A qui en parler?

N'hésitez pas a contacter Cancerphone, permanence
téléphonique gratuite de la Fédération Belge contre
le Cancer, au 0800/15 800. Des professionnels de la
santé (médecins, psychologues, infirmiéres) sont a
votre disposition tous les jours ouvrables de 9 a 13h
(le lundi jusque 19h).
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A qui s‘ad tte brochure?

Cette brochure est avant tout destinée aux
patients qui ont été examinés ou traités dans
le cadre de la maladie de Kahler.

Un grand nombre de personnes s'inquietent
déja des qu'elles subissent un examen pour
déterminer si les symptémes qu'elles éprou-
vent sont liés a un cancer. Aussi, lorsque
quelqu'un entend le résultat "cancer"”, cela
représente le plus souvent pour lui un vérita-
ble choc. Aussitot que 1'on a posé un diag-
nostic de cancer, on veut savoir en quoi
consiste exactement cette maladie, quels
examens il faudra encore subir et quels sont
les traitements possibles. Vous trouverez tout
cela dans la présente brochure.

Les examens et le traitement qui vous sont
proposés dépendent, bien entendu, de votre
situation personnelle. Votre médecin traitant
vous en dira davantage a ce propos. De ce
point de vue, cette brochure est susceptible
de vous aider.

Vous pourrez également y rencontrer des
informations qui ne s'appliquent pas directe-
ment a votre situation, mais bien a d'autres
patients. Il est possible que cela vous vienne
a point lorsque vous discuterez avec eux.
Vous aurez ainsi une idée des examens et
des traitements qui sont prescrits a d'autres
patients.

Pour les autres, par exemple pour votre com-
pagne ou votre compagnon, les membres de
votre famille et vos meilleurs amis, la lecture
de cette brochure peut également s'avérer
utile. S'ils en savent un peu plus sur votre
maladie, il vous sera plus facile d'en parler
avec eux.
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Si vous vous posez des questions sur votre
maladie, le mieux est de les soumettre a
votre médecin généraliste ou au spécialiste
en charge de votre traitement. Pour n'oublier
aucune question lorsque vous serez en face
de lui, il est utile de les noter au préalable.

_ Qu’est-ce que le cancer?

1l existe plus de cent types de cancers, qui
peuvent survenir en divers endroits de 1'or-
ganisme. Chaque type de cancer constitue
une maladie distincte. Toutes ces maladies
n'ont en fait qu'une seule chose en commun,
a savoir une division cellulaire excessive.

La division cellulaire

Notre organisme est constitué de milliards
de cellules. Ces cellules représentent les élé-
ments constitutifs de notre organisme. De
nouvelles cellules se forment en perma-
nence. C'est indispensable pour permettre la
croissance, mais également pour assurer le
remplacement des cellules endommagées ou
trop vieilles. Les cellules se forment par divi-
sion cellulaire. La division cellulaire donne
naissance a deux cellules a partir d'une
seule; ces deux cellules peuvent a leur tour
se diviser en deux, et ainsi de suite.

Division cellulaire controlée

La division cellulaire ne se produit pas au
hasard. La division des cellules est parfaite-
ment régulée et controlée. Les informations
nécessaires a cette régulation se trouvent
dans les génes. Les génes sont les unités
d'information que nous avons héritées de

nos parents. Ce matériel héréditaire, égale-
ment appelé ADN, est présent dans toutes
les cellules de l'organisme.

Division cellulaire incontrélée

Au cours de l'existence, les cellules de notre
organisme sont exposées a diverses influen-
ces nocives. Des genes "réparateurs" veil-
lent en permanence a réparer les dommages
subis. Au cours du temps, une cellule peut
toutefois subir des dommages irréversibles.
A la longue, cela peut amener des modifica-
tions au niveau des genes qui régulent la
division, la croissance et le développement
de cette cellule. La division cellulaire
devient alors incontré6lée. Il apparait une
division cellulaire excessive qui est a 1'ori-
gine d'une excroissance ou tumeur.

Bénignité et malignité

On distingue des tumeurs bénignes et

malignes. Ce n'est qu'en présence d'une

tumeur maligne que l'on parle de cancer.

e En cas de tumeur bénigne, notre orga-
nisme reprend le contréle de la division
cellulaire et les cellules ne se dissémi-
nent pas dans le reste de 'organisme.
Une verrue constitue un exemple de
tumeur bénigne.

Une telle tumeur peut néanmoins
exercer une compression sur les organes
sous-jacents. Cela peut s'avérer génant
au point de nécessiter 1'ablation de la
tumeur.

® Dans le cas des tumeurs malignes, les
mécanismes de régulation sont a ce point
endommagés que notre organisme ne
parvient plus a reprendre le controle de la
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division cellulaire. Une tumeur maligne
ne se limite pas a exercer une compres-
sion sur les organes sous-jacents, mais elle
peut également les envahir et/ou s'y dis-
séminer.

Un cancer peut également prendre naissance
dans certaines des cellules sanguines qui se
forment au niveau de la moelle osseuse, ou
encore au niveau du systéeme lymphoide. Un
exemple de cancer des cellules sanguines est
la leucémie; un exemple de cancer du sys-
téme lymphoide est la maladie de Hodgkin.
Au cours de ces maladies, les cellules
tumorales perturbent l'activité du sang et/ou
de la lymphe.

Métastases

Dans le cas d'une tumeur maligne, des cellules
peuvent s'échapper de leur lieu d'origine.

Les cellules tumorales se disséminent a
travers 1'organisme par voie lymphatique
et/ou sanguine. De cette maniere, des cel-
lules cancéreuses peuvent parvenir dans
d'autres organes et s'y multiplier pour don-
ner naissance a des tumeurs.

1l s'agit de métastases, c'est-a-dire de
colonies de cellules cancéreuses installées a
distance du cancer qui leur a donné nais-
sance. Prenons 1'exemple d'un cancer du
gros intestin. Il arrive que des cellules can-
céreuses puissent quitter l'intestin pour
coloniser le foie. Dans ce cas, il ne s'agit pas
d'un cancer du foie, mais de métastases du
cancer du gros intestin.

La moelle osseuse est le tissu mou qui se
trouve dans la partie interne des os, égale-
ment appelée cavité médullaire. C'est au
niveau de la moelle osseuse qu'a lieu une
part essentielle de la formation des cellules
sanguines. Chez l'adulte, tout 1'espace
médullaire disponible n'est pas nécessaire a
cet effet. La moelle osseuse qui participe
activement a la formation des cellules san-
guines se situe principalement au niveau du
bassin, des vertebres, des cotes, du sternum
et du crane. Cette moelle osseuse "active"
est de couleur rouge. Différents types de cel-
lules sanguines y prennent naissance:

e les globules rouges (érythrocytes);
¢ les globules blancs (leucocytes);
¢ les plaquettes sanguines (thrombocytes).

Les globules rouges ont notamment pour
fonction d'assurer le transport de
I'oxygene a travers 1'ensemble de 1'or-
ganisme. S'il y a trop peu de globules
rouges, on souffre d'anémie. Le patient
qui en est atteint aura éventuellement le
teint anormalement pale et souffrira de
fatigue et parfois de palpitations car-
diaques.

— Moelle osseuse et cellules sanguines.
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Les globules blancs contribuent a la lutte
contre les infections. S'il y a trop peu de
globules blancs, le risque d'infection
s'accroit. On distingue plusieurs types de
globules blancs. Ainsi, les plasmocytes
présents dans la moelle osseuse, entre
autres, font partie des globules blancs.
Les différents types de plasmocytes pro-
duisent chacun un anticorps particulier.
Ces anticorps sont constitués de
protéines. Les anticorps protegent
l'organisme contre toutes sortes
d'envahisseurs, comme les virus et les
bactéries.

Les plaquettes sanguines sont les cellules
qui interviennent dans la coagulation,
de telle sorte que, suite a une blessure,
la perte de sang demeure limitée.

Les différentes catégories de cellules san-
guines ont toutes une importance vitale.

_ La maladie de Kahler

La maladie de Kahler, également connue
sous le nom de myélome multiple, est la
conséquence d'une prolifération maligne
des plasmocytes de la moelle osseuse.
Cette maladie doit son nom au médecin
autrichien Otto Kahler, qui 1'a décrite pour
la premieére fois il y a une centaine d'an-
nées.

Vous avez pu lire dans les pages précé-
dentes que les différents types de plasmo-
cytes produisent des anticorps différents.
Dans une maladie de Kahler, les plasmo-
cytes qui proliferent proviennent en fait
tous d'un seul plasmocyte dégénéré.
Comme ces plasmocytes sont tous apparen-
tés entre eux, ils ne synthétisent qu'un seul
type d'anticorps spécifique. C'est ce que
I'on appelle la paraprotéine, laquelle est
produite en quantités excessives.

Effet sur les os

La maladie de Kahler a un effet sur les os.
Les plasmocytes qui proliférent produisent
en effet une substance qui amene un certain
type de cellules osseuses a favoriser la
destruction osseuse.

Il en résulte une décalcification en certains
endroits du squelette, ce qui donne nais-
sance a des points de moindre résistance au
niveau de 1'os. De (petites) fractures peuvent
aisément se produire a ces endroits de
moindre résistance.

E La maladie de Kahler



Effet sur les autres cellules sanguines

En raison de leur nombre important, les plas-
mocytes qui proliferent repoussent peu a peu
les autres plasmocytes normalement présents
dans la moelle osseuse.

La conséquence de cette compression est que
la production de certains anticorps, nécessaires
pour assurer la défense de l'organisme,
diminue.

La production de globules rouges, de globules
blancs et de plaquettes se trouve également
contrariée par cette compression. Cela se
manifeste par de I'anémie, une sensibilité
accrue aux infections bactériennes, un risque
accru d'ecchymoses (bleus) et un temps de
saignement prolongé des petites plaies.

La maladie de Kahler est une maladie relative-
ment rare. En Belgique, on diagnostique
chaque année 200 a 300 nouveaux cas de
maladie de Kahler.

Cette maladie touche proportionnellement
davantage d'hommes que de femmes, mais
cette différence tend a se réduire depuis
quelques années. La maladie de Kahler atteint
principalement les personnes dgées de plus de
soixante ans et ne survient que rarement au-
dessous de quarante ans.

La maladie de Kahler n'est pas contagieuse.
Dans 1'état actuel des connaissances, il semble
que 1'hérédité ne joue aucun role dans
I'apparition de cette maladie.

Causes

En ce qui concerne les causes de la maladie
de Kahler, on n'a aucune certitude. Certains
chercheurs pensent que des inflammations
chroniques pourraient jouer un role dans la
genese de cette maladie. Pour lutter contre
ces inflammations, les plasmocytes pro-
duisent de grandes quantités d'anticorps.
Certains plasmocytes pourraient toutefois
s'écarter de leur schéma de croissance
normal et se multiplier pour donner nais-
sance a un groupe important de cellules qui
produisent toutes le méme anticorps, une
paraprotéine.

Néanmoins il n'est absolument pas certain
qu'un tel lien existe entre des inflammations
chroniques et la maladie des Kahler.

a La maladie de Kahler



Autres maladies de la moelle

____osseuse apparentées

1l existe deux formes de cancers de la moelle
osseuse qui ressemblent trés fort a la maladie
de Kahler:

¢ le plasmocytome solitaire;

¢ la maladie de Waldenstrom.

Plasmocytome solitaire

Dans la maladie de Kahler, les plasmocytes
qui proliferent se disséminent habituellement
dans l'ensemble de la moelle osseuse.

Lors de plasmocytome solitaire la proliféra-
tion est, au départ, le plus souvent limitée a
un seul ou tout au plus a quelques endroits
du squelette. Dans de rares cas, cette proli-
tération des plasmocytes apparait en dehors
du squelette, par exemple au niveau du tube
digestif ou des voies respiratoires. Souvent,
cette prolifération locale s'étend par la suite a
I'ensemble de la moelle osseuse.

S'il s'agit d'un plasmocytome solitaire en
phase précoce, la maladie se traite toutefois
trés bien et il existe de bonnes chances de
guérison.

Maladie de Waldenstrom

Dans la maladie de Waldenstrom, on constate
la prolifération d'un autre type de globules
blancs, qui sont toutefois fortement apparen-
tés aux plasmocytes. Ces cellules qui pro-
liferent produisent également des anticorps,
donc des protéines, lesquelles sont cepen-
dant beaucoup plus grosses que dans le cas
de la maladie de Kahler. Ce type de protéine
accroit la viscosité du sang. Il en résulte par-
fois des troubles de vascularisation de cer-
tains organes.

Parfois, ces protéines possédent la propriété
de se coaguler lorsqu'elles se refroidissent.
Cela aussi donne naissance a des troubles
de vascularisation au niveau des parties du
corps susceptibles de se refroidir aisément.
11 peut en résulter des symptomes
extrémement douloureux au niveau des
orteils, des doigts, du nez et des oreilles.

Les autres symptomes sont:

e de la fatigue consécutive a I'anémie;

e des hémorragies consécutives a des ano-
malies de la fonction plaquettaire.

La maladie de Waldenstrom est environ dix
fois moins fréquente que la maladie de
Kahler.

Cette maladie n'engendre habituellement
pas d'anomalies du squelette. Par consé-
quent, les patients atteints de maladie de
Waldenstrom ne souffrent que rarement de
douleurs osseuses. Outre cela, le traitement
offre davantage de perspectives d'améliora-
tion que dans le cas d'un patient atteint de
maladie de Kahler.

a Autres maladies de la moelle osseuse apparentées



__ Symptomes

Les symptomes que 1'on observe lors de
maladie de Kahler dépendent de l'exten-
sion de la maladie, des substances pro-
duites par les plasmocytes, telles que les
paraprotéines, et de la substance respon-
sable de la résorption accrue des os.

Des douleurs osseuses représentent le plus
souvent le premier symptoéme de la maladie
de Kahler. Ces douleurs osseuses débutent
généralement au niveau du dos, mais elles
peuvent ensuite s'étendre aux cotes, au cou
ou au bassin. Dans la plupart des cas, la
douleur devient également de plus en plus
intense et de plus en plus tenace.

Des fractures ou félures osseuses consécu-
tives a la résorption locale des os peuvent
survenir. Cela peut se produire suite a une
chute, mais parfois aussi de maniere "spon-
tanée", lorsque le squelette subit une
légere surcharge. Parfois, on observe au
niveau des os des excroissances doulou-
reuses dues a la prolifération locale des
plasmocytes, comme en cas plasmocytome
solitaire.

Les symptémes douloureux s'accom-
pagnent fréquemment de fatigue
consécutive a 1'anémie.

Les autres symptémes sont:

¢ des infections, atteignant principalement
les voies respiratoires et les voies uri-
naires, suite au déficit en anticorps et en
globules blancs;

e un manque d'appétit, un amaigrisse-
ment, une soif intense et des nausées
liés a I'augmentation de la teneur en cal-
cium dans le sang, que 1'on nomme
également hypercalcémie: la destruction
osseuse libére en effet de grandes quan-
tités de calcium;

¢ des saignements de nez, des hémorra-
gies au niveau des gencives ou d'autres
saignements anormaux consécutifs au
déficit en plaquettes sanguines;

e un dysfonctionnement des reins.

Tout comme les anticorps produits par les
plasmocytes normaux, les paraprotéines
parviennent également dans le sang.
Parfois, les plasmocytes qui proliféerent pro-
duisent des anticorps constitués de pro-
téines anormalement petites. Ces protéines
parviennent a traverser le filtre rénal et
risquent d'obstruer les petits canaux du
rein. Cela peut quelquefois étre a l'origine
d'un dysfonctionnement des reins.

L'activité des reins peut également étre
perturbée suite a 'augmentation de la
teneur en calcium dans le sang.
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- lémentai

Le diagnostic de maladie de Kahler est
complexe. Certains des phénomenes qui lui
sont associés peuvent en effet survenir

(paraprotéines). On examine également
si le sang contient certains produits de
dégradation spécifiques. On peut
également lors d'autres maladies, qui sont notamment mettre cela en évidence en
nettement plus fréquentes. Lorsque le déterminant sa teneur en certaines sub-
médecin généraliste dispose d'indications
suggérant que les symptéomes observés
nécessitent des examens complémentaires,

il renverra le patient vers un spécialiste.

stances comme le calcium, 1'acide
urique et la créatinine.

Examen urinaire
On examine également les urines pour y
rechercher la présence de parapro-
téines. C'est surtout la présence d'une

Celui-ci peut notamment prescrire les exa-
mens suivants:

examen sanguin;

examen urinaire;

examen de la moelle osseuse;
examen 0Sseux;

examen radiographique;
scintigraphie osseuse.

Examen sanguin

Pour 'examen sanguin, le patient doit
subir une prise de sang. Divers tests
seront effectués sur le sang ainsi
prélevé. On déterminera notamment la
vitesse de sédimentation sanguine. 11
s'agit de la vitesse a laquelle les globu-
les rouges tombent vers le fond du tube
contenant le sang (rendu incoagulable).
Chez les patients atteints de maladie de
Kahler, la vitesse de sédimentation est
généralement accrue.

A partir d'un autre échantillon de sang,
on réalise un spectre des protéines. Pour
cela, on commence par débarrasser le
sang de toutes les cellules sanguines.

Le liquide restant (plasma) contient
diverses protéines, que 1'on peut alors
examiner. De cette maniére, on peut
aussi détecter les protéines anormales

paraprotéine particuliére - la protéine
de Bence Jones - qui constitue une forte
présomption de maladie de Kahler.

Examen de la moelle osseuse

Pour I'examen de la moelle osseuse, le
médecin préleve un peu de moelle
osseuse au niveau du sternum ou de la
portion externe du bassin (la partie sail-
lante du bassin) par le biais d'une ponc-
tion. On commence par anesthésier
I'emplacement ou se fera la ponction.
Ensuite, a 1'aide d'une aiguille spéciale,
le médecin pique jusque dans la moelle
osseuse. Il aspire alors une petite quan-
tité de moelle osseuse. Cela provoque,
malgré l'anesthésie, une douleur, et sou-
vent aussi une curieuse sensation de
tiraillement. La moelle osseuse a un
aspect légerement sanguinolent. C'est
tout a fait normal. Ensuite, la moelle
osseuse est étalée sur une lame de verre
et examinée au microscope.

Examen osseux

Pour déterminer dans quelle mesure il y
a décalcification des os, il est parfois

a Examens complémentaires



nécessaire d'examiner un petit échan-
tillon d'os. On préleve alors un petit
morceau d'os du bassin a l'aide d'une
aiguille spéciale. Ce prélevement se fait
sous anesthésie locale. Une telle inter-
vention porte le nom de biopsie. Le tissu
osseux est ensuite examiné en labora-
toire.

Examen radiographique
Enfin, un examen radiographique peut
s'avérer nécessaire pour déterminer si
certains os particuliers sont ou ne sont
pas touchés. Habituellement, des radio-
graphies ordinaires sont suffisantes.
Dans certains cas, il est nécessaire de
procéder a un CT-scan. Pour un CT-
scan, le patient, allongé sur une ban-
quette, passe lentement au travers d'une
sorte de tunnel. Pendant ce temps, des
radiographies sont prises sous différents
angles et un ordinateur réunit ces
images pour composer une coupe trans-
versale. Ces images permettent de se
faire une idée tres claire de la localisa-
tion, de la taille et de I'importance d'une
éventuelle anomalie osseuse.

Scintigraphie osseuse
La scintigraphie osseuse est une tech-
nique au cours de laquelle on injecte
une substance radioactive (totalement
inoffensive) qui se fixe au niveau des os.
On peut, de cette maniere, visualiser le
squelette dans son ensemble. La scinti-
graphie permet de visualiser aussi bien
les 1ésions bénignes que les 1ésions
malignes des os. Un examen complé-
mentaire des lésions suspectes est
généralement nécessaire.

__ Traitement

Pour traiter la maladie de Kahler, le plas-
mocytome solitaire et la maladie de
Waldenstrém, on peut recourir a différentes
méthodes de traitement:

e traitement au moyen de médicaments
qui inhibent la division cellulaire
(chimiothérapie);

e irradiation (radiothérapie);

¢ traitement du plasma sanguin
(plasmaphérese).

Ces méthodes de traitement seront décrites
ci-dessous. Vous pourrez également en
apprendre davantage sur les traitements de
soutien dirigés contre les symptémes.

Chimiothérapie

La chimiothérapie est le traitement du can-
cer a 'aide de médicaments appelés cyto-
statiques. Ces médicaments inhibent la
multiplication des cellules tumorales. Le
probleme est que, outre cela, ils endomma-
gent également les cellules saines. Un
grand nombre de patients souffrent par
conséquent d'effets secondaires. Le traite-
ment par des cytostatiques est différent
pour chaque patient: dans tous les cas, il
faut trouver le meilleur équilibre entre un
effet maximal sur les cellules tumorales et
un minimum de dommages au reste de l'or-
ganisme. Il est également important de
veiller a ce que le patient ait a souffrir le
moins possible du traitement qu'il subit.

Au stade précoce de la maladie, le patient
ne doit habituellement pas étre traité tant
qu'il ne présente pas de symptomes. Il fera
néanmoins 1'objet d'une surveillance.

a Traitement



Pour le traitement de la maladie de Kahler,
on administre généralement une forme rela-
tivement légere de chimiothérapie. Celle-ci
débute lorsque la maladie s'étend ou lors de
l'apparition de symptéomes. En général, lors
d'un tel traitement, on n'observe que peu
d'effets secondaires. Les cures peuvent étre
administrées a des intervalles de quatre a
six semaines, en fonction de 1'état du
patient. Ce traitement peut s'étendre sur
une période de plusieurs années.

Outre les cytostatiques, on administre de la
prednisone. La prednisone est une hormone
synthétique qui renforce 1'activité des
cytostatiques. L'utilisation de prednisone
permet au patient de se sentir rapidement
beaucoup mieux, de retrouver son appétit
et, souvent, de redevenir plus actif. Si,
aprées un certain temps, on interrompt le
traitement, il faut s'attendre a en subir
momentanément le contrecoup. Pour
prévenir partiellement ce contrecoup, on
peut réduire progressivement les doses en
fin de traitement. C'est ce que l'on nomme
la "suppression progressive". Le patient
qui prend de la prednisone court davantage
de risque, en cas de maladie grave, d'acci-
dent ou d'intervention chirurgicale impor-
tante, de subir une chute de la tension
artérielle. C'est pourquoi les patients qui
recoivent ce médicament doivent porter sur
eux une carte d'information médicale qui
mentionne cette situation.

Le traitement a pour objectif I'obtention
d'une rémission (c'est-a-dire d'un recul de
la maladie).

Lorsque la maladie est stabilisée, on s'ef-

force de prolonger cette phase de stabilité a
l'aide d'une substance biologique appelée
Interféron.

Des recherches complémentaires devront
permettre de déterminer si 'Interféron
contribue réellement a la prolongation de
la phase de stabilité. Les effets secondaires
de I'Interféron sont généralement moins
importants que ce a quoi I'on peut s'atten-
dre. Parfois, on se sent un peu fatigué et
légerement grippé.

Si la maladie progresse a nouveau ou
lorsque I'on n'obtient pas les résultats
escomptés avec le traitement le plus 1éger,
on peut prescrire au patient une association
d'autres types de cytostatiques.

Radiothérapie

La radiothérapie ou irradiation est un traite-
ment local. Le principe de ce traitement
consiste a diriger un faisceau de radiations a
forte énergie sur la tumeur. Tout comme
dans le cas de la chimiothérapie, 1'objectif
de ce traitement est d'endommager au
maximum les cellules tumorales tout en cau-
sant le moins de dommages possible aux
cellules saines. L'irradiation ne dure que
quelques minutes a chaque fois. La plupart
du temps, on recourt a la radiothérapie
lorsqu'un patient souffre de douleurs dans le
dos ou dans le cou. Cela peut contribuer a
réduire la douleur. L'irradiation est égale-
ment utilisée lors de risque de fracture.

Chez les patients atteints de plasmocytome
solitaire, on recommande souvent la radio-
thérapie uniquement. On peut procéder
ainsi parce que le plasmocytome solitaire
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est une affection localisée.

Lors d'irradiation également, des effets
secondaires peuvent survenir. Un effet
secondaire général fréquent de la radio-
thérapie est une sensation de fatigue. La
plupart des effets secondaires dépendent
de 'emplacement irradié. Ainsi, une chute
de cheveux ne se produira qu'en cas d'irra-
diation du cuir chevelu.

Plasmaphérese

C'est surtout lors d'une maladie de
Waldenstrom qu'on constate une augmen-
tation anormale de la viscosité du sang. En
cas de maladie de Kahler, cette situation
est exceptionnelle.

La plasmaphérese est un traitement qui
consiste a remplacer le plasma du patient
par du plasma normal, fluide. Par l'intermé-
diaire d'un tuyau placé dans une veine du
bras, le sang du patient est amené vers un
appareil qui sépare les cellules sanguines
du plasma épaissi. Cela se fait dans une
sorte de centrifugeuse. Ensuite, on ajoute a
ces cellules sanguines du plasma normal.
Le sang ainsi fluidifié est réinjecté au
patient par l'intermédiaire d'un second
tuyau. Ce traitement dure quelques heures
et il est indolore. Son effet n'est que tempo-
raire, mais on peut sans probleme répéter
le traitement.

Traitements de soutien

Lorsque des symptomes se manifestent, le
patient peut avoir besoin, pendant un laps
de temps plus ou mois long, d'un traite-
ment de soutien.

Nombre insuffisant de cellules sanguines
Suite a la maladie de Kahler, la synthese
des globules rouges, des globules blancs
et des plaquettes sanguines peut
devenir insuffisante. La chimiothérapie
est également susceptible d'induire une
diminution temporaire du nombre de
cellules sanguines. Il apparait alors de
l'anémie, le risque de contracter une
infection s'accroit ou des hémorragies
peuvent survenir. Le déficit en globules
rouges ou en plaquettes peut étre com-
battu au moyen de transfusions san-
guines.

Infections

Lorsqu'une infection survient, on la trai-
tera si nécessaire au moyen d'antibio-
tiques. Il s'agit le plus souvent d'infec-
tions des voies respiratoires ou des voies
urinaires. Ces médicaments sont dirigés
contre les bactéries responsables de 1'in-
fection. Pour un tel traitement, une hos-
pitalisation est parfois nécessaire.

Fractures osseuses
Lorsqu'un patient présente une fracture
spontanée de 'un des os du bras ou de
la jambe, une intervention chirurgicale
peut s'avérer nécessaire. Il existe des
médicaments permettant d'empécher
partiellement la décalcification des os.
Le produit appelé pamidronate en
constitue un exemple. Ce médicament
permet en méme temps de traiter 1'hy-
percalcémie (augmentation du taux de
calcium dans le sang).

Traitement

H
w



Lutte contre la douleur

La douleur est un symptome fréquent.
Certains patients préferent supporter
"courageusement" la douleur. La plupart
des problemes douloureux peuvent toute-
fois étre soulagés et continuer a souffrir de
douleurs constitue donc une entrave inutile
a la vie quotidienne. Comme la douleur
peut avoir des causes diverses, il est utile
d'en parler a votre médecin traitant.

La douleur peut étre due a la maladie de
Kahler. C'est trés certainement le cas des
douleurs osseuses. Mais la douleur peut
également étre la conséquence d'autres
affections organiques ou de la tension psy-
chologique. C'est pourquoi le traitement de
la douleur se fait également de diverses
manieres.

Traitement

Le traitement de la douleur peut également
étre destiné a combattre dans la mesure du
possible les symptomes douloureux propre-
ment dits. Cela se fait par exemple a 1'aide
de médicaments, d'exercices de relaxation
ou par la physiothérapie. Ce dernier traite-
ment offre essentiellement les possibilités
suivantes:

e massage prudent;

e conseils et exercices visant a améliorer la
posture;

e exercices musculaires spécifiques.

Avant de pouvoir entamer un traitement
chez un physiothérapeute, il faut au pré-
alable s'étre mis bien d'accord avec son
meédecin traitant. En outre, il faut avoir
procédé a des examens radiographiques

des os. En raison de la fragilité des os, on
ne peut jamais appliquer de thérapie
manuelle aux patients atteints de maladie
de Kahler.

Lors de douleurs intenses, votre médecin
peut toujours agir en collaboration avec des
"spécialistes de la douleur". Ces spé-
cialistes travaillent dans divers hopitaux.

Autres possibilités de traitement

Bien que la maladie de Kahler survienne
principalement chez des personnes agées,
ce diagnostic est de plus en plus fréquem-
ment posé chez des patients plus jeunes.
Ces patients seront de préférence traités
dans des centres spécialisés au moyen
d'une chimiothérapie intensive.

Comme lors d'un tel traitement, un grand
nombre de cellules saines de la moelle
osseuse risquent également d'étre endom-
magées, le patient doit subir suite a ce
traitement une transplantation de cellules-
souches.

Un tel traitement ne fait pas partie de la
gamme des traitements standards, mais il
se pratique dans le cadre de la recherche
scientifique. On étudie de cette maniére si
un tel traitement intensif induit une prolon-
gation de la période de vie sans maladie ou
une guérison.

Ce traitement est recommandé aux patients
de moins de soixante ans, cela en raison de
la charge importante que représente ce
traitement pour l'organisme.

Traitement
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Une transplantation de moelle osseuse
allogénique, c'est-a-dire la transplantation
de moelle osseuse provenant d'un donneur,
n'est que rarement pratiquée en cas de
maladie de Kahler.

On pratique de préférence une transplanta-
tion de cellules-souches autologues. Cette
technique utilise des cellules-souches ou
cellules-meres provenant de la moelle
osseuse ou du sang du patient lui-méme.
Cette méthode est plus stire que la trans-
plantation de moelle osseuse allogénique.
Ce traitement est décrit en détail ci-
dessous.

Transplantation de cellules-souches
On commence par un prétraitement
intensif au moyen de cytostatiques afin
de parvenir a ce qu'il ne subsiste que le
moins possible de cellules cancéreuses
au moment du prélevement des cel-
lules-souches. Ensuite, on préleve une
certaine quantité de cellules-souches a
partir de la moelle osseuse ou du sang.
Ces cellules-souches sont remises en
place apres le traitement. Les cellules-
souches permettent alors d'assurer la
guérison de la moelle osseuse.

Ces cellules-souches ou cellules-meres
donnent naissance aux différents types
de cellules sanguines. Celles-ci sont
indispensables a la bonne condition de
l'organisme.

Les cellules-souches sont obtenues en
réalisant un grand nombre de ponctions
de moelle osseuse au niveau du bassin
du patient. Ce prélevement se pratique
sous anesthésie générale. Ensuite, la

moelle osseuse est soigneusement
traitée et congelée. Les cellules-souches
peuvent également étre extraites du
sang. Cela ne peut se faire qu'apres
administration d'un médicament qui
amene les cellules-souches de la moelle
osseuse dans la circulation. Les cellules-
souches peuvent alors étre extraites du
sang au moyen d'une centrifugeuse spé-
ciale. Ce traitement du sang prend deux
a cinq jours.

La transplantation a lieu quelques
semaines apres le prélevement des cel-
lules-souches.

Au cours de la période qui sépare ces
deux interventions, le patient subit un
traitement intensif au moyen de cytosta-
tiques afin d'éliminer le plus possible de
cellules cancéreuses. Parfois, il est
également nécessaire de procéder a une
irradiation de 1'ensemble de l'orga-
nisme.

A la suite de ce traitement, le patient est
particulierement sensible aux infections.
Par conséquent, des soins attentifs sont
nécessaires, comprenant des mesures de
prévention des infections telles que 'ad-
ministration d'antibiotiques.

Apres le traitement aux cytostatiques,
on réinjecte au patient les cellules-
souches précédemment prélevées au
départ de la moelle osseuse ou du sang
par l'intermédiaire d'une perfusion.
Cela prend environ une heure. Il faut
quelques semaines pour savoir avec cer-
titude si la moelle osseuse produit a
nouveau suffisamment de cellules san-
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guines. Au cours de cette période, le
patient demeure particulierement sensi-
ble aux infections. Par conséquent, des
soins spécialisés demeurent nécessaire.
11 faut parfois recourir a des transfusions
de sang.

Apres ce traitement intensif également,
on administre un traitement d'entretien
a I'Interféron. On tente de cette maniere
de parvenir a ce que le patient demeure
le plus longtemps possible asymptoma-
tique.

Convalescence

La durée totale de la période d'hospi-
talisation est de trois a six semaines.
Apres la premiere période de restau-
ration du sang, il faut encore plus
longtemps pour le rétablissement des
mécanismes de défense. En général,
quelques mois apres la transplantation,
le patient pourra reprendre une activité
normale. Quelquefois, la période de
convalescence dure plus longtemps.

Au cours de la premiere année, le
patient subira encore un certain nombre
de limitations dans sa vie quotidienne.

Tant sur le plan organique que sur le
plan psychologique, 1'ensemble du
traitement est extrémement exigeant
pour le patient. Des soins médicaux et
infirmiers optimaux, une attention toute
particuliere et des conseils lui sont
également indispensables. Pour 1'assis-
ter, en milieu hospitalier, on peut égale-
ment faire appel a un psychologue, a un
assistant social ou a un conseiller
spirituel.

Les médecins s'efforcent en permanence de
mettre au point de nouveaux traitements
permettant d'obtenir de meilleurs résultats.
Pour cela, la recherche scientifique constitue
une nécessité, et c'est aussi le cas pour les
patients atteints de maladie de Kahler. Cela
peut signifier, par exemple, que son
médecin traitant demande a un patient de
participer a une étude comparative (un essai
thérapeutique ou "trial").

L'objectif de telles études est de comparer
les résultats de deux traitements. Un
groupe de patients recoit un traitement
utilisé en routine, un autre groupe de
patients recoit un traitement susceptible de
donner de meilleurs résultats ou de pro-
duire moins d'effets secondaires. C'est le
hasard qui détermine de quel groupe un
patient fera partie. Ni le patient, ni son
médecin ne savent a 1'avance quel traite-
ment le patient recevra.

En comparant les résultats finaux, apres
quelques années, il est possible de déter-
miner lequel des deux traitements donne
les meilleurs résultats ou produit le moins
d’effets secondaires. Une fois que 1'on sait
cela, c'est le meilleur des deux traitements
qui devient désormais le traitement "stan-
dard" prescrit aux patients.

Il peut également arriver que 1'on n'ait
encore que peu d'expérience clinique sur
des patients avec une méthode de traite-
ment, de sorte que 1'on n'en connait pas
encore avec certitude les résultats et effets
secondaires possibles. Dans certains hopi-
taux, on demande aux patients de collabo-
rer a ce type d'études visant a mettre au
point de meilleures méthodes de traite-
ment.
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Commission d’éthique médicale
Tout traitement proposé a des patients dans
le cadre d'une étude scientifique fait 1'objet
d'une discussion au sein de ce que l'on
nomme une commission d'éthique médicale.
Les membres de cette commission sont des
médecins et d'autres prestataires de soins.
IIs décident si un traitement est raisonnable
tant sur le plan éthique que sur le plan
scientifique. Etre raisonnable sur le plan
éthique signifie que la charge que repré-
sente cette étude doit étre proportionnée
aux résultats favorables que 1'on est en
mesure d'en attendre.

Consentement

Un patient ne participera a une étude
scientifique que s'il a donné pour cela son
consentement explicite. Pour pouvoir pren-
dre sa décision en toute connaissance de
cause, il est indispensable que le patient soit
correctement informé. C'est en premier lieu
le médecin traitant qui est la personne
chargée de transmettre au patient les infor-
mations en rapport avec cette étude, avec la
maniere dont elle se déroulera et avec les
conséquences pratiques qu'elle engendrera
pour le patient. La participation a une étude
scientifique peut en effet signifier une
charge supplémentaire, par exemple sous la
forme d'examens sanguins ou radiogra-
phiques approfondis.

La participation a une étude scientifique se
fait toujours sur une base volontaire. Un
patient demeure donc libre de retirer son
consentement a participer a 1'étude méme
au cours de celle-ci. Le médecin traitant ne
peut que respecter une telle décision et est
tenu de continuer a administrer au patient
tous les soins et toute 1'aide nécessaires.

Résultats du trait I

Le traitement de la maladie de Kahler vise a
ralentir 1'évolution de la maladie et a en
combattre les symptémes.

On distingue différents stades de la maladie
de Kahler. Les médecins déterminent le
stade sur base des résultats des divers exa-
mens.

Si la maladie se situe au premier stade, le
patient ne doit généralement pas encore
étre traité. La maladie de Kahler est alors
considérée comme une maladie chronique.
Comme c'est normalement le cas lors d'une
maladie chronique, le patient devra subir
régulierement des visites de controéle.

Aux patients chez qui la maladie a continué
d'évoluer, on prescrira habituellement un
traitement aux cytostatiques. Le plus sou-
vent, le traitement de la maladie de Kahler
ameénera une réduction du nombre de plas-
mocytes cancéreux.

Un tel effet favorable peut étre obtenu apres
quelques mois. On parle alors de réponse
favorable au traitement. Une telle réponse
est souvent une interruption momentanée de
la multiplication des plasmocytes qui pro-
liférent.

On dit que la réponse est bonne lorsque la
teneur en paraprotéine dans le sang a
diminué de 75%. En outre, le nombre de
plasmocytes dans la moelle osseuse est alors
également revenu a la normale. Les symp-
témes de la maladie ont habituellement dis-
paru. Cela ne signifie pas pour autant que le
patient soit guéri. On peut néanmoins inter-
rompre le traitement pour une période plus
ou moins longue.

Bien entendu, le patient demeurera sous
surveillance.

En cas de réponse modérée, le patient devra
continuer a recevoir des cytostatiques
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afin de controler le mieux possible la
maladie.

Quelle sera 1'évolution de la maladie de
Kahler chez un patient donné? C'est
généralement impossible a prévoir. Chez
certains patients, 1'évolution est de type
chronique, c'est-a-dire qu'ils peuvent vivre
avec cette maladie pendant des années sans
guere présenter de symptémes. Chez
d'autres patients, la maladie s'étend rapide-
ment et des problémes séveres apparaissent
en peu de temps.

Fatigue

La fatigue est un effet secondaire du cancer
et/ou de son traitement dont un nombre
croissant de patients se plaignent ces
dernieres années. Les patients peuvent
encore parfois ressentir une extréme fatigue
tres longtemps apres la fin des traitements.
Cette fatigue peut persister pendant de
longues périodes.

A ce propos, la Fédération Belge contre le
Cancer a édité la brochure Fatigue et
cancer. Celle-ci s'adresse également aux
personnes qui font partie de l'entourage
d'un patient car, bien souvent, ces dernieres
ne se rendent absolument pas compte a quel
point cette fatigue peut étre pénible.

Conseil :

Vous trouverez ci-dessous quelques conseils
pratiques susceptibles de vous aider a
préserver au mieux votre bonne condition
physique et a limiter la géne associée a
votre maladie.

Alimentation

Une bonne alimentation est importante pour
tout le monde. Pour les personnes atteintes
(ou ayant été atteintes) de cancer, une
bonne alimentation est une alimentation
appétissante et suffisamment riche pour leur
permettre de conserver leur poids et leur
condition physique optimale. Il est rare
qu'un régime particulier soit nécessaire.
Vous avez besoin des mémes nutriments
qu'avant votre maladie.

Parfois, malgré tout, une bonne alimentation
exige une attention toute particuliere. C'est
le cas par exemple si, suite a votre maladie
ou a votre traitement, vous souffrez de
phénomenes tels qu'un manque d'appétit et
des altérations du gott, des difficultés de
déglutition, des douleurs buccales, des
nausées, de la diarrhée ou de la constipa-
tion. Lorsque vous devez déja suivre un
régime (par exemple pour cause de diabete
ou d'hypertension), il peut s'avérer néces-
saire d'adapter ce régime.

Si vous souhaitez des informations complé-
mentaires sur une bonne alimentation ou si
votre alimentation exige une attention parti-
culiere, votre médecin traitant ou votre infir-
miere (a domicile) peut vous mettre en
contact avec un diététicien avec qui il ou
elle collabore.

Conseils pratiques

w
w



Certains patients souhaitent, en raison de
leur maladie, suivre un régime particulier.
Cela leur donne le sentiment de contribuer
activement a leur guérison.

Les études scientifiques n'ont donné aucun
résultat permettant de conclure a un effet
favorable d'un régime particulier sur 1'évolu-
tion d'un cancer. Chez certains patients, un
régime peut néanmoins contribuer a les faire
se sentir "bien".

Si vous décidez d'entamer un régime, il
existe un risque que vous ne vous alimentiez
pas suffisamment pour conserver votre poids
et votre condition physique optimale. C'est
surtout le cas si, en raison de votre maladie,
vous avez des difficultés a vous alimenter. Si
vous souhaitez suivre un régime particulier,
il est par conséquent raisonnable d'en dis-
cuter au préalable avec un diététicien.

Pour ceux qui souhaiteraient en savoir plus
sur ce sujet, une brochure intitulée Une ali-
mentation saine est disponible aupres de la
Fédération Belge contre le Cancer.

Boissons

11 est tres important de boire suffisamment,
surtout pendant et juste aprés un traitement
aux cytostatiques. Ce conseil vaut tout parti-
culierement pour les patients chez quil'on a
décelé une paraprotéine dans les urines.
Lorsqu'il y a un apport d'eau suffisant, les
reins sont mieux a méme d'éliminer du sang
diverses substances présentes en exces et
nocives.

Exercice physique

Un grand nombre de patients atteints de
maladie de Kahler ont mal lorsqu'ils
bougent. Malgré cela, 1'exercice physique
est extrémement important car il contribue a

combattre la décalcification osseuse. La
marche et la natation sont en régle générale
des activités saines. Il est raisonnable de dis-
cuter avec votre médecin des activités qui
sont indiquées dans votre cas. En raison du
risque de fracture, la prudence reste toute-
fois souvent de rigueur.

Infections

Chez les patients atteints de maladie de
Kahler, la résistance vis-a-vis des infections
se trouve diminuée. Par conséquent, il est
préférable d'éviter dans la mesure du possi-
ble le contact direct avec des personnes
souffrant d'une infection (bronchite, rhume,
etc.).

Si vous étes malgré tout victime d'une mala-
die infectieuse, consultez alors immédiate-
ment votre médecin généraliste.

Hémorragies

Les patients qui ont des problemes de
saignements au niveau des gencives utili-
seront de préférence une brosse a dents a
poils doux. En regle générale, il convient
de s'efforcer d'éviter les blessures. C'est
pourquoi il est préférable de ne pas se
raser a l'aide d'un rasoir mécanique, mais
d'utiliser plutét un rasoir électrique.

Conseils pratiques
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Un patient atteint de maladie de Kahler et
les personnes de son entourage traversent
souvent une période difficile, ou ils se
posent énormément de questions, se tra-
cassent et éprouvent de la peine. Un grand
nombre de patients balancent entre espoir
et inquiétude et se demandent comment
continuer a vivre a présent qu'ils se trouvent
confrontés a cette maladie.

11 est souvent difficile de parler de ce genre
de soucis. Mais si l'on ignore systématique-
ment les problémes, ceux-ci continuent de
peser sur le patient et ses proches. En parler
longuement - avec son compagnon ou sa
compagne, avec les membres de sa famille,
avec ses amis et connaissances - est souvent
tres important. Dans les hopitaux, il existe
des personnes qui peuvent vous apporter un
soutien face a toutes sortes de problemes
pratiques et psychologiques, par exemple
des assistants sociaux, des conseillers spi-
rituels, des prestataires de soins spécialisés
en médecine sociale ou des psychologues.

Contact avec des personnes se
trouvant dans le méme cas

Un grand nombre de patients semblent
éprouver le besoin d'entrer en contact avec
des personnes se trouvant dans le méme
cas, surtout apres le traitement. L'échange
d'expériences et le partage des craintes, des
incertitudes et des peines peuvent aider a se
sentir moins perturbé face a cette situation
nouvelle.

Le contact avec un patient qui, de par sa
propre expérience, est a méme de compren-
dre et de ressentir ce que l'autre traverse
peut représenter un soutien important.

Soins a domicile

Les patients atteints de maladie de Kahler
n'ont pas toujours envie d'étre hospitalisés.
Il est souvent possible de les traiter en
ambulatoire. Il leur est toujours possible,
pour leur traitement médical et leurs soins
quotidiens, de faire appel au médecin
généraliste. 1l existe également des possibi-
lités de conseil spirituel et le service d'assis-
tance sociale peut parfois fournir une aide.
En général, on devra prendre soi-méme
l'initiative en ce sens. Le médecin généra-
liste et les assistants sociaux de 1'établisse-
ment hospitalier peuvent, si on le souhaite,
apporter une aide pour entrer en contact
avec ces assistants sociaux a domicile.
Lorsque la situation devient plus critique et
que le patient veut étre soigné a domicile, il
faut d'abord examiner si cela s'avere. Il est
important d'en parler en temps utile au
médecin, de maniere a pouvoir se mettre
bien d'accord en ce qui concerne 1'assis-
tance nécessaire.

Une période difficile
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_ Avez-vous des questions?

Si cette brochure suscite des questions, ne les
gardez pas pour vous. S'il s'agit de questions
personnelles, parlez-en avec votre médecin.

Si vous avez des questions au sujet du cancer,
si vous tenez a parler a quelqu'un avant votre
visite chez le médecin ou si vous tenez simple-
ment a parler avec quelqu'un, appelez le
Cancerphone, la ligne téléphonique de la
Fédération Belge contre le Cancer.

Chaque jour ouvrable de 9 a 13 heures, (le lundi
jusqu'a 19 heures), une psychologue, une infir- . . .
miere et un médecin sont a votre disposition. Les trois objectlfs de

la Fédération Belge contre
le Cancer

La Fédération Belge contre le Cancer
s'occupe de trois taches principales.

de nos universités dans leur lutte contre le
cancer.

Il s'agit tout d'abord d'aider les scientifiques
cancerphone : “

notre ligne d' aide téléphonique gratuite

Ensuite, elle tend une oreille attentive aux
0 8 0 0 / 1 5 8 0 0 patients et leur famille. Elle apporte un

soutien financier et une aide psychologique.

De plus, elle consacre une partie de ses
efforts a la prévention. La lutte contre le
cancer ne pourra étre un succes que si

tous nous prenons conscience des risques
évitables, le plus souvent au niveau de notre
mode de vie. La prévention du cancer doit
de ce fait commencer le plus t6t possible.

Les trois objectifs de la Fédération Belge contre le Cancer




