ne pratiquent pas l’analyse de la viscosité sérique. 

Ceci dit, le taux d’IgM sérique suffit généralement 
pour déterminer le risque d’hyperviscosité, en 
sachant qu’une IgM ≥  6  000 mg/dl est associée à 
une incidence d’environ 67 % d’hyperviscosités.30 
En cas d’IgM sérique élevée, il est recommandé 
d’examiner les patients et leurs antécédents afin de 
détecter les signes cliniques d’hyperviscosité.

Face à l’hyperviscosité symptomatique, une plas-
maphérèse est prescrite afin de réduire l’IgM 
sérique et de soulager les signes cliniques. Il est 
possible de programmer 1 ou 2 séances d’échanges 
plasmatiques en tant que traitement de transition 
en attendant la mise en place du traitement définitif.

Quels sont les traitements 
possibles ?
Face à la MW, les options thérapeutiques varient et 
sont à choisir en fonction du tableau clinique et des 
facteurs de chaque patient, par exemple l’âge, le score 
de performance, les comorbidités et les préférences.

Depuis que les thérapies ciblées sont privilégiées 
dans le traitement du cancer, les inhibiteurs de 
BTK s’imposent davantage dans le traitement 
de première ligne de la MW. La FDA américaine 
a approuvé à la fois l’ibrutinib (+/- rituximab) et 
le zanubrutinib pour le traitement de première 
ligne de la MW, car ces molécules présentent des 
taux de réponses élevés et un profil de tolérance 
acceptable.25,36,37 Il existe également des données 
en faveur de l’acalabrutinib, qui n’a toutefois pas 
reçu l’aval de la FDA dans le traitement de la MW.38 
S’il est vrai que les inhibiteurs de BTK sont privi-
légiés chez de nombreux patients, d’autres trai-
tements peuvent être envisagés, notamment en 
cas de MYD88 de type sauvage ou de mutation de 
CXCR4. Les effets indésirables associés aux inhibi-
teurs de BTK sont les suivants : risques de saigne-
ments, infections, symptômes gastro-intestinaux, 
cytopénie, arthralgie ou myalgie, et fibrillation 
atriale. Les données récentes confirment que les 
nouveaux inhibiteurs de BTK, comme le zanubru-
tinib, sont aussi efficaces que l’ibrutinib, tout en 
réduisant les effets indésirables.25
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L’association bendamustine-rituximab est souvent 
prescrite en traitement de première ligne à durée 
déterminée (4-6 cycles) et s’avère efficace, qu’il y 
ait ou non une mutation de CXCR4.39-41 L’associa-
tion rituximab-bortézomib-dexaméthasone est une 
autre option thérapeutique, tout comme d’autres 
protocoles à base d’inhibiteurs du protéasome. Il 
convient toutefois de prendre en compte le risque 
de neuropathie, notamment chez les patients qui 
présentent initialement une neuropathie asso-
ciée à leur MW.42,43 En cas d’IgM > 4 000 mg/dl, le 
rituximab est déconseillé en raison d’un risque 
d’augmentation de l’IgM.44,45 Il est alors possible de 
prescrire de la bendamustine ou un inhibiteur du 
protéasome pendant 1 ou 2 cycles, avant d’ajouter 
ultérieurement du rituximab. À noter qu’environ 
10 % des patients atteints d’une MW développent 
une intolérance au rituximab, qui peut être 
remplacé par de l’ofatumumab, conformément 
aux directives du NCCN.46

En cas de récidive, tous les traitements ci-dessus 
peuvent être envisagés lorsqu’ils n’ont pas déjà 
été utilisés.47-49 Par ailleurs, le vénétoclax peut être 
prescrit pendant deux ans en traitement de la MW 
récidivante ou réfractaire.50

Surtout, les essais cliniques compatibles sont à 
envisager en cas de MW nouvellement diagnosti-
quée ou récidivante, la participation des patients 
à ces études étant primordiale pour l’élaboration 
de traitements nouveaux face aux maladies rares 
comme celle-ci.

Comment le syndrome de Bing-Neel 
est-il diagnostiqué et traité ?
Le syndrome de Bing-Neel (BNS) est une mani-
festation rare de la MW, présente chez environ 
1  % des patients. Caractérisée par l’infiltration 
de cellules cancéreuses dans le système nerveux 
central51,52, ce syndrome peut apparaître dès 
le diagnostic de la MW ou ultérieurement. Le 
tableau clinique associé au syndrome de Bing-
Neel varie considérablement. Néanmoins, les 
signes fréquents sont les suivants : changements 

cognitifs et comportementaux, convulsions, 
céphalées, troubles de la marche / de l’équilibre, 
déficits au niveau des nerfs crâniens ou parésie. 
Le dépistage du syndrome de Bing-Neel passe 
par une analyse du liquide cérébro-spinal (LCS) 
et une IRM du cerveau et du rachis (avec gado-
linium), en incluant les régions cervicale, thora-
cique et lombaire. Sur l’IRM, le BNS se traduit 
souvent par une atteinte tumorale ou une zone 
leptoméningée plus claire. Il est recommandé 
de pratiquer une ponction lombaire pour une 
analyse complète ; le LCS est soumis à une cyto-
métrie en flux, une cytologie, une analyse du 
réarrangement d’IGH et une analyse de MYD88. 
En cas de diagnostic d’un syndrome de Bing-
Neel, les inhibiteurs de BTK sont à privilégier 
en première ligne. Les données les plus solides 
sont en faveur de l’ibrutinib, mais d’après les 
données préliminaires, le zanubrutinib pour-
rait lui aussi constituer un traitement poten-
tiel.53 En cas de BNS récidivant ou réfractaire, 
d’autres protocoles à base de chimiothérapie, 
par exemple bendamustine  / rituximab, fluda-
rabine / rituximab ou un traitement intrathécal 
peuvent être envisagés.
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International Waldenstrom’s  
Macroglobulinemia Foundation 
Site Internet : iwmf.com 
E-mail : info@iwmf.com 
Téléphone: 941-927-4963 • International : 001-941-927-4963 

L’IWMF, unique association internationale dédiée exclusivement à la macroglobulinémie de Waldenström, 
est une organisation à but non lucratif. Fondée par les patients et pour les patients, elle s’est dotée d’une 
vision et d’une mission très claires...

VISION : un monde sans macroglobulinémie de Waldenström.

MISSION : soutenir et informer toute personne atteinte d’une macroglobulinémie de Waldenström afin 
d’améliorer l’issue de la prise en charge pour les patients, tout en faisant progresser la recherche en vue 
d’une guérison.

L’IMWF s’efforce de créer un monde sans MW en trouvant un remède à cette maladie. C’est ainsi que l’IWMF 
a investi plus de 23 millions de dollars dans la recherche à travers le monde depuis 1999. Grâce aux études 
qui ont été financées, les patients vivent désormais plus longtemps et disposent d’options thérapeutiques 
meilleures, permettant des rémissions prolongées, tout en réduisant les effets indésirables. 

Rendez-vous sur le site Internet de l’IWMF : 

•	 Téléchargez la documentation pour les patients nouvellemnent diagnostiqués.

•	 Apprenez à mieux comprendre la MW et téléchargez des publications gratuites dans diverses langues.

•	 Trouvez des ressources pour vous aider sur les plans psychologique, physique et financier.

•	 Trouvez un groupe de soutien de l’IWMF près de chez vous ou une filiale internationale de l’IWMF.

•	 Consultez le répertoire de l’IWMF pour trouver un médecin disponible pour une consultation ou un 
deuxième avis.

•	 Abonnez-vous à l’IWMF Torch, notre newsletter trimestrielle gratuite.

•	 Participez au forum d’information annuel de l’IWMF ou à nos webinaires.

•	 Rejoignez IWMF Connect, communauté Internet proposant tout un éventail d’échanges par e-mail 
concernant la MW, ou retrouvez-nous dans notre groupe de discussion Facebook.

•	 Trouvez les coordonnées des associations avec lesquelles nous avons noué un partenariat. 

L’IWMF dépend de dons pour poursuivre sa mission ; votre soutien sera le bienvenu. Vous pouvez soutenir 
notre association en visitant notre site Internet ou en adressant un chèque à l’adresse ci-dessous : 

International Waldenstrom’s Macroglobulinemia Foundation 
6144 Clark Center Avenue 
Sarasota, FL 34238 
États-Unis

L’IWMF est une organisation à but non lucratif de type 501(c)(3) exonérée d’impôts, sous le numéro d’identification fiscale 54-1784426.
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CancerCare
cancercare.org  
Téléphone : +1 800 813 HOPE (4673)

Fondée en 1944, CancerCare est la plus grande association américaine de lutte contre le cancer. Elle 
propose des informations et des services d’assistance professionnelle gratuits pour surmonter les diffi-
cultés émotionnelles, pratiques et financières associées au cancer. CancerCare propose notamment de 
la gestion de dossiers, du conseil et des groupes de soutien par téléphone, Internet ou en personne, des 
ateliers pédagogiques, des publications et une aide financière / de copaiement. Tous ces services sont 
préparés par des professionnels de l’assistance sociale formés en oncologie et des spécialistes du cancer 
de renommée mondiale.

Cancer Support Community (CSC) 
CancerSupportCommunity.org  
Téléphone : +1 888-793-9355

Plus grand réseau d’aide face au cancer, à but non lucratif et dirigé par des professionnels du secteur, Cancer 
Support Community (CSC) (et ses filiales du Gilda’s Club) œuvrent pour que toutes les personnes touchées 
par le cancer possèdent les connaissances nécessaires sur le sujet, puisent de la force dans l’action et s’ap-
puient sur la communauté qui les entoure. Pour accomplir cette mission, CSC agit dans trois domaines : les 
services directement aux patients, la recherche et le plaidoyer. L’Institut pour l’excellence dans les soins 
psychosociaux (Institute for Excellence in Psychosocial Care) regroupe un réseau international de filiales 
qui proposent une assistance sociale et émotionnelle de la plus haute qualité aux personnes touchées par le 
cancer. Cet institut a par ailleurs mis en place des groupes de soutien sur Internet et par téléphone. Parallèle-
ment, l’Institut de recherche et de formation (Research and Training Institute) mène des études extrêmement 
pertinentes dans les domaines psychosocial, comportemental et de la survie. Enfin, l’Institut de politique du 
cancer (Cancer Policy Institute) du CSC n’a de cesse de défendre les intérêts des patients en éclairant les poli-
tiques publiques adoptées à Washington et dans les différents États des États-Unis.

Leukemia & Lymphoma Society® (LLS) 
lls.org 
Téléphone : +1 800-955-4572

La Leukemia & Lymphoma Society® (LLS) est la plus grande association mondiale de lutte contre les cancers 
du sang. Sa mission : trouver un remède contre la leucémie, le lymphome, le lymphome de Hodgkin et le 
myélome, et améliorer la qualité de vie des patients et de leurs proches. Dans cette optique, la LLS finance 
des études concernant le cancer du sang qui sauvent des vies dans le monde entier. La LLS fournit par 
ailleurs gratuitement des informations et des services d’assistance, tout en représentant tous les patients 
atteints d’un cancer du sang qui veulent avoir accès à des soins coordonnés, abordables et de qualité.

Fondée en 1949 et basée à Rye Brook, dans l’État de New York, la LLS est présente aux quatre coins des États-
Unis et du Canada. Pour plus d’informations, rendez-vous sur lls.org. Les patients peuvent appeler le Centre 
de ressources et d’informations au +1 (800) 955-4572, du lundi au vendredi, de 9h à 21h, heure de New York.

Pour plus d’informations, rendez-vous sur lls.org/lls-newsnetwork. 
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Lymphoma Coalition 
lymphomacoalition.org

La Lymphoma Coalition est un réseau mondial d’associations d’aide aux patients qui soutiennent les 
personnes touchées par le lymphome. La LC s’efforce de centraliser des informations fiables et actuali-
sées, tout en réclamant une prise en charge équitable dans le monde entier. Sa mission : avoir un impact 
mondial en créant un écosystème de lutte contre le lymphome porteur de changements à l’échelle locale 
et d’actions reposant sur des données probantes. À l’heure actuelle, la LC regroupe plus de 80 associations 
dans plus de 50 pays.

Lymphoma Research Foundation (LRF) 
lymphoma.org 
Numéro d’assistance de la LRF : +1 800-500-9976

La Lymphoma Research Foundation (LRF) est la plus grande association à but non lucratif des États-Unis 
dans le domaine du lymphome. Elle a pour unique objectif de financer la recherche sur le lymphome et 
d’aider les acteurs de la lutte contre le lymphome grâce à des informations factuelles, des services d’assis-
tance et des ressources.
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