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Glossaire

Anticorps: protéine produite par certains globules blancs, les lymphocytes B,
qui est impliquée dans les défenses immunitaires. Un anticorps reconnait les
cellules étrangeéres (virus, bactéries, etc.) ou anormales, et a pour mission de
les détruire.

Asymptomatique: une maladie est dite asymptomatique lorsqu'elle ne se
manifeste par aucun signe ou symptome perceptible.

Cellule souche hématopoiétique: cellule fabriquée par la moelle osseuse et
qui produit les différentes cellules sanguines.

Cytaphérese: technique permettant de collecter les cellules souches hémato-
poiétiques d'un patient grace a un appareil. Celui-ci trie les différents éléments
du sang et ne conserve que les cellules souches hématopoiétiques.

Cytogénétique: analyse qui étudie les chromosomes a l'intérieur des cellules.

Electrophorése: technique de biologie permettant de séparer les protéines
présentes dans le sang ou les urines, et de les comptabiliser.

Globule blanc: cellule impliquée dans les défenses immunitaires de l'orga-
nisme. Les globules blancs sont également appelés leucocytes.

Globule rouge: cellule contenant de I'hémoglobine qui donne sa couleur
rouge au sang. Grace a 'hémoglobine, les globules rouges transportent l'oxy-
géne partout dans l'organisme. Les globules rouges sont également appelés
hématies.

Immunoglobuline : protéine produite par certains globules blancs, les plasmo-
cytes, qui joue un role important au sein du systéme immunitaire.

MRD (maladie résiduelle minimale) : correspond a la présence de trés petites
quantités de cellules de la maladie, indétectables par les examens classiques,
pouvant subsister dans l'organisme aprés un traitement.

Médiane: valeur qui partage une série numérique en 2 parties égales. Un age
médian indique que, par rapport a cet age, la moitié des personnes est plus
jeune et l'autre moitié, plus agée.

Moelle épiniére: partie du systeme nerveux central qui descend a travers la
colonne vertébrale et qui assure la transmission des messages nerveux entre le
cerveau et le reste du corps.

Moelle osseuse: substance présente a l'intérieur des os. C'est au sein de la
moelle osseuse que sont produites les cellules sanguines.

Plaquette: cellule sanguine qui participe au processus de coagulation du sang
et de cicatrisation.

Rechute: réapparition de signes de la maladie.

Sciatique: douleur ressentie au niveau du trajet du nerf sciatique qui descend
le long de la jambe.

Systemeimmunitaire : ensemble des défenses de l'organisme contre les agents
extérieurs (virus, bactéries, champignons) et les cellules anormales.
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Avant-propos

e myélome multiple est une maladie

méconnue. Par conséquent, l'annonce

du diagnostic suscite toujours beaucoup
d'interrogations et d'inquiétudes, tant pour la
personne concernée que pour son entourage.
Il est alors nécessaire pour le médecin de répondre a toutes les
questions posées, a commencer par la premiere: “Mais qu'est-ce
donc que le myélome ?”

Cependant, l'annonce d'une maladie sérieuse constitue toujours un
choc. C'est la vie dans son ensemble qui s’en trouve bien souvent
bouleversée. Il faut du temps pour entendre et comprendre toutes
les informations qui sont délivrées. Il faut du temps pour s'adapter a
la vie avec la maladie.

Le médecin et 'équipe soignante sont la, tout au long du suivi d'un
malade, pour informer et expliquer. Il est en effet essentiel de bien
comprendre la pathologie, les différents traitements et les modalités
de prise en charge médicale pour qu'une personne soit en mesure,
avec le soutien de ses proches, de faire face a cette épreuve que
constitue la maladie et pour continuer a vivre.

Les échanges avec le médecin sont ainsi primordiaux. Le dialogue
avec le personnel soignant et avec d'autres patients l'est tout
autant. Il nous a semblé utile de proposer, en complément, ce guide
qui reprend, dans un langage simple et accessible, les principales
informations a connaitre sur le myélome multiple. Il a récemment
été mis a jour pour intégrer les derniéres avancées thérapeutiques.
Ce guide est congu comme un outil pour tous ceux qui sont concernés
par cette maladie afin de les aider a mieux lutter contre elle.

En espérant que ce guide vous éclairera et vous sera utile.

Pr Cyrille Touzeau

Service d’hématologie clinique,
Site de recherche intégrée sur le cancer SIRIC ILIAD,
Uy CHU de Nantes.
® SIRIC ILIAD

Nantes - Angers
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. Ma maladie

Comprendre le myélome

Le myélome multiple est une forme de cancer qui touche la moelle
osseuse™. Il a pour origine une cellule devenue anormale au sein de
celle-ci.

Pour bien comprendre ce qu'est le myélome, il est nécessaire de
connaitre différents processus concernant la moelle osseuse.

Présente a l'intérieur des os, la moelle osseuse est une substance
qui produit un type particulier de cellules, appelées cellules
souches hématopoiétiques*. Celles-ci donnent ensuite naissance
aux différentes cellules sanguines que sont les globules blancs*,
les globules rouges* et les plaquettes™.

Les globules blancs sont constitués de différents types de cellules. Ils
jouent un réle fondamental dans les mécanismes de protection de
l'organisme contre les agents pathogénes (virus, bactéries, champi-
gnons, etc.) et les cellules anormales, au sein de ce que l'on appelle le
systéme immunitaire®.

Les lymphocytes B sont un type de globules blancs. Au cours de
leur cycle de vie, certains de ces lymphocytes B se transforment en
plasmocytes*.

Les plasmocytes ont pour mission de produire des anticorps*. Il s'agit
de protéines qui reconnaissent les cellules étrangéres a l'organisme,
ainsi que les cellules anormales. Ils ont pour fonction de neutraliser
ces dernieres.

Ces anticorps font partie d’'une famille de protéines que l'on appelle
immunoglobulines* (Ig).
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Un myélome multiple survient lorsqu'un plasmocyte devient
anormal. Le plus souvent, quand une cellule est anormale, elle meurt
rapidement ou est éliminée par le systéme immunitaire. Mais il peut
arriver que les anomalies qu'elle porte lui permettent de ne pas
mourir et d'échapper au systeme immunitaire. La cellule anormale se
multiplie alors de fagon excessive et incontrolée. C'est le processus qui
est a l'origine de tous les cancers.

Lorsqu'un plasmocyte devient anormal, il se reproduit a l'identique,
constituant une population de clones qui, progressivement, enva-
hissent la moelle osseuse.
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Parallelement, les plasmocytes anormaux produisent des immuno-
globulines (puisque c'est leur fonction). Comme ils sont tous iden-
tiques, ils fabriquent une seule et méme immunoglobuline; celle-ci
est ainsi dite monoclonale (un seul clone). Cette immunoglobuline
monoclonale est produite en quantité élevée.

Le myélome multiple est donc une maladie qui se caractérise par
la prolifération de plasmocytes anormaux, qui altérent le fonction-
nement de la moelle osseuse, et par la production excessive d'une
immunoglobuline monoclonale.
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Chiffres clés (9

Selon les dernieres statistiques disponibles, datant de 2020, pour la
France :

Depuis le début
des années 2000, Entre 2005 et 2012,
le nombre de nouveaux cas le nombre de nouveaux
de myélome reste stable, casde myeI0|’ne
T a augmenté
chaque année de
1,6 % chez les hommes
etde1,3%
chez les femmes

nouvelles personnes
chaque année

(V)
50,6 % L'age médian*
des nouveaux cas au moment
de myélome survenant du diagnostic est de
chaque année

concernent des hommes,

47,6 % des femmes chez les hommes

etde
chez les femmes

En 2020, le nombre total
de patients traités
pour un myélome

était estimé a

33675
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Idées vraies/fausses

GIZX1J Le myélome est une maladie fréquente
Méme si un myélome est diagnostiqué chez un peu
plus de 5600 nouvelles personnes chaque année en
France ©), il s'agit d'une maladie relativement peu fréquente compa-
rativement aux autres cancers. Le myélome représente ainsi 1a 2%
de l'ensemble des cancers diagnostiqués tous les ans ©.

Le myélome concerne surtout des personnes agées
Le myélome touche le plus souvent des personnes qui ont
plus de 60 ans au moment du diagnostic. Ainsi, la moitié

des malades ont plus de 70 ans pour les hommes et plus de 74 ans

pour les femmes lorsque la maladie est découverte.

Le myélome peut néanmoins concerner des personnes jeunes. Dans

prés de 3% des cas, la maladie est ainsi diagnostiquée chez des

personnes qui ont moins de 40 ans ("4,

Je peux connaitre avec certitude l'origine

de mon myélome

La cause précise du myélome reste encore inconnue.
De nombreux facteurs de risque possible ont été étudiés pour tenter
dedéterminers'ils pourraient étre associés a la survenue de la maladie.
Selon les études publiées, il semble que l'exposition a certains produits
dans un cadre professionnel puisse augmenter le risque d'apparitionde
la maladie. Cela concernerait en particulier les pesticides, des produits
chimiques, des solvants et des métaux. Les professions touchées
seraient notamment les agriculteurs, les pompiers, les coiffeurs et les
personnes travaillant dans les industries chimiques, pharmaceutiques
et pétroliéres. Cependant, la relation entre l'exposition a ces produits
et le myélome n'est pas clairement établie. Il convient de noter
néanmoins que le myélome multiple est reconnu comme maladie
professionnelle chez les agriculteurs.

Par ailleurs, des caractéristiques particuliéres au niveau de certains
génes semblent associées a un risque accru de survenue du myélome.
Mais les formes familiales de myélome (c'est-a-dire retrouvé chez
plusieurs membres d'une méme famille) sont trés rares :8),
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Si mon myélome est “multiple”, cela signifie que j'ai

plusieurs cancers en méme temps

Vous n'étes atteint que d’une seule et méme maladie. Le
myélome est dit multiple, car les plasmocytes anormaux sont pré-
sents dans la moelle osseuse, c'est-a-dire dans plusieurs os du corps
(principalement le crane, la colonne vertébrale, les cotes, le bassin,
les fémurs et les humérus). C'est en raison de ces différentes localisa-
tions simultanées que le myélome est qualifié de multiple .

Les symptdmes et les complications du myélome

La présence de plasmocytes anormaux au sein de la moelle osseuse et
la production d’une immunoglobuline monoclonale peuvent entrai-
ner diverses complications. Ce sont souvent ces complications et les
symptomes qu'elles entrainent qui révélent la survenue du myélome.

Les atteintes osseuses

Quand des plasmocytes anor- = N
maux sont présents dans la
moelle d'un os, ils entrainent une
destruction progressive du tissu
osseux. Les plasmocytes anor-
maux bloquent en effet 'action
de cellules — les ostéoblastes —
qui construisent l'os de fagon
continue. Dans le méme temps,
ils stimulent d'autres cellules — les
ostéoclastes —qui, elles, détruisent  \_ )
le tissu osseux. En temps normal,

l'action conjointe des ostéoblastes et des ostéoclastes permet de
conserver des os en bonne santé et solides. En raison de l'action
des plasmocytes anormaux, il se produit un déséquilibre: le tissu
osseux est davantage détruit que construit. Les os deviennent ainsi
plus fragiles.

La destruction osseuse peut avoir plusieurs conséquences:
= des douleurs;
= un risque de fracture des os fragilisés;
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= un risque de tassement vertébral lorsque des vertébres sont tou-
chées par la maladie, un tassement vertébral peut entrainer une
compression de la moelle épiniére*;

= une hypercalcémie, c'est-a-dire la présence dans le sang d'une
quantité anormalement élevée de calcium.

L'hypercalcémie

La destruction du tissu osseux conduit a la libération de calcium dans
le sang. En quantité trop importante, cet élément peut provoquer
la survenue de différents troubles: douleurs dans le ventre, nausées,
vomissements, bouche séche, urines trés abondantes, maux de téte.
Alextréme, il peut entrainer des confusions et des troubles du rythme
cardiaque. Une hospitalisation en urgence est alors nécessaire afin
d'éliminer le calcium en exces et de réhydrater le corps.

L'insuffisance rénale

Le myélome peut provoquer un dysfonctionnement des reins.
En effet, le calcium libéré par la destruction osseuse tend a
s'accumuler dans ces 2 organes. Parallélement, 'immunoglobuline
monoclonale produite par les plasmocytes anormaux tend
également a s'amonceler dans les reins. Résultat, ces derniers ne
peuvent plus assurer correctement le filtrage et l'élimination des
déchets de l'organisme. Une prise en charge médicale adaptée est
alors nécessaire.

L'anémie

Ftant envahie par les plasmocytes e ™
anormaux, la moelle osseuse ne peut
plus fonctionner normalement. Elle
produit dés lors moins de cellules
sanguines, en particulier les globules =
rouges. Ces derniers contiennent de
['hémoglobine qui fixe l'oxygéne et
permet de le transporter dans tout
l'organisme. Une baisse importante
du taux d’hémoglobine dans le \_ J
sang entraine une anémie. Celle-ci
se traduit par une paleur de la peau, une fatigue importante et un
essoufflement.
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Les infections

Le myélome entraine une baisse de la production des anticorps
normaux, induisant ainsi un risque accru de certaines infections
bactériennes, notamment le pneumocoque. De plus, les traitements
dumyélome, comme les corticoideset les nouvellesimmunothérapies
(anticorps bispécifiques notamment), favorisent également le risque
d'infections au cours de la maladie. Celles-ci tendent a étre plus
fréquentes et plus sévéres que chez les personnes non atteintes d'un
myélome. Afin de limiter ce risque, des traitements préventifs sont le
plus souvent proposés.

Idées vraies/fausses

Ma maladie peut se manifester par différents
symptémes
Le myélome n'entraine pas forcément les mémes
symptémes chez toutes les personnes qui sont touchées par cette
maladie. Tout dépend du stade d'évolution de celle-ci et des compli-
cations qui lui sont associées.

En cas de lésions osseuses, les douleurs sont fréquentes, mais pas
systématiques. Le myélome peut se révéler par une fatigue intense
liée a une anémie, ainsi que par un ou plusieurs signes provoqués par
une hypercalcémie (douleurs dans le ventre, nausées, etc.). Il peut
également se signaler par des infections répétées dues a 'affaiblis-
sement des défenses immunitaires.

Les signes révélateurs de la maladie peuvent ainsi étre variables d'une
personne a autre (),

(@ FAUX | Ce n'est pas normal si je ne ressens aucun signe

de la maladie

Lorsque le myélome se situe a un stade précoce de son
évolution, il peut se traduire par aucun symptéme ou anomalie bio-
logique. La maladie est alors dite “asymptomatique”* .
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Y. TYN Je peux ne plus avoir de force dans les jambes
En cas de lésions

osseuses au niveau
de la colonne vertébrale, il peut
se produire une fracture d'une ou
plusieurs vertébres (ce que l'on
appelle aussi un tassement verté-
bral). La moelle épiniére est alors
susceptible d'étre comprimée a
l'endroit de la ou des fractures.

Cette compression médullaire
entraine souvent des douleurs
dans le dos. Elle peut aussi provoquer une sensation de faiblesse
dans les jambes, en raison d'une moins bonne transmission par la
moelle épiniére des commandes du cerveau vers les nerfs. Vous pou-
vez alors vous retrouver par exemple dans l'impossibilité de monter
des escaliers ou éprouver une tres grande fatigue a marcher. Parfois,
la compression médullaire entraine une paralysie.

Lorsque la partie touchée se situe au bas de la colonne vertébrale,
la compression de la moelle épiniére peut provoquer une sciatique™
trés douloureuse.

Tout signe de ce type doit conduire a consulter trés rapidement votre
médecin O,

Si j'ai des douleurs dans le ventre, des nausées

et la bouche séche, ce n'est pas important

Des douleurs abdominales, une sensation d'étre
déshydraté, des nausées et des vomissements, des urines tres
abondantes, des maux de téte, voire une confusion et des troubles
du rythme cardiaque sont des signes classiques d'une hypercalcé-
mie, c'est-a-dire d'un exces de calcium dans le sang. Cette situation
nécessite que vous consultiez en urgence un médecin. Une prise en
charge doit en effet étre mise en ceuvre rapidement afin d'éliminer
le calcium en excés et de réhydrater votre organisme (.
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Il. Mon diagnostic

Les examens (1:6:9)

Si vous présentez des symptdémes pouvant évoquer un myélome,
plusieurs examens sont nécessaires pour établir le diagnostic.

Analyses de sang

A partir d'une prise de sang, e q ™

différentes analyses sont réalisées.
Elles visent tout d'abord a doser les

protéines présentesdans le sang, puis, V
par une technique appelée électro- ‘ Y 4
.

Y

phorése* des protéines sériques,
a les séparer. Cela permet de voir si
l'une de ces protéines est retrouvée
en grande quantité. Si tel est le cas, ¥,
il s'agit le plus souvent de l'immuno-

globuline monoclonale produite par les plasmocytes anormaux. Cela
constitue ce que l'on appelle un “pic monoclonal” et c'est un signe de la
maladie. La présence d'un pic monoclonal n'est toutefois pas systéma-
tique. En cas de pic, des analyses complémentaires sont réalisées pour
déterminer les caractéristiques de l'immunoglobuline monoclonale.
D'autres analyses de sang sont également effectuées pour rechercher
d'éventuelles anomalies liées aux complications du myélome. Il s’agit
en particulier d'une numération de la formule sanguine pour voir si les
taux des cellules sanguines sont normaux ou pas (pour rechercher une
anémie par exemple), et du dosage de différents éléments comme
le calcium (pour rechercher une hypercalcémie) et la créatinine (pour
évaluer le fonctionnement des reins).

Analyses d'urine

Vos urines sont recueillies pendant 24 heures. Une recherche des
protéines est ensuite effectuée. En cas d'anomalie, des analyses sont
réalisées (électrophorése des protéines urinaires notamment) pour
rechercher une immunoglobuline monoclonale et, le cas échéant,
déterminer ses caractéristiques.
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Myélogramme
Cet examen consiste a prélever e ™
au sein d'un os (au niveau du ster-
num ou du bassin) un échantillon
de moelle osseuse. L'échantillon

est ensuite examiné au micro- T
scope par un médecin spécialiste,
un cytologiste ou un anatomo- l

pathologiste. Ce dernier regarde si
des plasmocytes anormaux sont
présents. Si tel est le cas, le cyto- \_ )
logiste ou l'anatomopathologiste
détermine leur nombre et leurs caractéristiques.

Le myélogramme est un examen indispensable pour que le diagnostic
du myélome puisse étre établi.

Examens d'imagerie

Des radiographies ou un scanner (tomodensitométrie ou TDM) de
l'ensemble de votre corps sont réalisés afin de rechercher d'éventuelles
lésions osseuses dues a l'action des plasmocytes anormaux. Si une
compression médullaire est suspectée, une IRM (imagerie par
résonance magnétique) est également effectuée. La tomographie
par émission de positons (TEP-scan) est un examen de plus en plus
souvent réalisé au moment du diagnostic et au cours du suivi.

Ce bilan d'imagerie permet a votre médecin d'évaluer le stade
d'évolution du myélome sur le plan osseux.

Parallélement, votre médecin spécialiste vous ausculte, évalue votre
état de santé global et vous interroge sur les symptémes que vous
ressentez et sur vos antécédents médicaux. Cet examen clinique lui
permet de disposer d'une vue d’ensemble de votre situation médicale.
A partir des résultats de 'examen clinique et des différents examens
complémentaires, votre médecin spécialiste est en mesure de vous
présenter le diagnostic de votre maladie et de vous apporter toutes
les informations dont vous avez besoin. Ce bilan complet lui permet
également de déterminer le stade d'évolution de votre myélome
et, en tenant compte de votre age et de votre état de santé global,
d'envisager la prise en charge la plus adaptée pour vous.
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Idées vraies/fausses

Un myélome peut étre découvert par hasard

Au début de son évolution, le myélome peut n'entrainer

aucun symptome ressenti. Il arrive alors fréquemment
que des signes de la maladie soient détectés de maniére fortuite,
a l'occasion d'un bilan de santé réalisé pour une autre raison. Une
augmentation de la vitesse de sédimentation peut, par exemple, étre
repérée lors d'un bilan sanguin. Comme c'est un des signes possibles
du myélome (mais aussi d'autres pathologies), vous devez alors
consulter votre médecin traitant et passer d'autres examens (.

Il est nécessaire que je consulte un médecin

spécialiste si un myélome est suspecté

En cas de suspicion d'un myélome, il est préférable de
consulter un médecin spécialiste pour établir le diagnostic. Vous
pouvez étre orienté par votre médecin traitant notamment vers un
hématologue (un spécialiste des maladies du sang et de la moelle
osseuse), un rhumatologue (un spécialiste des maladies des os et des
articulations) ou un néphrologue (un spécialiste des maladies des
reins). Tout dépend des signes et des symptomes que vous présentez.
C'est ce médecin spécialiste qui vous fait passer, en lien avec votre
médecin traitant, les différents examens nécessaires pour établir le
diagnostic ().

Y7074 Ne pas avoir de pic monoclonal signifie
que ma maladie n'est pas un myélome

Il existe un type de myélome dit a “chaines légéres”.
Les plasmocytes anormaux ne produisent alors qu'un fragment de
l'immunoglobuline monoclonale. Dans ce cas, le pic monoclonal
n'apparait pas sur les résultats des examens sanguins et urinaires
appelés électrophorese des protéines. Mais les autres examens,
notamment le myélogramme, sont en mesure de confirmer
qu'il s'agit bien d’'un myélome .

CYYYY Leprélévement de moelle osseuse est indispensable
Les cellules a l'origine du myélome, les plasmocytes
anormaux, sont présentes essentiellement dans la moelle
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osseuse. Pour établir le diagnostic, il est indispensable d'examiner un
prélévement de la moelle osseuse. Cela permet de voir si celle-ci ren-
ferme ou pas des plasmocytes anormaux et, si tel est le cas, de déter-
miner leurs caractéristiques. Le prélévement de moelle osseuse est
par conséquent systématique chez toutes les personnes susceptibles
d'étre atteintes d’'un myélome (). Parfois, une analyse cytogénétique*
est également effectuée, dans le but de rechercher des anomalies
chromosomiques dans les plasmocytes malades %, Certaines de ces
anomalies peuvent indiquer un risque plus élevé d'évolution rapide
de la maladie et guider le choix d'un traitement plus adapté ("2,

Une anesthésie générale est nécessaire

pour le préléevement de moelle osseuse

La ponction de moelle osseuse, ou myélogramme, est
réalisée par votre médecin spécialiste lors d'une consultation. Vous
étes allongé sur le dos, torse nu, tandis que le médecin insere une
aiguille creuse dans un os — le plus souvent le sternum, os plat situé
au niveau de la poitrine —, dans le but de prélever une petite quantité
de moelle. La ponction peut aussi étre réalisée au niveau de la créte
iliaque (la partie saillante de la hanche). Vous étes alors couché sur le
c6té ou sur le ventre.
Dans les 2 cas, une simple anesthésie locale suffit, soit par injec-
tion, soit par application d'une créme, pour vous éviter toute dou-
leur lorsque l'aiguille pénétre dans l'os. Malgré tout, une douleur ou
une sensation désagréable peut étre ressentie lors de l'aspiration de
l'échantillon de moelle osseuse .

Ill. Ma prise en charge

Les modalités de votre prise en charge (%)

A partir du moment ou le diagnostic de votre myélome est établi, vous
devez étre pris en charge au sein d'un service hospitalier spécialisé.
Votre maladie nécessite en effet des compétences spécifiques pour
que vous puissiez bénéficier des modalités optimales de traitement
et de suivi.
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Le plus souvent, les personnes atteintes d'un myélome sont prises en
charge par un service d’hématologie, c'est-a-dire spécialisé dans les ma-
ladies du sang et de la moelle osseuse. Mais ce peut étre aussi, par
exemple, un service d'oncologie, qui soigne les cancers, ou de rhumato-
logie, spécialisé dans les maladies des articulations et des os.

Il doit s'agir d'un service implanté dans un établissement de soins (un
hépital, une clinique ou un centre de lutte contre le cancer) autorisé a
traiter les cancers. La liste des centres habilités a réaliser les traitements
contre les cancers est disponible sur le site de l'Institut national du
cancer (INCa): https://www.cancer.fr/personnes-malades/carte-des-
etablissements-de-soins-en-cancerologie

Quel que soit le médecin spécialiste que vous consultez, celui-ci n'assure
pas seul votre prise en charge. Il travaille avec d'autres médecins de
différentes spécialités afin que votre maladie et ses complications
puissent étre prises en charge dans leur ensemble. Vous pouvez ainsi
&tre amené a consulter plusieurs médecins.

Pour toutes les .de.C|S|ons e e N
importantes, en particulier sur
le choix de votre traitement a
vous proposer, votre médecin
spécialiste discute de votre dos-
sier médical avec des médecins
de différentes spécialités et
d’autres professionnels de san-
té. Ce peut étre, par exemple,
un hématologue, un oncologue,
un anatomopathologiste, un
radiologue, un biologiste, un
rhumatologue, un néphrologue,
un infirmier, un psychologue, un assistant social... Ces discussions ont
lieu au cours de ce que l'on appelle des réunions de concertation pluri-
disciplinaire (RCP).

Les décisions prises au cours des RCP s’appuient sur des recommanda-
tions, c'est-a-dire des documents d'aide a la décision élaborés par des
experts a partir de 'ensemble des connaissances scientifiques dispo-
nibles. Ces recommandations sont régulierement actualisées afin de
prendre en compte les progres médicaux.
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A lissue d'une RCP, les modalités de prise en charge et de traitement
définies par les médecins présents a la réunion vous sont ensuite expli-
quées par votre médecin spécialiste au cours d'une consultation. Lors
de celle-ci, il vous explique la situation de votre maladie, le ou les trai-
tements envisagés, leurs modalités, leurs bénéfices attendus, ainsi que
leurs principaux effets indésirables connus. Vous avez la possibilité de
poser au médecin spécialiste toutes les questions qui vous paraissent
nécessaires et de lui demander de vous réexpliquer ce que vous n'avez
pas bien compris.

Vous devez signifier votre accord sur le ou les traitements qui vous sont
proposés. Celui-ci ou ceux-ci sont présentés dans un document appelé
programme personnalisé de soins (PPS) qui vous est remis. Ce docu-
ment indique notamment les modalités du ou des traitements, ainsi que
les coordonnées des personnes intervenant dans votre prise en charge.

Votre médecin traitant est régulierement informé par ['équipe médi-
cale qui assure votre prise en charge. Il recoit notamment une copie
de votre PPS. Il peut également étre destinataire des comptes rendus
des RCP au cours desquelles votre dossier a été discuté.

Comme tous les cancers, le myélome est reconnu comme étant une
affection de longue durée (ALD). A ce titre, vous avez droit & une prise
en charge a 100 % par l'assurance maladie. Cette prise en charge
porte sur tous les soins et prestations liés a votre myélome, dans la
limite des tarifs de la Sécurité sociale.

Dés lors que votre pathologie est reconnue comme ALD, vous béné-
ficiez du tiers payant. Cela signifie que vous n'avez aucune avance de
frais a régler aprés chaque acte médical.

Certaines dépenses restent toutefois a votre charge (sauf dans cer-
taines circonstances, par exemple si vous étes bénéficiaire de la
Complémentaire santé solidaire, anciennement CMU-C). C'est le cas de
la participation forfaitaire de 1 euro pour chaque consultation médicale,
examen radiologique et analyses biologiques, ainsi que de la franchise
médicale. Le montant de cette derniére est de 0,5 euro sur les boites de
médicaments et les actes paramédicaux, et de 2 euros pour les trans-
ports. Le montant de la participation forfaitaire et de la franchise médi-
cale est pour chacune limité a 50 euros par an.
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Par ailleurs, la prise en charge a 100 % ne concerne pas le forfait
hospitalier (20 euros par jour d’hospitalisation) et les dépassements
d’honoraires des professionnels de santé. Le forfait hospitalier et les
dépassements d’honoraires peuvent étre remboursés par votre mu-
tuelle ou complémentaire santé en fonction du contrat que vous avez
souscrit.

Idées vraies/fausses

Je peux étre accompagné a mes consultations médicales
Lors de vos consultations avec un professionnel de santé,
vous pouvez, si bien sdr vous le souhaitez, étre accom-

pagné par quelqu'un de votre choix. Ce peut étre la personne avec
laquelle vous partagez votre vie, un autre membre de votre famille
ou un(e) ami(e) proche. Sa présence a vos c6tés peut étre pour vous
un soutien moral important. Elle peut également vous aider a mieux
comprendre et retenir les informations qui vous sont délivrées durant
la consultation. Enfin, vous pouvez discuter avec elle des décisions
que vous avez a prendre (.

Votre personne de confiance

Une personne de confiance est
quelqu'un de votre entourage que vous
désignez comme tel sur un document
écrit signé par I'un et I'autre, document
que vous remettez a votre médecin
spécialiste ou traitant.

La personne de confiance peut vous
accompagner lors de vos consulta-
tions et vous aider dans vos décisions.
Elle est également consultée par votre
équipe médicale sur vos choix si vous
vous retrouvez dans limpossibilité
d'exprimer votre volonteé.

\/ous étes libre de désigner qui vous souhaitez comme personne de
confiance ; ce n'est pas forcément un membre de votre famille. Cette
personne doit simplement étre majeure. Par ailleurs, vous pouvez chan-
ger de personne de confiance a tout moment 7.
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C'est a moi de faire la demande d'ALD

Ce n'est pas vous mais votre médecin traitant qui s'oc-

cupe de la demande d’ALD "), Pour cela, il remplit un
formulaire spécifique, le protocole de soins, qu'il adresse ensuite au
médecin-conseil de votre caisse d'assurance maladie. Ce dernier doit
donner sa réponse dans un délai de 2 semaines.

Une fois que l'accord est parvenu a votre médecin traitant, celui-ci
vous remet l'un des volets du protocole de soins. Vous devez alors
actualiser votre carte vitale en l'insérant dans une borne prévue a cet
effet. Vous pouvez trouver ces bornes notamment dans les pharma-
cies et les établissements de santé.

Je peux étre aidé pour mes démarches administratives
La maladie est susceptible d’entrainer des perturbations
dans votre vie personnelle, familiale et/ou profession-

nelle. Il est ainsi possible que vous deviez effectuer des démarches

administratives et trouver des solutions adaptées aux nouvelles
situations qui se présentent. Vous pouvez vous faire aider pour cela
aupres d'un service d'aide sociale.

Les professionnels de l'action sociale sont en mesure de vous appor-

ter les informations dont vous pouvez avoir besoin et de vous aider

dans vos démarches. Comme ils sont soumis au secret professionnel,
vous pouvez vous adresser a eux en toute confiance.

L'assistant social est notamment en mesure de vous informer sur

vos droits et les aides (financiéres ou matérielles) dont vous pouvez

bénéficier. Il peut vous orienter et vous épauler dans la gestion de
votre situation professionnelle, dans l'organisation de votre vie
personnelle ou encore tout ce qui concerne l'accés aux soins.

Les services d'aide sociale sont présents dans différentes structures:

les établissements de soins, les caisses d'assurance maladie, d'alloca-

tions familiales ou de retraite, les centres communaux d'action
sociale, les conseils généraux, ainsi que les comités départementaux
de la Ligue contre le cancer (),

CYZYYY Unsoutien psychologique peut m'étre bénéfique
Etre atteint d’'un myélome est bien souvent une épreuve
sur le plan psychologique. La maladie bouleverse votre
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vie, remet en question vos pro-
jets d’avenir. Vous pouvez ainsi
connaitre des moments d'an-
goisse, de peur, de déprime, de
colére, de stress, de souffrance,
etc. Il n'est pas forcément évident
d'y faire face et de trouver dans
votre entourage l'aide dont vous
pouvez avoir besoin.

Consulter un psychiatre ou un -~
psychologue, méme pour une - /
courte période, peut alors vous étre d'un grand secours. Au cours des
séances, vous pouvez lui exprimer tout ce que vous ressentez, libre-
ment et sans crainte d'étre jugé. Ce spécialiste vous écoute, vous aide
a comprendre vos émotions et vous conseille. Ce type d'accompa-
gnement peut vous étre véritablement utile.

N'hésitez pas a faire part a votre médecin spécialiste, votre médecin
traitant et votre équipe soignante des difficultés psychologiques que
vous pouvez rencontrer. En fonction de vos souhaits, vous pouvez
ainsi étre orienté vers un professionnel du soin psychique, au sein de
votre établissement de santé ou en dehors de celui-ci .

Un retour progressif a l'emploi est envisageable, sous

réserve d'un aménagement de mon poste de travail

Un retour a l'emploi est possible pour certaines per-
sonnes atteintes de myélome multiple, a condition qu'il soit progres-
sif et adapté a vos capacités du moment (). Cela peut passer par des
horaires flexibles, une réduction temporaire de la charge de travail,
ou encore la possibilité de télétravailler lorsque cela est possible. Ces
ajustements permettent de mieux gérer la fatigue, les douleurs ou
certains effets indésirables des traitements. Le temps partiel théra-
peutique, prescrit par votre médecin traitant et validé par l'Assurance
maladie et le médecin du travail, peut faciliter cette reprise en dou-
ceur, en tenant compte de votre état de santé ). N'hésitez pas a
vous faire accompagner dans vos démarches par le médecin du tra-
vail ou un assistant social.
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IV. Mon traitement

Le traitement du myélome (":5.9)

Il existe différentes stratégies possibles pour traiter le myélome.
Le choix de l'une ou l'autre est déterminé de facon personnalisée, en
fonction des caractéristiques de la maladie et de ['état de santé global
de chaque patient. Votre médecin spécialiste et 'équipe qui l'entoure
vous proposent l'approche thérapeutique qui vous est la plus adaptée.

Les critéres de choix du traitement

Votre traitement est défini par votre équipe médicale en prenant en
compte plusieurs éléments importants.

= Les symptomes et signes de la maladie

Grace au bilan réalisé a la suite du diagnostic de votre maladie, votre
médecin spécialiste est en mesure d'évaluer le stade d'évolution
de celle-ci. Pour cela, il s'appuie sur différents critéres, en particu-
lier le taux d'immunoglobuline monoclonale dans le sang et/ou les
urines, et la présence ou pas de complications liées au myélome
(@anémie, hypercalcémie, insuffisance rénale, lésions osseuses). Ces
éléments lui permettent de savoir si votre myélome se situe a un
stade précoce ou plus avancé de son évolution.

Votre médecin peut également évaluer le risque d'évolution de votre
maladie, notamment a partir de la mesure de 2 protéines dans le
sang: la béta-2-microglobuline et l'albumine. L'une et l'autre refletent
le degré d'agressivité du myélome et donc son évolution probable.
L'analyse de certaines anomalies génétiques présentes au sein des
cellules du myélome apporte également des informations pronostiques
importantes pouvant orienter le choix du traitement.

En régle générale, si vous n'avez aucun symptéme de la maladie, votre
médecin spécialiste vous propose une surveillance réguliére, sans traite-
ment mis en ceuvre. Dans certains cas toutefois, méme en l'absence de
symptdmes, certains paramétres biologiques (taux de chaines légéres
élevé, pourcentage élevé de plasmocytes dans la moelle osseuse) ou
radiologiques (lésions a l'IRM) peuvent conduire a décider d'instaurer
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un traitement. Dans tous les cas, si vous présentez au moins un symp-
tébme du myélome (anémie, insuffisance rénale, hypercalcémie ou
lésion osseuse), un traitement vous est conseillé.

= Votre age

L'age est un critere retenu pour le choix de votre traitement.
En effet, il détermine en partie si vous étes en mesure de recevoir
un traitement intensif suivi d'une autogreffe de cellules souches
hématopoiétiques®, l'une des options thérapeutiques possibles
contre le myélome. Ce type de traitement est lourd et il faut pouvoir
le supporter. Dans les recommandations, 70 ans est généralement
la limite d'age pour proposer une autogreffe, mais ceci est bien sdr
discuté au cas par cas en fonction des antécédents du patient et des
options de traitements disponibles.

= Votre état de santé global

Votre équipe médicale tient également compte de votre état géné-
ral, des autres maladies que vous pouvez éventuellement avoir et
de vos antécédents médicaux. Cela lui permet de savoir notamment
quel type de traitement vous pouvez supporter et si vous ne présen-
tez pas de contre-indications a recevoir tel ou tel médicament.

= Vos préférences personnelles

Votre équipe médicale prend enfin en compte vos souhaits par rap-
port aux traitements envisageables, aprés vous avoir donné toutes
les informations nécessaires.

La surveillance sans traitement

En l'absence de symptdmes (des lésions osseuses par exemple) et
de signes biologiques dans le sang (une anémie par exemple), il est
actuellement recommandé de ne pas commencer un traitement.
Le myélome se situe en effet a un stade précoce de son évolution et
cette phase asymptomatique peut durer assez longtemps. Les études
réalisées jusqu'a présent indiquent qu'un traitement débuté a
ce stade n'apporte pas de bénéfice.

Si vous étes dans cette situation, il vous est donc certainement
proposé de ne recevoir aucun traitement et de faire l'objet d'une
surveillance.
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Cette surveillance repose notamment sur des examens sanguins
réguliers. Le rythme de réalisation de ces examens est défini par votre
médecin spécialiste, en coordination avec votre médecin traitant.
Habituellement, les examens sont programmeés tous les 3 a 6 mois.
Ils sont suivis d'une consultation pour évaluer votre état de santé
général et tout éventuel symptome que vous pouvez ressentir.
L'objectif de la surveillance est de détecter tout signe ou symptéme
susceptible d'indiquer que votre myélome évolue et qu'un traite-
ment devient alors nécessaire.

Les options de traitement

Sivous devez recevoir un traitement contre votre myélome, 2 options

sont possibles:

- soit un traitement intensif comprenant une autogreffe de cellules
souches hématopoiétiques;

- soit un traitement par médicaments seuls.

Le choix entre ces 2 options dépend notamment de votre age

(plus ou moins de 70 ans) et de votre état de santé global (votre

organisme est-il en mesure de supporter le traitement intensif suivi

de l'autogreffe ?). Votre médecin spécialiste vous expliquera quel

traitement il préconise pour vous et pour quelles raisons.

Le traitement par médicaments
Le traitement par médicaments vise a e ™
agir contre les cellules cancéreuses (les
plasmocytes anormaux) présentes dans
votre organisme afin de contréler ['évo-
lution du myélome et des complica-
tions qu'il entraine. Pour cela, plusieurs
classes de médicaments sont utilisées.

= Des médicaments de chimiothérapie
Ces médicaments éliminent les cel-
lules cancéreuses soit en les détrui-
sant directement, soit en empéchant
leur multiplication. Ils agissent sur les mécanismes de la division
des cellules. Les médicaments de chimiothérapie le plus souvent
utilisés contre le myélome sont des agents alkylants.
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= Des médicaments de thérapie ciblée

Il s'agit de médicaments qui interférent avec des mécanismes

spécifiques impliqués dans le développement des cellules cancé-

reuses. A 'heure actuelle, 2 types de thérapies ciblées sont utilisés
pour le traitement du myélome:

- les immunomodulateurs, appelés aussi IMiD: ces médicaments
agissent sur le systéme immunitaire;

- les inhibiteurs du protéasome: le protéasome est un ensemble
d’enzymes qui intervient dans le cycle de vie des cellules. En blo-
quant son action, ce type de médicament conduit a la mort des
cellules.

= Des corticoides
Ces médicaments ont notamment des propriétés anti-inflam-
matoires et analgésiques qui permettent de lutter contre les dou-
leurs. Ils agissent également sur le systéme immunitaire.

= Des médicaments d'immunothérapie
Il s’agit de médicaments qui agissent comme des cellules immu-
nitaires, contre les cellules cancéreuses ou qui favorisent l'action
des cellules immunitaires contre ces mémes cellules cancéreuses.
Différents médicaments d'immunothérapie sont désormais dispo-
nibles et utilisés en pratique, tandis que d'autres continuent de faire
l'objet de recherches dans le cadre d'essais cliniques.

Parmi les immunothérapies disponibles, on trouve les anticorps
monoclonaux, qui se fixent sur les cellules malades pour les attaquer
directement et aider le systeme immunitaire a les repérer et les éli-
miner . D'autres traitements font appel aux cellules CAR-T. Cette
méthode consiste a prélever vos propres cellules immunitaires
(les lymphocytes T), a les modifier en laboratoire pour qu'elles
puissent reconnaitre les cellules du myélome, puis a les réinjecter
dans votre organisme. Ces cellules sont alors capables de s'atta-
quer spécifiquement aux cellules malades ). Enfin, il existe aussi
les anticorps bispécifiques, une nouvelle forme d'immunothérapie.
s ont la particularité de se fixer a la fois sur une cellule du myélome
et sur un lymphocyte T, les rapprochant pour que ce dernier puisse
détruire plus efficacement la cellule cancéreuse (9.
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Le traitement repose sur l'association de plusieurs médicaments de
différentes classes. Les associations recommandées a 'heure actuelle
comprennent 2 ou 3, voire 4 médicaments.

De nombreux médicaments utilisés pour le traitement du myélome
se prennent par voie orale; ils se présentent sous la forme de com-
primés ou de gélules a avaler avec un verre d'eau. Certains médi-
caments sont administrés par injection, soit directement dans une
veine (voie intraveineuse), soit sous la peau (voie sous-cutanée).

Les modalités d’'administration de votre traitement dépendent des
médicaments associés. Votre médecin spécialiste et son équipe vous
expliquent de facon précise ces modalités: mode d’administration
(voie orale ou injection), conditions d'administration (chez vous ou
dans votre établissement de soins), rythme des prises (tous les jours
ou une fois par semaine par exemple).

Souvent, le traitement du myélome est organisé dans le cadre de cures
(ou cycles). Une cure correspond a une période de temps pendant
laquelle les différents médicaments sont administrés a des moments
bien précis. Ce peut étre par exemple un jour précis toutes les semaines
ou, autre exemple, 4 jours de suite suivis d'une période sans prise de
médicaments. Chaque cure dure généralement de 4 a 6 semaines.

La durée de votre traitement est également déterminée en fonction
des médicaments qui le composent. Certains traitements sont admi-
nistrés pour un nombre de cures précis, d'autres sont poursuivis tant
qu'ils sont efficaces et bien tolérés.

Au fur et a mesure de votre traitement, votre équipe médicale pro-
cede a des examens réguliers afin d'évaluer son efficacité et la facon
dont vous le tolérez. En fonction des résultats, votre traitement peut
étre adapté.

Le traitement intensif suivi d'une autogreffe

Le traitement intensif suivi d'une autogreffe a pour objectif de
détruire toutes les cellules présentes dans la moelle osseuse, dont les
plasmocytes anormaux, puis de reconstituer une population saine
des cellules de la moelle osseuse. Pour cela, des cellules souches
hématopoiétiques sont préalablement recueillies. Ces cellules
souches sont celles qui donnent naissance, au sein de la moelle,
a toutes les cellules sanguines.

27



s &

IDEES sur le myélome multiple
G ausses|

Une fois la moelle osseuse “nettoyée” grace au traitement intensif,
les cellules souches sont réinjectées. Elles retournent dans la moelle
osseuse et reconstituent la population de cellules sanguines.

Ce type de traitement dure environ 8 mois et comprend plusieurs

étapes.

= Un traitement d'induction
Ce traitement a pour objectif d'éliminer le plus possible de plasmo-
cytes anormaux. Il repose généralement sur l'association d'une
thérapie ciblée et d'un corticoide, auxquels est parfois ajouté un
médicament de chimiothérapie ou un IMiD (immunomodulateur).
Ce traitement est administré pendant 4 a 6 cures.

= Le recueil des cellules souches hématopoiétiques
Dans un premier temps, une
association de médicaments est
administrée pendant quelques
jours pour favoriser la migra-
tion des cellules souches vers
le sang. Le recueil de celles-ci
est réalisé grace a un procédé
appelé cytaphérése*. Le sang
est prélevé a partir d'une veine
d'un bras, puis transmis a une
machine spécifique qui trie
automatiquement les cellules souches et les conserve. Le sang est
ensuite réinjecté dans une veine de l'autre bras. La procédure de
recueil nécessite 3 a 4 heures. Il peut étre nécessaire de la renou-
veler une ou plusieurs fois afin d'obtenir une quantité suffisante de
cellules souches. Celles-ci sont ensuite congelées dans une poche.

L'autogreffe

Elle débute par l'administration d'une chimiothérapie intensive,
c'est-a-dire a fortes doses. Cette chimiothérapie permet de détruire
les cellules cancéreuses. Mais elle a aussi pour effet de réduire la
production des cellules souches hématopoiétiques au sein de la
moelle osseuse, entrainant donc une diminution du nombre des
cellules sanguines. La chimiothérapie intensive provoque ainsi
ce que l'on appelle une aplasie. Les défenses immunitaires sont
affaiblies, avec un risque accru d'infection. C'est pourquoi il est
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nécessaire de rester dans un environnement protégé a l'hopital,
avec des régles d’hygiéne strictes, pendant cette étape qui dure
environ 2 a 3 semaines. Une fois la chimiothérapie intensive
terminée et avant que le nombre de cellules sanguines diminue
de facon trop importante, les cellules souches préalablement
prélevées sont réinjectées. Elles reconstituent progressivement la
population de cellules sanguines, mettant ainsi fin a l'aplasie.

= Un traitement de consolidation
Comme son nom l'indique, ce traitement vise a consolider
Uefficacité de l'autogreffe. Il repose sur 'administration d'un ou
plusieurs médicaments pendant 2 ou 3 cycles.

= Un traitement d'entretien
Aprés la consolidation, un traitement plus léger peut vous étre
proposé pour garder la maladie sous contréle. Il se prend sur une
plus longue période, le plus souvent avec un seul médicament,
parfois 2, et sa durée peut varier selon votre état de santé.

L'évaluation de l'efficacité du traitement

Tout au long de votre traitement et a la fin de celui-ci, votre méde-

cin spécialiste évalue ce que 'on appelle la “réponse au traitement”,

c'est-a-dire la qualité de l'efficacité obtenue. Cette évaluation repose

sur des examens sanguins et éventuellement d'urines. Une électro-

phorése des protéines est notamment réalisée pour voir comment

évolue le pic monoclonal. Un myélogramme est également parfois

effectué. Plusieurs types de réponse sont possibles:

= la réponse compléte: elle est définie par l'absence de pic mono-
clonal mesurable et par la présence de moins de 5% de plasmo-
cytes anormaux dans la moelle osseuse;

=la réponse partielle: elle correspond a une diminution d'au
moins 50 % du pic monoclonal et du nombre de plasmocytes anor-
maux dans les différents organes ou tissus ou ils étaient présents
avant le traitement;

= 'absence de réponse: cest la situation ot la maladie est restée
stable, voire ol elle a progressé pendant et a l'issue du traitement.

Votre médecin vous indique régulierement au fur et a mesure des
bilans d'évaluation quelle réponse est obtenue et les conséquences
pour la suite de votre prise en charge.
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Dans certains cas, votre médecin peut également vous proposer un
test appelé “maladie résiduelle minimale” (MRD)*. Ce test trés pré-
cis permet de détecter un trés petit nombre de cellules de myélome
qui peuvent encore étre présentes dans votre organisme, méme si les
autres examens ne montrent plus rien. Il se fait généralement a partir
d'un prélévement de moelle osseuse ),

Actuellement, le test MRD est utilisé dans le cadre d’essais cliniques
et n'est pas encore réalisé de facon systématique. Il peut apporter
des informations utiles pour mieux évaluer votre réponse au traite-
ment. Si aucune cellule n'est détectée (on parle alors de MRD néga-
tive), c'est un signe trés encourageant. Si des cellules sont encore vi-
sibles (MRD positive), cela ne veut pas dire que la maladie progresse,
mais simplement qu'un petit nombre de cellules reste présent. Votre
médecin discutera avec vous des résultats de ce test et de ce qu'ils
peuvent signifier pour la suite de votre prise en charge ().

Idées vraies/fausses

Si je ne regois aucun traitement,

c'est que mon myélome est trop grave

Une surveillance sans traitement vous est proposée
uniquement si votre myélome se situe a un stade d'évolution précoce
et si vous ne présentez aucun symptédme et signe de la maladie.
Un traitement est systématiquement proposé deés lors que le
myélome entraine des symptémes et des complications (.

ILest aujourd’hui possible de contréler l'évolution

du myélome

Des progrés importants ont été obtenus ces derniéres
années pour le traitement du myélome, avec l'arrivée notamment de
nouveaux médicaments. Les traitements actuels sont en mesure de
contréler, voire de stopper l'évolution du myélome pour des périodes
de temps plus ou moins longues chez un grand nombre de malades.
L'espérance de vie et la qualité de vie ont ainsi été nettement
ameéliorées .

30

Guide idées vraies/fausses 2025



Pourquoi et comment participer a un essai clinique ?

\/otre médecin spécialiste peut vous proposer, au cours de votre prise en
charge, d'entrer dans un essai clinique. Il s'agit d'une étude scientifique
visant, avec la participation de malades, a évaluer un nouveau médica-
ment ou traitement, ou encore une nouvelle stratégie de prise en charge.
C'est grace aux essais cliniques que sont obtenus les progrés contre les
maladies. Tous les médicaments utilisés contre le myélome ont ainsi été
évalués dans le cadre d'essais cliniques avant d'étre autorisés a la pres-
cription.

Chaque essai clinique est congu pour répondre @ une question précise
(par exemple : le traitement A est-il plus efficace que le traitement B ?).
Pour cela, il est défini des critéres d'inclusion. Il s'agit d'un ensemble de
caractéristiques communes a tous les patients participant a I'essai. Si
vous correspondez aux critéres d'un essai en cours de réalisation et s'il
pense que cela peut vous étre bénéfique, votre médecin spécialiste peut
vous proposer d'y participer.

\lous étes entiérement libre d'accepter ou de refuser cette proposition.
Avant de prendre votre décision, votre médecin spécialiste vous explique
les objectifs de l'essai, les modalités de participation, les bénéfices
attendus et les risques possibles. Il vous remet également une note
d'information détaillant tous ces points.

Si vous refusez d'entrer dans l'essai, cela n'a aucune conséquence sur
vos relations avec votre médecin et I'équipe soignante. \otre prise en
charge est poursuivie de la maniére la plus adaptée pour vous.

Sivous acceptez d'entrer dans I'essai, vous devez signer un formulaire de
consentement. Votre signature sert juste a prouver que votre accord est
bien volontaire. Vous restez cependant libre d'arréter votre participation
al'essaia tout moment, quelle que soit la raison de votre décision et sans
avoir a vous justifier. Il vous suffit pour cela d'en informer votre médecin
spécialiste. Ce dernier prend alors toutes les dispositions nécessaires
pour gue vous continuiez a bénéficier des meilleurs soins possible 0.

Grace aux nouveaux traitements, certains malades
pourraient étre considérés comme guéris de leur
myélome
Avec les nouveaux traitements, il est souvent possible

de faire reculer les signes de la maladie, parfois jusqu’a les faire

disparaitre. Ces effets peuvent durer dans le temps, ce qui vous
permet de vivre plus longtemps, dans de meilleures conditions.
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De nombreux malades restent ainsi plusieurs mois, voire plusieurs
années, sans rechute, tout en conservant une bonne qualité de
vie. Dans certains cas, les médecins peuvent méme envisager une
possible guérison @,

Si mon traitement n'est pas ou n'est plus efficace,

mon médecin peut m'en prescrire un autre

Avec l'ensemble des médicaments aujourd’hui dispo-
nibles, il est possible de vous proposer plusieurs traitements suc-
cessifs. Si, par exemple, aprés une réponse complete a un premier
traitement, la maladie évolue a nouveau (on parle alors de rechute*
ou de récidive), un traitement dit de “deuxiéme ligne" est alors mis
en ceuvre. En cas de nouvelles rechutes, un traitement de troisiéme,
quatriéme ou cinquiéme (etc.) ligne est également possible .

Mon traitement peut s'accompagner d'effets
indésirables
Tout médicament est susceptible d'entrainer des effets
indésirables, c'est-a-dire des réactions nocives et non souhaitées (des
nausées et des vomissements par exemple). La survenue des effets
indésirables, leur nombre et leur intensité sont variables. Ils dépendent
de chaque médicament, ainsi que de la sensibilité de chacun.
Au moment de vous prescrire un traitement, votre médecin
spécialiste vous indique quels sont les principaux effets indésirables
qui peuvent survenir et de quelle maniére vous pouvez les ressentir.
Certains effets indésirables peuvent étre prévenus ou limités grace
a des médicaments ou des précautions pratiques. Votre médecin
spécialiste vous le précise.
Dans tous les cas, il est important de signaler a votre médecin
spécialiste ou a votre équipe soignante les effets indésirables que
vous ressentez. En effet, des mesures peuvent étre prises pour les
limiter ou les supprimer (.
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Si je n'ai pas ou peu d'effets indésirables,

c'est que mon traitement n'est pas actif

Il n'existe pas de corrélation entre les effets indésirables
d'un traitement et l'efficacité de ce dernier. Avoir peu d'effets indési-
rables ne signifie pas que le traitement n'est pas actif. A 'inverse, des
effets indésirables importants, voire sérieux, ne sont pas forcément
le signe d'une grande efficacité du traitement .

De nouveaux médicaments font l'objet de recherches
Bien que des progrés importants aient été obtenus ces
derniéres années, la recherche médicale reste active pour

davantage améliorer les traitements du myélome et leur efficacité.

Plusieurs approches innovantes d'immunothérapie, comme les anti-

corps bispécifiques ou les thérapies CAR-T cells, sont déja disponibles

dans certains contextes ou font encore l'objet d’essais cliniques. Leur
utilisation reste encadrée, et les études doivent se poursuivre pour

mieux connaitre leurs effets a long terme (17.18.22),

Si mon médecin me propose d'entrer dans un essai

clinique, c'est qu'il n'y a plus d'espoir

Les essais cliniques ne concernent pas uniquement les
malades atteints des formes les plus graves de myélome. Des essais
sont, par exemple, menés pour évaluer des associations de médica-
ments utilisés comme premier traitement chez des patients dont la
maladie est encore peu évoluée.
Sivotre médecin vous propose d’entrer dans un essai, c'est qu'il pense
que cela peut vous étre bénéfique. N'hésitez pas a lui demander des
précisions 0.

Les CAR-T cells nécessitent une hospitalisation

spécialisée

Le traitement par CAR-T cells nécessite généralement une
hospitalisation dans un centre spécialisé. Cela permet a l'équipe médi-
cale de surveiller votre réaction apres l'administration. Ce traitement,
qui se fait en une seule fois, est court mais trés ciblé: il peut aider a
faire disparaitre les signes du myélome pendant longtemps. Les cel-
lules CAR-T restent actives dans votre corps et peuvent continuer a
combattre la maladie (7.
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La MRD est toujours utilisée pour décider de l'arrét

des traitements

Méme si les tests de MRD permettent de savoir si des
cellules du myélome sont encore présentes apres le traitement, ils ne
sont pas encore utilisés seuls pour décider d'arréter les traitements.
Aujourd’hui, ces tests sont surtout réalisés dans le cadre d'essais cli-
niques (. En pratique, votre médecin s'appuie sur plusieurs éléments
pour ajuster votre traitement: les résultats des autres examens,
l'évolution de la maladie ou encore votre état général.

Le traitement des complications du myélome (-¢9)

Parallelement au traitement de votre myélome, il est nécessaire que
l'ensemble des complications liées a la maladie soit également traité.
La prise en charge de ces complications est adaptée en fonction de
leur nature et de leur sévérité.

Les lésions osseuses

Les lésions osseuses sont fréquentes chez les personnes atteintes
d’'un myélome en raison de l'action des plasmocytes anormaux qui
fragilisent 'os. Il est possible de prévenir l'apparition ou 'aggravation
de ces lésions avec un médicament de la famille des bisphospho-
nates. S'il le juge nécessaire, votre médecin spécialiste vous prescrira
un tel médicament. Généralement, les bisphosphonates sont admi-
nistrés par voie intraveineuse, certains se prennent par voie orale.

Les fractures osseuses / \
La fragilisation des os entraine un k

risque accru de fractures. Celles-ci
peuvent se produire en l'absence
de tout traumatisme. Un traite-
ment par un bisphosphonate est
susceptible de limiter le risque de
fracture. Une intervention chirur-
gicale peut également vous étre
proposée afin de consolider un os. & %
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Ce type d'intervention est également utilisé lorsqu'une fracture s’est
produite.

Il existe également 2 techniques pour consolider un os ou le réparer

apres une fracture:

= la cimentoplastie: elle consiste a introduire un “ciment” dans l'os,
a l'endroit ou celui-ci est fragilisé ou fracturé. Le ciment est inséré
grace a une aiguille contrélée par un appareil d'imagerie. L'interven-
tion s'effectue sous anesthésie locale ou générale;

= la kyphoplastie: cette technique est utilisée uniquement pour
certaines fractures des vertebres. Elle vise a introduire un ballonnet
a l'endroit de la fracture. Le ballonnet est ensuite gonflé, puis retiré.
La cavité ainsi créée est alors remplie de ciment. Lintervention
s'effectue sous anesthésie locale ou générale.

Aprés une intervention chirurgicale, il peut vous étre proposé une ou
plusieurs séances de radiothérapie. Celle-ci a alors pour objectif de
détruire les plasmocytes anormaux présents dans l'os et de réduire
les douleurs.

Les douleurs

Les lésions osseuses et les fractures peuvent étre a l'origine de dou-
leurs. Celles-ci sont parfois importantes. La maladie peut également
entrainer des douleurs, ainsi que certains effets indésirables des trai-
tements.

Il existe aujourd’hui des moyens efficaces pour traiter les douleurs,
quelle que soit leur origine. C'est pourquoi il est important d’en parler
a votre médecin spécialiste, y compris s'il s'agit de douleurs peu
intenses. Votre médecin est en mesure de vous proposer une prise en
charge adaptée. Il peut également vous orienter vers un médecin ou
une équipe spécialistes de la douleur.

L'anémie

L'anémie, c'est-a-dire une diminution importante du taux d’hémo-
globine dans le sang, est une des complications possibles du
myélome. Elle est liée a l'envahissement de la moelle osseuse par
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les plasmocytes anormaux qui entraine une moindre production
par cette derniere des cellules sanguines, dont les globules rouges
(qui contiennent I'hémoglobine).

L'anémie se traduit notamment par une fatigue, une paleur de la
peau et un essoufflement au moindre effort. Elle est diagnostiquée a
partir d'une prise de sang.

Il existe des médicaments qui permettent de faire remonter le taux
d’hémoglobine.

Les infections

Le myélome entraine une baisse de la production des anticorps nor-
maux, induisant ainsi un risque accru de certaines infections bacté-
riennes, notamment le pneumocoque. De plus, les traitements du
myélome, comme les corticoides et les nouvelles immunothérapies,
favorisent également le risque d'infections au cours de la maladie.
Il peut vous étre proposé, pendant les 2 ou 3 premiers mois du traite-
ment contre le myélome, un traitement préventif par antibiotiques
pour limiter le risque d'infection. Mais ce n'est pas systématique.

En revanche, toute infection doit étre rapidement traitée par anti-
biotique. C'est pourquoi vous ne devez pas tarder a consulter votre
médecin traitant ou spécialiste au moindre signe d'infection. Dans
certains cas, un traitement par anticorps administré par voie intravei-
neuse ou sous-cutanée (immunoglobulines substitutives) peut éga-
lement vous étre proposé, notamment si vous recevez un traitement
par anticorps bispécifiques.
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Je dois consulter réguliérement mon dentiste

si je prends un bisphosphonate

La prise d'un bisphos-
phonate est l'un des traitements
fréquents contre les lésions
osseuses liées au myélome. Ce
type de médicament est tou-
tefois susceptible d'avoir pour
effet indésirable d'altérer l'os
des machoires. Cest pourquoi,
si votre médecin spécialiste vous
prescrit un bisphosphonate, il est
indispensable que vous consul-
tiez votre dentiste pour un bilan
bucco-dentaire. Si des soins dentaires sont nécessaires, il est pré-
férable qu'ils soient réalisés avant le début du traitement. Pendant
ce dernier, il vous est conseillé de consulter régulierement votre
dentiste, au moins une fois par an .

@ VRAI On peut me proposer de porter un corset
Lorsque la fragilité osseuse au niveau des vertébres est

importante, il peut étre recommandé de porter un corset
ou une minerve. Cela permet a la fois de prévenir les fractures, de
soulager la colonne vertébrale et de réduire les douleurs. Si cela vous
est nécessaire, votre médecin spécialiste vous indique le type de
corset ou de minerve le plus adapté pour vous, les moments ou vous
devez le porter et pendant combien de temps (.

Y74 Ilnesert arien de parler de mes douleurs
a mon médecin

Les douleurs, méme peu importantes, ne sont jamais a
prendre a la légere. Elles peuvent, par exemple, étre le signe d'une
complication en cours d'évolution. Par ailleurs, ressentir des douleurs
altére votre qualité de vie. Vous ne devez donc pas hésiter a parler
des douleurs que vous pouvez avoir a votre médecin spécialiste,
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votre équipe soignante et/ou votre médecin traitant. D’autant qu'il
existe des moyens efficaces pour les soulager. Vous pouvez égale-
ment étre orienté vers un médecin ou une équipe spécialiste de la
douleur O,

CYTYYH e peux me faire vacciner contre la grippe
Il vous est recommandé de vous faire vacciner chaque

année contre le virus de la grippe saisonniére, ainsi
que contre le pneumocoque et le Covid-19 @V, Cela permet de
vous protéger contre l'infection par ces virus. De méme, si cela est
nécessaire, vous pouvez recevoir des rappels des vaccins contre la
diphtérie, le tétanos et la poliomyélite.
En revanche, les vaccins dits “vivants atténués”, tels que ceux contre
la fievre jaune et la tuberculose, vous sont déconseillés si vous étes
sous traitement contre votre myélome et jusqu'a 6 mois apreés la fin
de ce dernier. Vous pouvez demander des précisions a votre médecin
spécialiste et a votre médecin traitant a ce sujet (.

Je peux pratiquer une activité physique adaptée

a ma maladie

L'activité physique adaptée (APA) est aujourd’hui
recommandée pour tous les patients atteints de cancer. Elle fait
partie des soins de support et peut étre commencée deés le début
des traitements ?%). Pratiquée régulierement, elle permet de réduire
la fatigue (jusqu'a 30 %), de mieux supporter les traitements,
d’améliorer le moral, le sommeil et de reprendre confiance en soi.
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