
DIAGNOSTIC ET 
PARCOURS DE SOINS



Les objectifs 
de 
l’association

• Regrouper les personnes atteintes 
par la macroglobulinémie de 
Waldenström et rapprocher les 
adhérents par région.

• Faciliter les échanges et les 
partages d’expériences.

• Donner aux patients des 
informations afin de mieux 
comprendre la maladie et ses 
traitements

• Contribuer à l’effort de recherche 
médicale.



Les moments clés 
des échanges 
avec notre 
association 

 A l’annonce du diagnostic,

 Au début d’un traitement ,

 Lors de certains symptômes 
invalidants,

 Quand la maladie se réveille 
après une période de rémission,

 Quand un aidant se sent démuni,

 Besoin d’un 2ème avis,

 Recherche d’un hématologue 
connaissant cette maladie,

 Questions diverses médico-
sociales



Questionnaire anonyme pour mieux 
représenter les attentes de nos 
adhérents  au Congrès 
Waldenström 2026



Profil des 
personnes 
qui ont répondu au questionnaire

 Petit échantillon: 48 personnes

 54,2 % de femmes

 Âge de 45 à 83 ans

 Diagnostiqués entre 2001 et  
2026

- 1/3 en surveillance active,

- 1/3 en traitement,

- 1/3 en rémission



















Quels sont 
les effets 
indésirables 
que 
provoquent 
éventuellem
ent la prise 
de vos 
traitements 
?
16 réponses

 
Nombreux  ont répondu : nausée permanente, forte fatigue, 
perte de poids

Réaction au rituximab quand injecté trop rapidement; Allergies

Aplasie ; Hématomes
 
problèmes pulmonaires

sensation d'une centrale électrique dans les pieds

Ongles fragiles> 2

Bursite 

pied (crise de goutte)

Constipation, ballonnement, diarrhée, prise de poids

infections dans les 3 premiers mois. 

Pas d'effet secondaire significatif  > 4









En conclusion



Les attentes des patients

 Échanger plus longuement lors de l’annonce du diagnostic et 
bénéficier d’un appui extérieur : association, soutien psychologique,

 Limiter les errances médicales > encore 15% d’errance médicale 
quand les personnes ont des symptômes moins fréquents ou d’autres 
pathologies concomitantes,

 Un accompagnement adapté selon la situation de la personne,

 Un traitement limité dans le temps avec peu d’effets indésirables.


	DIAGNOSTIC ET PARCOURS DE SOINS
	Les objectifs de l’association
	Les moments clés des échanges avec notre association
	Questionnaire anonyme pour mieux représenter les attentes de no
	Profil des personnes qui ont répondu au questionnaire
	Slide 6
	Slide 7
	Slide 8
	Slide 9
	Slide 10
	Slide 11
	Slide 12
	Slide 13
	Quels sont les effets indésirables que provoquent éventuellemen
	Slide 15
	Slide 16
	Slide 17
	En conclusion
	Les attentes des patients

