TEMOIGNAGES

Myélodysplasie... Ma maladie au long cours !
Diagnostic, traitement et aprés ?

Nous étions en 2014, j'étuis Gyé de 57 uns, en
activité professionnelle intense, yuund le diaghostic
est tombé : je souffruis d’une myélodysplusie.
Indubitublement, il justifiuit la grande fatigue yue

je ressentuis depuis des mois. Pour autunt, je fus,
tout comme mes proches, unéunti... Certes pus
longtemps, je me suis ressuisi en décidunt de tenir
ferme |lu barre pour Me construire un uvenir certain,

Pour ce, j'ui été merveilleusement accompuygné.,

Le professeur Sophie Park a su dllier compétences,
péduygoyie et emputhie ; elle m’d rupidement
proposé un protocole pour un fruitement pur
injection d’'EPO. Aprés plusieurs mois, le fuux
d’hémogylobine u légérement remonté ; restuit <
yérer des effets seconduires rhumatismaux, fort
indésirables. Au bout de deux unnées, il u fullu revoir
le traitement : globules, pluguettes désertuient. Ce
fut comme un électrochoc... avec une immunité
frés diminuée, j'ui enclenché les démurches pour
une retruite unticipée. Irrituble, j’avais du mul <
yérer mon stress. Pour autant, mon environnement
familial et les personnels du CHU de Grenoble m’ont
été d’'une uide prépondérunte. Il faut dire yue Mmes
visites en HDJ hémutoloyie se fuisuient de plus en plus
fréyuentes : les frunsfusions d’hémoylobines furent
vite étoffées pur des culots de plaguettes ! Il y dllait
de mua survie.

C’est & cette période yue j'ui été sollicité pour
purticiper & une formation en E.T.P. (Educution
Thérupeutique du Putient) ; j"étuis volontuire pour
dpprendre, comprendre et tfrunsmettre en donnunt
de mon temps ; lu formution fut infellectuellement
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Reservez cette date !
L'Assemblée Générule de CCM se dérouleru

LE 12 OCTOBRE 2019
HOPITAL SAINT-JOSEPH « PARIS 14¢
Nous espérons vous voir hombreux.

Un courrier vous purviendru
15 jours uvant [u réunion.

J

d’une richesse incontestuble. Parallelement,

j'di choisi de m’initier au Golf. Pendunt 6 mois

j’di dinsi occupé mon temps ; la découverte puis

le perfectionnement de I'uctivité golfique, et ce
évidemment G |'extérieur... m’ont purfois fuit oublier
mes maux. J'dllidis pluisir, détente et esprit de
compétition ; pour Moi yui ui toujours pratiqué du
sport, c’étuit I’'essentiel. Je me sentuis vulorisé, j osuis
méme me luncer des défis, comme pour me prouver
ue j'étuis bien en vie, yue j'en étuis cupuble Mulygré
mu muludie.

C’est dlors yue je déciduis de m’investir au CHU
pour uider d’autres putients G fraverser ces moments
difficiles. C'est uu fravers de I'ussociution ARAMIS-
Alpes, uccompuyné pur le Professeur Purk, yue
j'di pu me rédliser. J'ui monté un projet : « Initiution
d lu prutiyue du yolf duns le cudre d’une reprise
d’uctivité sportive ». Depuis muintenunt 3 uns, je
propose des séunces de yolf & des petits groupes
de putients. lls sont désormuis, les aumibussadeurs
de cette uctivité fédérutrice yui leur u upporté
tant de bien-étre.

Mulgré tout, lu muludie gugnuit du terrain, Il n'y
avuit plus yu’une solution : I'dllogreffe. En junvier
2018, lu yreffe de lu moelle osseuse u été possible,
mon frére étuant donneur compdutible d 100 %. Je
dois rendre hommuge uu Docteur C.E. Bullubois et
d son éqyuipe. En umont, mon épouse et Moi-méme
avohs été informés, formés méme. Cette situation
yuoiyu’unxiogéne u été bien préparée ; hous uvons
été trés bien uccompuygnés. S'en sont suivis les soins
intensifs, chimiothérapie, période d’uplusie...

Le personnel, toujours bienveillant, m’a probublement
renforcé duns mu déterminution  me buttre,

En chumbre stérile, j'ui upprécié, le stepper, le vélo,
et lu télévision (c’étuit les JO 1). J'di vite compris




yue retrouver I'appétit pour favoriser une reprise
Musculdire et boire pour éliminer les effets de lu
chimio étuient désormuais mes leitmotivs. Il étdit hors
de yuestion pour moi de fuillir & ces objectifs.

C’étuit épuisunt, muis je N'ui jumuis douté de moi,
de monh corps, de mu volonté ! Six semuines au CHU,
deux semuines en cliniyue de réuduptation, j dlluis
enfin pouvoir rentrer chez Moi, M’ orguniser comme
je I'entenduis, muis surtout retrouver tous les étres yui
Mme sont chers dont j'avuis été privés, comme mes
petits-enfunts | A I'arrivée, j’ui da fuire fuce & une
dure rédlité : I'entouruge bienveillunt des personnels
hospituliers désormuis étuit munguunt, I'usepsie
mM’obséduit, lu prise des médicaments (jusyu’'d

uhe yuinzuine yuotidiennement) m’anyoissuit,
Accompugné pur mon épouse et une belle-sceur
(infirmiére retruitée dévouée), il m’aura fallu bien

un trimestre pour retrouver en partie mes yualités
infellectuelles...

Je viens de féter I'unniversuire de cette dlloyreffe :
unh an déjd ! J'y croyuis ferme, j’'y crois encore et
voudruis tant tfransmettre & d’autres cette idée
yue lu vie est fort belle... et je havigue de nouveuu
avec des projets plein lu téte muis dauvantage
prudemment,

Jean-Jacques Piergiovanni
patient allogreffé en janvier 2018

Témoignage d’un aidant

Lors de lu Journée Nationdle sur les Myélodysplausies,
uhe pdarticipante, G Marseille, a partagé avec
I"'audiehce soh vécu d’accompughant et u tehu < le
partager avec I'ensemble des membres de CCM.

Un putient pusse pur des périodes difficiles mais il faut
les surmonter : comment ?

e N'hésitez pus d purler, & poser des yuestions <
votre équipe soignunte, votre yénéruliste et votre
hémutologue. Diuloguez uvec eux.

e Ne restez pus duns le doute. Obtenez des réponses
d vos yuestionnements. Il N’y < jamuis de guestion
stupide.

e LU peur les larmes sont des réuctions hormuales.
Vous uvez le droit de craguer.

e Ne soyez pus réticent aux traitements, vous étes
entouré de spécidlistes de yuulité.

e Ne vous isolez pus. Entourez-vous de votre fumille,
de vos umis. Purlez uvec d’autres mulades.

e Restez positif cur lu recherche et les fruitements
évoluent,

e Putience, persévérunce, encourugement sont les
mots clés.

o || faut y croire.

CONFERENCES

61° Congres de la Société Américaine
d’Hématologie

CCM est un des membres de MDS Alliance,
https://www.mds-alliance.org/, une orgunisution
regroupunt plus de 30 orgunhisations de putients
utteints de SMD. Ce purtenariut u permis & CCM
d’ussister ¢ lu conférence de lu Société Américuine
d’'Hémutoloyie (ASH) & Sun Diego, Culiforhie.

Du 1¢ au 4 décembre 2018, 30 000 personnes ont
ussisté a cette conférence sur I'hémutoloyie ui
est de loin lu plus suivie cuar il s"ayit du plus grand
rassemblement mondiul d’experts sur les cuncers
du suny. La conférence couvrdit les houvedaux
développements en hématoloyie et en hémauto-
onhcoloyie, les houveuux fruitements pour les
putients et les mMéthodes de pratique uméliorées.
Vous deviez courir entre heuf lieux différents, les
programmes commencaunt a 6 h 00 et se terminant
< 22 h 00 ou Méme plus tard, Plus de 5000 résumés
onht été présentés. Et bien sdr, il y avdit une grande
sulle d’exposition ol étuient représentées toutes les
ygrundes sociétés phurmuceutigues.

En ce yui concerne I'exposition pour les orgunisutions
< but hon lucrdtif, elle se tfrouvuit en dehors de

lu grande exposition. Ce n'étuit pus le Meilleur
emplucement en termes d’exposition, muis cela u
facilité la mise en résedu uvec d’autres orgunisations
< but hon lucrdtif, car hous avons pussé beducoup
de temps sur le stund de MDS-Alliunce. Des visiteurs
du monhde entier se sont arrétés uu stand. Lu mMajorité
d’entre eux étuient des médecins, des pruticiens ou
des chercheurs en quéte de ygroupes de soutien MDS,
yui font toujours défaut duns de hombreux pays.

Les sociétés phurmuceutigues ont égyulement
orgunisé des réunions spéciules uvec les
orygunisutions de putients, ce yui u été I'occusion
de rencontrer d’autres groupes et résedux.

Il est intéressunt de hoter yue les sociétés
pharmaceutiques comprennent beducoup Mieux
yu’elles ne le fuisaient auparavant le réle yue les
putients peuvent jouer duns le développement de
nouvelles Molécules ou de nouveduux fruitements.
Les séunces scientifiques étuient technigues et
souvent ussez difficiles < suivre. Les séunces sur les
SMD ont principulement porté sur lu recherche sur les
SMD <& haut risyue. L'une des présentutions les plus
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suivies u été celle des résultats de I'essui de phuse I
Medulist, dans lequel le fraitement par luspatercept
u considérublement réduit la dépendunce d lu
fransfusion de ylobules rouges chez plus de la moitié
des putients présentunt une unémie ussociée < un
SMD de risque modéré. Purmi les putients traités par
lusputercept, 37,9 % ont présenté une uutonomie
en mutiére de frunsfusion de RBC (RBC-TI) pendunt
plus de huit semaines, contre 13,2 % dans le groupe
plucebo. Le fruitement u été égyulement bien
toléré chez les putients nécessitunt des transfusions
régulieres de globules rouges. Le lusputercept
pourruit étre commerciulisé en 2020 uux Etuts-Unis
et en Europe.

Une session avuit un titre particulierement intrigant :
« L’histoire est I’histoire : I’utilisation de la médecine
harrative pour soigher Ia maladie ». Cette session a
présenté une upproche yui se situe < I'intersection de
la narration, de I"écriture et de lu médecine. Les trois
présentateurs ont expliqué comment les cliniciens
devrdient étre capubles d’interpréter — ou du moins
d’entendre — les hombreux récits successifs de leurs
putients, afin d’dffiner leur diagnostic et de mieux
intéyrer les putients duns le parcours thérapeutiyue.
Penhser comme un écrivuin peut égulement fournir
des outils pour mieux comprendre et répondre uux
récits personnels des putients, permettunt uinsi de
créer de meilleures inteructions uvec les putients.
Ce type d’approche peut étfre puarticulierement
stimulant lorsgue les cliniciens essuient de se mettre
U lu place de leurs putients et d’dller au-deld d'un
simple diagnostic.

L’événement « Putient Parthers » orgunisé pur
Celyene étuit égulement intéressunt. Il s ayissuit
d’une session sur invitation uniyuement ol putients,
cliniciens, chercheurs et sociétés phurmuceutiques
se réunissuient pour fuciliter lu discussion sur les
besoins des putients. Le récit d’une putiente,
atteinte de leucémie, ayant suivi un fraitement par
CAR-T-CELL et lu transformation positive de su vie,
U été purticuliérement inspirant,

15° Symposium International sur
les Syndromes Myélodysplasiques

CCM étuit présent lors du 15° symposium sur les
Myélodysplusies yui s’est fenu u Copenhugue du
8 au 11 mui 2019. Huit cent participunts, venunt de
43 puys différents ont participé au Symposium,
orygunisé pur lu MDS Foundution
(www.mds-foundation.org, site sur lequel les
présentations seront disponibles, site en angldis).

Le proyrumme couvruit les uspects cliniyues
pertinents du diugnostic, du pronostic et de lu
yestion des SMDs, uinsi yue des derhiéres données
en mutiére de recherche fondumentaule sur les SMDs.
Ces trois jours ont permis d’ussister & des réunions
unimées pur des scientifiques, des hématologues,
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des bioloyistes, des chercheurs du monde enfier,
Mmuis aussi d’échunger avec les memlbres des autres
ussociutions de putients de myélodysplusies.

Si les traitements des myélodysplusies sont plus
compliyués < trouver yue pour bien d’autres cuncers
hémutoloyiyues, lu recherche sur les SMD est trés
dactive. Lu recherche scientifique progresse duns la
compréhension des mutations génétiques gui, au
sein d’'une moelle osseuse hormule, contribuent au
développement des différents types de SMDs.
Cette meilleure compréhension permet de mieux
clussifier les SMDs et de poser des diagnhostics

plus précis uinsi yue de déterminer yuels putients
bénéficieront uu Mieux des différents types de
fraitement,

L'unigyue présentution consucrée a la yuulité de vie
du putient (Stauder « How does Quulity of Life Impuct
Decision Muking in MDS ») u montré lu différence

de perception entre putients et médecins, lors de
fruitement, duns le cudre de cette présentution,

par I’ Azacitidine. Les puatients atteints de SMD
souffrent souvent d’un fardeduu de symptdomes
séveéres, ce yui entrdine des restrictions de leur qualité
de vie. Les médecins uccordent une meilleure hote,
yui vu purfois du simple au double, uux bénéfices du
fraitement. lis voient essentiellement les bienfdits du
fraitement d'un point de vue médicul et tiennent peu
compte du vécu du putient, en termes de fuatigue,
unxiété/dépression ou encore incupucité d rédliser
leurs uctivités quotidiennes. Ces symptdmes sont peu
pris en considérution duns les fruitements des SMDs.

Globulement, cette réunion a été frés fructueuse

et hous u donné une excellente occusion de houer
des contucts uvec d’autres orgunisations

de putients liées 4 I'hémutoloyie et de mettre & jour
Nos connuissunces sur les essuis / tfraitements clinigques
les plus récents disponibles pour les putients utteints
de SMD.

39¢ Congres de la Société Francaise
d’Hématologie

Chuque unnée, le Groupe Fruncophone des
Myélodysplusies (GFM) u lu yentillesse d’inviter CCM
U lu réunion de lu société frunguise d'Hémutoloyie,
cette année < Puaris du 27 au 29 mars 2019, Le GFM
et CCM purtaugent un stand commun ou les visiteurs
intéressés peuvent prendre lu documentution < leur
disposition sur les myélodysplusies. Bien yu’'un peu <
I"écart des lieux pussunts, hotre stund a recu lu visite
de hombreux mMédecins, putients et proches.

Lu premiére mutinée commencuit uvec lu réunion
du GFM et lu présentation des différents essuis
cliniyues en cours. Aujourd’hui, avec lu fucilité

des technigues de séyuencuye, onh voit uppurditre
des protocoles busés sur des thérupies ciblées

(& un yéne muté de lu cellule mulude correspond




un Médicument spécifiyue cupuble d’inhiber su
prolifération) et cette approche devrait continuer
d se dévelopyper.

Les présentutions ont ruppelé le rdle déterminunt
des mutations génomiyues de lu cellule souche
hémutopoiétiyue, cellule < |'origine de I'ensemble
des ylobules du suny, dans le développement des
myélodysplusies et leur gravité. Dans leur grande
majorité, il s’agit de mutations somatiques acyuises
au cours de la vie de I'individu, muis il existe aussi des
mutations constitutionnelles dont I'embryon est déjd
porteur et yui prédisposent uux SMDs.

Duns le cus d'un yéhe uppelé DDX41 muté dés

la naissunce, la maladie vu se déclencher uvec
I'apparition d’une seconde mutution duns ce yene.

Les cellules souches hémutopoiétiques de lu moelle
osseuse sont cupubles de donner nuissunce < de
nombreuses lighées celluluires, dont les ylobules
rouges produits au hombre de 2 millions par
seconde. Les différentes étupes de |'érythropoiése,

le processus complexe de formation des globules
rouges, ont été évoyuées duns leur contexte hormail
ou putholoygiyue. 80 % des putients utteints de SMD
souffrent d’anémie. Les différents traitements de
I’'anémie ont été résumés pour les putients bus risque
(selon I'lPSS-R) et c’est donhc un point crucial que

de trouver de houveuux médicuments cupubles

de lufter contre ce symptdme purticuliérement
invalidant. A coté de I'EPO, le lusputercept yui

n’d pus encore recu d’autorisution de mise sur le
marché, semble trés prometteur. D’autres Molécules
sont en cours de tests,

Enfin le conyrés se terminuit pur une conférence du
président de Force-Hémuto, une orgunisution yui
regroupe une yuinzuine d’ussociutions impliuées
duns lu recherche en hémutoloyie et le soutien

aux puatients, dont CCM. Son ftitre « du bien-éfre des
pdtients G celui des soighahnts » monhtre I'importance
du diduloyue et de lu cohésion de I'éqyuipe soighunte
pour lu guaulité des soins et une Mmeilleure yuulité de
vie des putients.
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RENDEZVOUS

Café des aidants

Les Cufés des uidunts sont des lieux, des temps et des
espuces d’'informution, destinés d tous les uidunts,
yuels yue soient I'Gye et lu putholoyie de son
proche.

Ces rencontres ont lieu une fois pur mois et sont co-
animées pur un travdilleur social et un psychologue
aydnt une expertise sur la question des didunts,

A chuque rencontre, une thématique est proposée
pour amorcer des échaunges autour de son vécu
d’uidunt, L' objectif est de vous offrir un lieu dédié
pour échunyer et rencontrer d’autres uidunts duns
un cudre conviviul (un cufé ussociutif, un bur,

un restaurunt, etc.).

En France, pour retrouver le cufé des didunts le plus
proche de chez vous, cliyuez sur le lien suivant puis
sur la carte inteructive.
https://www.aidants.fr/vous-etes-aidant/participer-action-pres-
de-chez-soi/cafe-aidants

En Suisse Romunde, des inifiutives similuires existent.
Voici yuelques liens puar canton.
http://www.ville-geneve.ch/themes/public/proches-aidant
https://www.caritas-neuchatel.ch/proches-aidants

Association CCM

Nous joirndre

127 rue Amelot 75011 PARIS
06 37 22 79 87 (le jeudide 15h 19 h)
Emuail : aussociationccm@ydahoo. fr

www.myelodysplasies.org € CCM.France

https://www.caritas-jura.ch/proches-aidants
https://www.espaceproches.ch/prestations/#cafe-des-proches

A venir sur le site de CCM

e Une curte de Frunce infteractive des centres de
référence GFM pour les Myélodysplusies.

e Lors de lujournée nutionule d’information du
16 mars 2019, hous uvons été, d de hombreuses
reprises, sollicités pour mettre en relution les
putients et les vidunts d’'une Méme réyion.
Dans votre espuce membre du site internet de
CCM, un répertoire uvuit été mis < disposition duns
le pussé uvec yuelyues coordonnées de membres
d contacter. Nous dllons raviver cette initiative,
en la révisunt pour étre en uccord uvec les
directives RGPD, uvec unhe carte interactive de
France et de Suisse Romunde.

Vous recevrez prochuinement un courriel ou un
courrier vous demundant si vous souhuitez participer
G cette initiative et recueillir votre consentement.
L'accés sera exclusivement réservé aux membres de
CCM.

Présidente : Pascale Chemli

Vice-présidente :
Jucquelihe Dubow

Secrétdire : Eliune Philivpe
Trésorier : Raymohd Mdallarte
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