Waldenstrom France est une association régie par
la loi du 1° juillet 1901, créée en 2009 par des
patients, pour les patients, leurs familles et les
personnes qui les aident.

Elle s’est notamment donnée pour missions de faci-
liter les échanges et les partages d'expériences
entre patients « Wald » francophones de tous les
pays et de leur rendre accessibles les connais-
sances relatives a la maladie, aux traitements
existants et aux essais thérapeutiques en cours ou
en projet.
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Si vous désirez approfondir votre connaissance de 0
la maladie pour devenir un partenaire éclairé de

votre hématologue, converser avec d’autres per-

sonnes qui sont dans la méme situation que vous et

les rencontrer, alors adhérez a Waldenstrom
France.

L’association met a votre disposition les .

informations les plus récentes publiées au
bénéfice des patients par les chercheurs et cliniciens eh\s ,‘OM ‘. ®

internationaux les plus compétents. ) :

Vous pourrez notamment bénéficier des documents Fro nce ce qu'est cette maladie ?
régulierement diffusés par I'association interna- ses symptémes ?

tionale : International Waldenstrom's Macroglobu- . . ] .
linemia Foundation (IWMF), basée aux Etats-Unis, si des traitements sont disponibles ?

la plus importante association se consacrant a cette
maladie, qui organise réguliérement un atelier inter-
national réunissant les meilleurs experts mondiaux
pour faire le point sur les derniéres connaissances
acquises et les expérimentations en cours, ainsi que
sur I'évolution des traitements et des recommanda-
tions pour leur prescription.

avec d’autres personnes
qui vivent avec cette maladie rare ?

Vous pouvez profiter de I'expérience de nombreux
patients, certains diagnostiqués depuis longtemps,
d’autres déja traités, ou en cours de traitement, ou
toujours en observation sans traitement...

Vous pourrez prendre contact avec d’autres

patients, par téléphone, courrier, mél en contactant Par mail : contact@waldenstromfrance.org Rejoignez-nous... 0
l'association. ﬂ)d/de Pote I‘O M ‘ o
Nos délégués régionaux sont la pour échanger avec Et sur notre site : waldenstromfrance.org Fronce

vous et organiser des rencontres virtuelles ou en
présentiel. Tel : 07 56 87 48 49


mailto:contact@waldenstromfrance.org
https://waldenstromfrance.org/

Maladie rare, la macroglobulinémie de Waldenstrom
touche en moyenne chaque année quatre individus par
million d’habitants, en majorit¢ des hommes et la
mediane d'age est de 72 ans. Elle peut étre
diagnostiquée par hasard, a I'occasion d’examens de
routine, alors qu’il 'y a encore aucun signe clinique.
C’est une maladie chronique qui habituellement se
développe lentement, souvent sans symptémes
pendant plusieurs années.

C’est une hémopathie (maladie du sang) appartenant
a la catégorie des syndromes lymphoprolifératifs
chroniques, provoquée par une anomalie dans le
développement de certains globules blancs ou
leucocytes. Ces cellules, fabriquées dans la moelle
osseuse, produisent différents éléments du systeme
immunitaire, dont les lymphocytes B. En devenant des
plasmocytes, ceux-ci vont défendre I'organisme par la
synthése d’'anticorps (ou immunoglobulines qui peuvent
étre de type G, M ou A) qui ciblent les cellules infectées
par des agents pathogénes extérieurs (bactéries ou
virus par exemple) afin qu’elles soient détruites.

Dans la macroglobulinémie de Waldenstrom,
certains lymphocytes B se développent de fagon
anormale, non pas en plasmocytes mais en un type de
cellules malignes appelées cellules lympho-
plasmocytaires qui dérivent toutes d'une méme cellule

(clone) et produisent toutes le méme anticorps, une

immunoglobuline « monoclonale » de type M
(IgM). Ces cellules envahissent la
moelle osseuse et parfois d’autres or-
ganes lymphoides comme la rate et
les ganglions lymphatiques produi-
sant des quantités importantes
d’'IgM qui vont se retrouver dans le
sang. L’IgM est la plus lourde des
immunoglobulines d’ou le terme de
macroglobulinémie donné a la
maladie par J.G. Waldenstrom, le
médecin suédois qui I'a découverte
en 1944.

Les manifestations de la MW sont propres a chaque
individu, hormis peut-étre la fatigue, que la majorité des
patients « Wald » connaissent.

Elles sont provoquées :

e par 'immunoglobuline monoclonale :

- dont la quantité et le poids moléculaire peuvent
accroitre la viscosité du sang et ralentir la circulation
(hyperviscosité) créant des troubles organiques et
sensoriels (maux de téte, troubles de la vue, de
I'audition ou de I'équilibre)
- que son activité auto-anticorps peut rendre agressive
pour d’autres cellules de 'organisme :
. les fibres conductrices ou les gaines protectrices de
certains nerfs, provoquant des troubles sensitifs et/ou
moteurs (neuropathies) qui débutent souvent par les
membres inférieurs
. les globules rouges (anémie hémolytique)
. les plaquettes ou certains facteurs de coagulation
(troubles hémorragiques)
* par les lymphocytes B anormaux, qui peuvent étre
produits en quantité importante et envahir peu a peu la
moelle osseuse, limitant sa capacité a produire les
autres cellules du sang, notamment les globules rouges
et les plaquettes, provoquant une anémie et des
troubles de la coagulation.

D’autres troubles plus ou moins génants peuvent
également se produire, comme des sueurs noc-
turnes, des réactions cutanées au froid qui
peuvent devenir relativement handicapants
s’ils progressent au fil du temps et
conduire a déb raitement. .

On ne sait pas guérir définitivement la maladie, mais
on dispose déja de traitements trés efficaces qui
permettent d’obtenir des rémissions durables. Ce-
pendant, lorsqu’elle est diagnostiquée suffisamment
tot et ne s’accompagne d’aucun symptéme, il n’est
pas rare que le traitement soit différé pendant des
années, car I'expérience a montré qu’un traitement
précoce n’apporte pas de bénéfice sur le contréle a
long terme de la maladie mais peut s’accompagner
d’effets indésirables.

Ces traitements sont d’une efficacité certaine sur la
plupart des troubles, et de nombreuses recherches
en cours laissent espérer que des produits
nouveaux, encore plus efficaces, avec moins
d’'effets indésirables, seront prochainement
disponibles...




