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Vivre avec le myélome

Apprendre que l’on souffre d’un myélome affecte chacun d’une 
façon différente. Au départ, vous vous sentirez peut-être bouleversé, 
choqué et comme hébété. À ce stade, vous n’êtes peut-être pas en 
mesure d’assimiler les informations, mais ne vous en faites pas, vous 
aurez encore de nombreuses occasions de poser des questions.

Vous pouvez, à certains moments, sentir que vous maîtrisez 
totalement vos sentiments tandis qu’à d’autres, vous serez 
submergé par de puissantes émotions. Vous ressentez peut-être 
une peur, une colère et une frustration considérables. Ces senti-
ments sont courants et ils font partie du processus d’acceptation du 
diagnostic.

En apprendre davantage sur le myélome, sur les possibilités de 
traitement et sur la vie après celui-ci peut aider à vous apaiser. Les 
gens qui vous entourent éprouveront peut-être certains des senti-
ments qui vous habitent – eux aussi auront besoin de soutien. Parler 
ensemble de ce que vous ressentez peut vous faire du bien.

De nombreux patients souffrent de dépression ou éprouvent 
une forte anxiété à un moment ou un autre de leur maladie. Si vous 
pouvez vous sentir optimiste par instants, vous vous montrerez 
peut-être bouleversé à d’autres. Vous aurez du mal à dormir, devien-
drez irritable ou n’éprouverez plus d’intérêt pour les événements de 
votre quotidien.

Il est important de reconnaître ces symptômes et d’en discuter 
avec votre médecin ou votre infirmière. Ces complications d’ordre 
psychologique peuvent être traitées si votre médecin en a 
connaissance.

Soutien affectif
Le soutien affectif joue un rôle important pour vous aider à vivre avec 
le myélome. Il peut très vite arriver que des malades et leurs familles se 
sentent isolés ; la puissance des émotions ressenties, font qu’il est diffi-
cile de parler de ses inquiétudes et de ses peurs. Parler à quelqu’un qui 

comprenne ce qui arrive peut atténuer cette sensation d’isolement.
Beaucoup de gens apprécient de parler à leur infirmière spécia-
lisée myélome. Si vous avez du mal à gérer vos émotions, demandez 
conseil à votre médecin qui vous adressera à un conseiller ou à une 
autre personne en mesure de vous aider.

Les groupes de soutien fournissent une atmosphère à la fois 
confortable et informelle. Leurs membres peuvent y partager leurs 
expériences et leurs informations. Les gens supposent souvent que 
ce sont des lieux très tristes – cela n’est pourtant généralement pas 
le cas. Les gens de ces groupes, qui sont confrontés aux mêmes diffi-
cultés que vous, peuvent vous apporter un réconfort. 

Certains groupes de soutien sont administrés par des patients et 
des membres de leur famille, d’autres par des travailleurs de santé 
ou par des animateurs professionnels. S’il n’y a pas de groupe sur 
le myélome près de chez vous, il y a peut-être un groupe dédié au 
cancer ou à l’hématologie.

Les membres de votre famille peuvent se soutenir par à une 
écoute mutuelle. Savoir écouté est une bonne façon d’apporter son 
soutien et peut concourir à soulager l’anxiété des autres. Il est diffi-
cile de savoir ce que ressent une autre personne – mais chercher à 
comprendre et faire preuve d’empathie peut y contribuer.

Le rôle des conseillers est de vous donner l’occasion de chercher 
à comprendre, dans un climat de bienveillance et en toute confiden-
tialité, ce que vous vivez et ressentez. Il n’est pas de vous donner des 
conseils, mais plutôt de vous aider à trouver vos propres réponses 
aux problèmes auxquels vous êtes confronté.

Il est possible que votre hôpital ne propose pas de consulta-
tion psychologique. Dans ce cas, votre médecin ou votre infirmière 
devrait pouvoir vous mettre en contact avec un conseiller qualifié 
près de chez vous. 
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Communiquer avec votre équipe médicale

Une bonne communication avec votre équipe médicale suppose 
une grande confiance et une étroite collaboration. N’hésitez pas à 
leur poser des questions et à discuter des différents traitements 
possibles. En apprendre davantage sur le myélome ainsi que sur les 
avantages et les inconvénients des différentes options vous aidera à 
communiquer plus aisément avec eux. Toute décision portant sur un 
traitement devrait être prise de concert avec eux.

Il arrive que les médecins et les infirmières oublient que les 
patients ne parlent pas le jargon médical. Si vous ne comprenez 
pas quelque chose, dites-le ! Il vaut mieux faire répéter et expliquer 
quelque chose plutôt que de rentrer chez soi désorienté et soucieux.

Souvenez-vous que votre médecin ne sera peut-être pas en 
mesure de répondre à des questions précises sur votre avenir. Il se 
peut par exemple que vous souhaitiez savoir si votre traitement 
sera une réussite avant même de l’avoir suivi. Votre médecin pourra 
probablement vous donner des moyennes, mais celles-ci ne se 
rapporteront pas à votre cas.

Conseils
Notez vos questions et donnez-en un exemplaire à votre „„
médecin en début de consultation
Ayez sur vous une feuille de papier pour pouvoir noter les „„
questions au moment où elles se présentent à vous
Signalez toujours à votre médecin toute médication que „„
vous prenez, ou que vous auriez achetée à la pharmacie ou 
au supermarché
Informez votre médecin des éventuels effets secondaires „„
que vous avez constatés

Questions à poser à votre médecin  
ou à votre équipe médicale

Diagnostic
Quelles analyses vais-je devoir subir ?„„
Quand aurai-je les résultats ?„„
Devrai-je suivre un traitement ?„„
Quel sera-t-il probablement ?„„
Mes os sont-ils touchés ?„„
Mes reins sont-ils touchés ?„„
Quel sera désormais mon principal interlocuteur à l’hôpital ?„„

Traitement
Quelles sont mes possibilités de traitement ?„„
Puis-je choisir le traitement que je veux suivre ?„„
Quel est l’objectif de ce traitement ?„„
A-t-il bien fonctionné par le passé ?„„
Qu’arriverait-il si je décide de ne pas suivre ce traitement ?„„
Ce traitement entre-t-il dans le cadre d’une étude clinique ?„„
De quelle expérience disposez-vous et votre équipe avec ce „„
traitement ?
De quelle façon ce traitement est-il administré et combien de „„
temps durera-t-il ?
Devrai-je me rendre à l’hôpital / une hospitalisation sera-t-elle „„
nécessaire ?
Comment me sentirai-je avant / pendant / après ce traitement ?„„
Y aura-t-il des effets secondaires, quand les ressentirai-je et „„
combien de temps dureront-ils ?
Le traitement affecte-t-il mes chances d’avoir des enfants à „„
l’avenir ?
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Post-traitement
Avec quelle fréquence devrai-je faire des bilans de santé et des „„
bilans sanguins ?
Recevrai-je d’autres traitements, comme des bisphosphonates et „„
des traitements d’entretien ?
Comment saurai-je si le myélome est revenu ?„„

Proches
Les proches ont souvent besoin d’informations différentes. Si „„
vous êtes un proche, vous aurez besoin de savoir ce qu’il vous 
faudra faire pour le patient pendant son traitement.
Le patient devra-t-il être hospitalisé et si oui, pendant combien de „„
temps ?
Le patient aura-t-il beaucoup besoin que l’on s’occupe de lui ?„„
Quelle qualité de vie le patient pourra-t-il avoir selon vous ?„„
Qui puis-je appeler en cas d’urgence ?„„

Check-list 

Informez-vous sur le myélome et son traitement – il existe de „„
nombreux sites Internet et brochures à ce sujet
Adhérez à un groupe de soutien ; parler de ce que vous ressentez „„
peut vous faire du bien
Contactez le Cancer Info service au 0810 810 821„„
Demandez à votre généraliste ou à votre médecin ou votre „„
infirmière au sein de l’hôpital à quels services et avantages vous 
avez droit et demandez de l’aide si besoin est 
Demandez le nom et le numéro d’un interlocuteur au sein de „„
l’équipe médicale de votre département d’hématologie 
Portez tout effet secondaire à la connaissance de votre médecin„„
Décrivez vos symptômes en termes simples et précis – ne „„
cherchez pas à les minimiser ou à les exagérer
Suivez scrupuleusement les traitements médicamenteux „„
prescrits – utilisez des piluliers à plusieurs compartiments qui 
vous aideront à savoir quand prendre quoi
Si vous êtes un patient : essayez de boire trois litres d’eau  „„
chaque jour
Si vous êtes un proche : prenez soin de votre propre santé„„
Gardez-vous du temps pour vous relaxer„„
Sachez détecter les signes de stress ou de dépression (moral „„
faible, troubles du sommeil, maux de tête, manque d’appétit) et 
portez-les à la connaissance de votre médecin
Établissez comme priorité de dormir suffisamment„„
Essayez de faire chaque jour une chose que vous aimez„„
Si vous êtes un proche : prenez tous les jours un peu de temps „„
pour vous, essayez si possible de sortir de chez vous
Soyez positifs, mais autorisez-vous à avoir des jours « sans »„„
Tenez un journal de vos symptômes„„
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Glossaire des termes médicaux

ADN : Ou acide désoxyribonucléique. Substrat de l’hérédité chez la 
plupart des organismes vivants, dont l’Homme.

Agent alkylant : Agent chimiothérapeutique comme le melphalan 
ou le cyclophosphamide. Le terme alkylant fait référence au mode 
d’action de ces médicaments qui induisent des ponts au niveau 
de l’ADN des cellules myélomateuses pour bloquer leur division.

Amylose : Situation dans laquelle les chaînes légères myéloma-
teuses (les protéines de Bence-Jones) se déposent dans les tissus 
et les organes de l’ensemble de l’organisme. Ce phénomène 
s’observe plus fréquemment avec la protéine de Bence-Jones de 
type lambda que de type kappa. Chez les patients présentant 
une amylose, les protéines à chaînes légères se déposent dans 
certains tissus comme le cœur, les nerfs et les reins au lieu d’êtres 
évacués hors de l’organisme par les reins.

Anémie : Diminution du nombre de globules rouges, ou de l’hémo-
globine qu’ils contiennent, généralement à moins de 10 g/dl, la 
normale étant de 13-14 g/dl. Le myélome de la moelle osseuse 
empêche la production de globules rouges, avec pour conséqu-
ences souffle court, faiblesse et fatigue.

Antibiotiques : Médicaments utilisés pour traiter les infections.
Anticorps : Protéine produite par certains globules blancs (les 

plasmocytes) pour combattre les antigènes responsables des 
infections et des maladies (ex : bactéries, virus, toxines et 
tumeurs). Chaque anticorps ne peut se lier qu’à un antigène 
spécifique. Le but de cette liaison est d’aider à la destruction de 
l’antigène. Les anticorps peuvent agir de différentes manières 
selon la nature de l’antigène : certains désactivent directement 
l’antigène ; d’autres le rendent plus vulnérable à une destruction 
par d’autres globules blancs.

Antigénique : Qui a les propriétés d’un antigène. Les antigènes sont 
un élément essentiel du système immunitaire.

Aspiration : Procédé consistant à retirer un liquide ou un tissu (des 
cellules) d’une région particulière.

Aspiration médullaire (ou myélogramme) : Prélèvement au moyen 
d’une aiguille d’un peu de liquide et de cellules de la moelle 
osseuse afin que celle-ci puisse être examinée au microscope.

Bence-Jones : Une protéine myélomateuse présente dans les 
urines. La quantité de protéine de Bence-Jones est exprimée en 
grammes par 24 heures. àÀ l’état normal, une très faible quantité 
de protéine (moins de 0,1 g/24h) peut être retrouvée dans les 
urines, mais il s’agit dans ce cas d’albumine et non de protéine 
de Bence-Jones. La présence de protéine de Bence-Jones, quelle 
qu’en soit la quantité, est anormale.

Bêta-2-microglobuline (ß2M) : Une petite protéine retrouvée dans le 
sang. Des concentrations élevées peuvent être trouvées chez les 
patients présentant un myélome actif - à l’inverse, on retrouve des 
taux faibles ou normaux chez les patients présentant un myélome 
précoce ou une maladie inactive. Environ 10 % des patients atteints 
de myélome ne produisent pas de ß2M. La ß2M ne peut donc être 
utilisée chez ces patients pour déterminer l’activité de la maladie.
Au moment de la rechute, la ß2M peut augmenter avant même que 
n’évolue le taux de protéine myélomateuse. La ß2m est donc très 
utile pour déterminer l’activité de la maladie dans 90 % des cas.

Biopsie : Prélèvement d’un fragment de tissu pour l’analyser au 
microscope afin d’établir le diagnostic.

Biopsie médullaire : Prélèvement au moyen d’un trocart d’un 
fragment de tissu osseux. Les cellules sont examinées pour déter-
miner si elles sont cancéreuses. Si des plasmocytes cancéreux 
sont trouvés, les pathologistes évaluent la quantité de moelle 
osseuse affectée. La biopsie médullaire est généralement prati-
quée en même temps que l’aspiration médullaire.

Bisphosphonate : Type de médicament qui se fixe à la surface de 
l’os pour empêcher la résorption (ou destruction) osseuse par les 
cellulesostéoclastiques. Le clodronate (Bonefos®), le pamidronate 
(Aredia®) et l’acide zolédronique (Zometa®) en font partie. Dans 
le myélome, ils servent à traiter la maladie osseuse et l’hypercal-
cémie (taux anormalement élevé de calcium dans le sang).
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Cathéter : Aiguille souple placée dans un vaisseau sanguin et 
permettant d’administrer des médicaments ou des nutriments. 
Ainsi, un cathéter veineux central est un matériel particulier mis 
en place par voie chirurgicale dans une grosse veine proche du 
coeur et sortant généralement au niveau de la poitrine ou de 
l’abdomen. Ce cathéter permet l’administration des médica-
ments, de perfusions ou la transfusion de produits sanguins mais 
aussi de réaliser des prises de sang.

Cellules sanguines : Minuscules structures produites dans la moelle 
osseuse. Elles comprennent les globules rouges, les globules 
blancs et les plaquettes.

Cellules souches : Cellules immatures à l’origine de toutes les cellules 
sanguines. Les cellules souches normales donnent ainsi naissance 
aux différents composants du sang, c’est-à-dire les globules 
blancs, les globules rouges et les plaquettes. Les cellules souches 
sont généralement localisées dans la moelle osseuse et peuvent 
être prélevées pour la réalisation de greffes.

Chaîne légère libre : Fraction de la protéine monoclonale de faible 
poids moléculaire qui peut-être mesurée à l’aide d’un dosage des 
chaînes légères libres sériques, le test Freelite™.

Chimiothérapie : Traitement anticancéreux par des médica-
ments ayant les propriétés de détruire les cellules se multipliant 
rapidement.

Chromosome : Structure cellulaire formée d’un brin d’ADN et de 
protéines associées. Les chromosomes portent les gènes et 
assurent la transmission des informations génétiques. Dans une 
cellule normale, ils sont au nombre de 46.

Consentement informé : Procédure exigeant que le médecin ait 
donné au patient suffisamment d’informations concernant le 
plan de traitement proposé, permettant une prise de décision 
éclairée. En plus des explications liées à la prise en charge de la 
maladie, le médecin doit informer le patient sur les risques, les 
bénéfices, les différentes options et les coûts potentiels.

Créatinine : Molécule normalement excrétée par le rein dans les 
urines. En cas d’atteinte de la fonction rénale, la concentration de 

créatinine dans le sérum augmente. Ce dosage de la créatinine 
dans le sérum est un bon reflet de la fonction rénale.

Cytokine : Substance sécrétée par des cellules du système immuni-
taire qui stimulent la croissance ou l’activité d’un type particulier 
de cellules. Les cytokines sont produites localement (p. ex. dans la 
moelle osseuse) et circulent dans le sang.

Dexaméthasone : Corticoïde très efficace administré seul ou avec 
d’autres médicaments.

Dialyse : Lorsque les reins d’un patient sont incapables de filtrer 
le sang, on passe alors celui-ci au travers d’un dialyseur pour le 
nettoyer.

Électrophorèse : Examen de laboratoire dans lequel les molécules 
du sérum sanguin ou de l’urine du patient sont soumises à une 
séparation en fonction de leur taille et de leur charge électrique. 
Pour les patients atteints de myélome, l’électrophorèse du sang 
ou de l’urine permet de calculer la concentration de protéine 
monoclonale (protéine M), ainsi que d’identifier les caractéristi-
ques de cette protéine pour chaque patient. L’électrophorèse est 
utilisée comme outil de diagnostic et de suivi.

Érythrocytes : Globules rouges. Les globules rouges transportent 
l’oxygène sous forme d’hémoglobine aux cellules de l’organisme 
et évacuent le dioxyde de carbone hors de ces cellules.

Erythropoïétine (EPO) : Hormone produite par les reins. Les 
patients atteints de myélome avec une atteinte rénale ne 
produisent pas suffisamment d’érythropoïétine et peuvent 
devenir anémiques. L’injection d’érythropoïétine de synthèse 
peut alors être utile. La transfusion sanguine est une autre 
possibilité, particulièrement en cas d’urgence. L’érythropoïétine 
de synthèse peut être utilisée de manière préventive avant la 
chimiothérapie ou comme traitement de support après chimio-
thérapie pour éviter l’anémie.

Essai clinique : Recherche de nouveaux traitements impliquant des 
patients. Le but de ces essais est d’identifier une meilleure façon 
de prévenir, détecter, diagnostiquer, ou traiter un cancer, et de 
répondre à des questions scientifiques.
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Hypercalcémie : Taux de calcium dans le sang supérieur à la normale. 
L’hypercalcémie peut entraîner divers symptômes incluant une 
perte d’appétit, des nausées, de la soif, de la fatigue, une faiblesse 
musculaire, une agitation et une confusion mentale. Elle est 
fréquente chez les patients atteints de myélome et découle 
généralement d’une destruction osseuse avec largage du calcium 
dans la circulation sanguine. Le calcium pouvant être toxique 
pour les reins, l’hypercalcémie est fréquemment associée à une 
atteinte rénale. C’est pourquoi elle est le plus souvent traitée 
en urgence par des liquides intraveineux associés à des médica-
ments réduisant la destruction osseuse, ainsi qu’avec un traite-
ment direct du myélome. 

Interféron : Hormone (cytokine) produite naturellement et retrouvée 
dans l’organisme en réponse à une infection ou une maladie qui 
stimule certaines cellules immunitaires. L’interféron peut égale-
ment être produit artificiellement par ingénierie génétique et 
être utilisé comme médicament dans le cadre d’immunothérapie, 
le plus souvent en tant que traitement d’entretien après l’obten-
tion d’une rémission, afin de bloquer la prolifération des cellules 
et ainsi de retarder ou d’empêcher la rechute.

Lésion : Zone comportant une modification tissulaire anormale. Il 
peut s’agir d’une grosseur ou d’un abcès ayant différentes causes 
comme une blessure ou une maladie (ex. : un cancer). Dans le 
myélome, une  
« lésion » peut correspondre à un plasmocytome (masse de 
plasmocytes) ou à un « trou » dans un os (lésion ostéolytique).

Lésions ostéolytiques : Région osseuse qui présente une anomalie 
sur les examens radiologiques, une partie saine de l’os étant 
érodée. Les lésions ostéolytiques ressemblent à des trous dans les 
os et résultent d’une fragilisation osseuse.

Leucocytes : Cellules qui aident l’organisme à combattre les infec-
tions et d’autres maladies. On les appelle aussi globules blancs.

Lymphocytes : Globules blancs qui combattent les infections et 
d’autres maladies.

Maladie du greffon contre l’hôte : Réaction de la moelle osseuse du 
donneur contre les cellules du patient.

Macroglobulinémie de Waldenström : Type rare de lymphome 
indolent affectant les plasmocytes. La protéine IgM est produite 
en excès. Il ne s’agit pas d’un type de myélome.

MGUS : Monoclonal Gammopathy of Undetermined Significance, 
gammapathie monoclonale de signification indéterminée. État 
précancéreux caractérisé par une accumulation de plasmocytes 
dans la moelle osseuse et par la présence d’un pic monoclonal 
à l’électrophérèse. Il se distingue du myélome par l’absence de 
lésions osseuses lytiques, d’insuffisance rénale et d’anémie. Le 
risque de transformation d’une MGUS en un myélome actif est 
très faible, à 1 % par année de suivi.

Minigreffe allogénique : Type de greffe allogénique avec des doses 
de chimiothérapie plus faibles que pour une greffe allogénique 
standard, évitant ainsi certains des effets secondaires et des 
risques associés à la chimiothérapie à hautes doses.

Moelle osseuse : Tissu mou et spongieux localisé au centre des 
os qui produit les globules blancs, les globules rouges et les 
plaquettes.

Monoclonal : Clone ou copie d’une unique cellule. Le myélome 
dérive d’une seule cellule plasmocytaire maligne (monoclone). 
La protéine myélomateuse formée est également monoclonale. 
S’oppose au terme « polyclonal » qui correspond à l’existence de 
multiples formes différentes de cellules ou de substances. Un 
aspect important des protéines monoclonales pour la pratique 
est qu’elles produisent un pic monoclonal à l’électrophorèse 
sérique.

Myélome indolent (smouldering myeloma) : état caractérisé par 
l’absence souvent totale de lésions osseuses et par une insta-
bilité du taux de plasmocytes dans la moelle osseuse et du 
taux de paraprotéine qui est associée à une évolution vers un 
myélome actif. Cet état n’est généralement pas traité jusqu’à 
temps qu’apparaissent des signes notables de progression  
de la maladie.

Numération sanguine : Nombre de globules rouges, de globules 
blancs et de plaquettes dans un échantillon de sang.

Ostéoblaste : Cellule responsable de la formation des os.
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Ostéoclaste : Cellule de la moelle osseuse située à la jonction de 
la moelle osseuse et de l’os, et qui détruit l’os (« résorption 
osseuse »). Dans le myélome, les cellules myélomateuses stimu-
lent les ostéoclastes à détruire l’os tandis que l’activité des 
ostéoblastes est inhibée. La combinaison de l’augmentation 
de la résorption osseuse et du blocage de la formation osseuse 
entraîne l’apparition de lésions ostéolytiques.

Ostéonécrose de la mâchoire : Situation dans laquelle les os de la 
mâchoire ne cicatrisent pas correctement, pouvant entraîner des 
complications parfois douloureuses.

Plasma : Partie liquide du sang dans laquelle les globules rouges, les 
globules blancs et les plaquettes sont en suspension.

Plasmocytes : Type particulier de globule blanc qui produit 
les anticorps, et qui représente la cellule maligne dans le 
myélome. Les plasmocytes normaux produisent des anticorps 
pour combattre l’infection. Dans le myélome, les plasmo-
cytes tumoraux produisent de grandes quantités d’anticorps 
anormaux, qui ont perdu la capacité de combattre les infections. 
Ces anticorps anormaux forment la protéine monoclonale, ou 
protéine M. Les plasmocytes du myélome produisent également 
d’autres substances qui peuvent entraîner des effets néfastes 
au niveau d’autres tissus ou organes (anémie, atteinte rénale ou 
atteintes nerveuses).

Plasmocytome : Agglomération de plasmocytes tumoraux regro-
upés dans un endroit particulier, à l’inverse du myélome qui est 
généralement diffus à l’ensemble des os et de la moelle osseuse.

Plasmaphérèse : Procédé qui permet de retirer certaines protéines 
du sang. Les plasmaphérèses peuvent être utilisées pour retirer 
des anticorps en excès chez certains patients atteints de 
myélome.

Protéine M : Anticorps ou partie d’anticorps retrouvée en quantité 
anormalement élevée dans le sang ou les urines des patients 
atteints de myélome. En anglais, on parle également de 
« M spike » en référence au pic monoclonal qui apparaît à 
l’électrophérèse lorsque la protéine M est présente. Synonyme de 
protéine monoclonale et de protéine myélomateuse.

Radiothérapie : Traitement avec des rayons X, des rayons g, ou des 
électrons qui a pour effet d’endommager ou de tuer les cellules 
malignes. Les radiations peuvent être administrées par voie 
externe (radiothérapie externe) ou par voie interne grâce à la 
mise en place d’un produit radioactif directement dans la tumeur 
(curiethérapie ou brachythérapie).

Revlimid (également connu sous le nom de lenalidomide) : Médica-
ment immunomodulatoire dont la structure chimique est compa-
rable à la thalidomide et qui régule et modifie le fonctionne-
ment du système immunitaire. On ne comprend pas encore 
entièrement comment les médicaments immunomodulatoires 
fonctionnent ; mais tout comme la thalidomide, on pense qu’ils 
ont plusieurs mécanismes d’action.

Scanner (ou TDM) : Examen qui utilise des images radiologiques en 
trois dimensions des organes et des structures au sein de l’orga-
nisme. On s’en sert pour détecter des atteintes osseuses réduites 
ou des lésions des tissus mous.

Thalidomide : Traitement assez récent qui a montré son efficacité 
dans le myélome. La thalidomide est utilisée et testée à tous les 
stades du myélome. Sa prescription est soumise à un programme 
de gestion des risques.

Velcade (également connu sous le nom de bortezomib) : Premier 
d’une nouvelle classe de médicaments anticancéreux appelés 
inhibiteurs de protéasomes. Le protéasome est une large struc-
ture au sein des cellules qui contrôle leur multiplication et leur 
fonctionnement. Il dégrade les nombreuses protéines différentes 
qui contrôlent le cycle de vie d’une cellule. Le Velcade agit en 
bloquant le protéasome, ce qui peut entraîner un ralentissement 
de la croissance cellulaire ou la mort des cellules.
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Annexe 1 : Tests et investigations

Examen Objectif

Bone testing Analyses 
osseuses

Permettent de détecter et de caractériser les 
lésions osseuses.

Radiographies Les radiographies restent l’examen de base pour 
la détection des lésions osseuses du myélome. Des 
radiographies du squelette entier permettent de 
révéler une perte osseuse ou une baisse de sa den-
sité (ostéoporose ou ostéopénie causée par une 
destruction osseuse due au myélome), des lésions 
lytiques et / ou des fractures ou des tassements 
osseux.

IRM Pratiqués lorsque les radiographies sont normales 
et / ou pour préciser une image radiologique (col-
onne vertébrale et / ou cerveau). Peut mettre en 
évidence la présence et la répartition de lésions 
des tissus mous non visibles sur les radiographies. 
Peut également mettre en évidence la présence de 
la maladie hors de l’os, qui peut se traduire par une 
compression nerveuse ou de la moelle osseuse.

Scanner (TDM) Pratiqués lorsque les radiographies sont normales 
et / ou pour préciser une image radiologique. Par-
ticulièrement utile pour une analyse détaillée de 
zones réduites d’atteinte osseuse ou de compres-
sion nerveuse potentielle.

Scintigraphie osseuse Scanner osseux courant pour d’autres cancers. 
Inutile dans le myélome. Ne devrait donc pas être 
pratiqué.

FDG / TEP-scan du 
corps entier

Nouvelle technique d’imagerie du corps entier 
beaucoup plus sensible ; en cours d’évaluation dans 
des essais cliniques. Les premiers résultats sug-
gèrent une utilité pour le suivi de la maladie, par-
ticulièrement dans le myélome non-excrétant.

Ostéodensitométrie Utile pour mesurer la sévérité de la perte osseuse 
diffuse dans le myélome et permet également de 
mesurer l’éventuelle amélioration en cas de traite-
ment par bisphosphonates. 

Examen Objectif

Tests sanguins
Numération-formule 1.	
sanguine
Urée et électrolytes2.	
Analyses protéiques :3.	
Électrophorèse des •	
protéines sériques
Immunofixation•	
Test Freelite™•	

Détecter et mesurer une éventuelle anémie•	
Compter le nombre de globules blancs•	
Compter le nombre de plaquettes•	
Particulièrement importants pour évaluer la •	
fonction rénale et le taux de calcium
Mettent en évidence la protéine monoclonale •	
(paraprotéine)
Permet de mesurer la concentration de protéine •	
monoclonale et d’albumine
Détermine le type de la protéine myélomateuse, •	
c’est-à-dire le type de chaîne lourde  
(G, A, D, E ou M) et de chaîne légère
Peut être utilisé pour mesurer le taux de chaînes •	
légères libres, surtout dans les myélomes non 
excrétants

Tests urinaires
Dosage de protéines 
spécifiques (cf.  tests 
sanguins ci-dessus) :

Électrophorèse des •	
protéines urinaires 
Immunofixation•	
Test Freelite™•	

Montrent la présence, le taux et le type de protéine 
myélomateuse dans les urines (Bence-Jones).

Biopsie médullaire Examen le plus essentiel pour déterminer la part de 
cellules myélomateuses dans la moelle osseuse. Au 
stade I ou en cas de plasmacytome solitaire, une 
biopsie directe de la masse tumorale est pratiquée  

Examens spécifiques
Pour évaluer le progno-
stic (p. ex.: chromoso-
mes, typage immu-
nitaire, coloration de 
l’amyloïde) 

Une analyse chromosomique (analyse cytogénéti-
que) peut mettre en évidence la qualité des traits 
chromosomiques à l’aide d’une analyse directe  
et / ou FISH
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Explication des unités

g/dl  nombre de grammes dans un décilitre (un dixième de litre)  
de sang

g/l nombre de grammes dans un litre de sang

x 109/l nombre de milliards de cellules dans un litre de sang

x 1012/l nombre de billions de cellules dans un litre de sang

mmol/l nombre de millimoles (millièmes de mole)** dans un litre de sang

umol/l nombre de millionièmes de mole** dans un litre de sang

**mole unité standard pour la mesure de la quantité de toute  
substance chimique

À noter, les médecins n’utilisent pas un litre de sang entier pour 
prendre ces mesures ; ils se contentent d’en prélever un échantillon 
réduit (quelques millilitres) et multiplient ensuite les résultats.

Annexe 2 : Bilans sanguins

Bilans 
sanguins

Nom du test Zone 
normale*

Unités Notes

Numéra-
tion- 
formule 
sanguine

Numération 
leucocytaire

4,0 - 11,0 x 10 ^ 9/I Si cette valeur est faible, 
vous êtes moins capable de 
combattre les infections

Numération 
érythrocyta-
ire (hommes)

4,5 - 6,5 x 10 ^ 12/1 Une valeur faible cor-
respond à une anémie, 
source de fatigue

Numération 
érythrocyta-
ire (femmes)

3,9 - 5,6 x 10 ^ 12/1 Une valeur faible cor-
respond à une anémie, 
source de fatigue

Hémo-
globine 
(hommes)

13,5 - 18,0 g/dl Un taux d’hémoglobine 
faible correspond à une 
anémie, source de fatigue

Hémo-
globine 
(femmes)

11,5 - 16,0 g/dl Un taux d’hémoglobine 
faible correspond à une 
anémie, source de fatigue

Plaquettes 160 - 400 x 10 ^ 9/1 Si cette valeur est faible, 
vous vous blessez ou 
saignez facilement

Urée,
électro-
lytes et 
créatinine

Urée 2,5 - 6,7 mmol/l Mesure de la fonction 
rénale

Créatinine 70 - 150 umol/l Mesure de la fonction 
rénale

Calcium 
(total)

2,12 - 2,65 mmol/l Hausse en cas de maladie 
osseuse liée au myélome

Protéines Albumine 35 - 50 g/l Baisse fréquente dans le 
myélome en raison de la 
présence de paraprotéine

Protéine 
totale

60 - 80 g/l Hausse fréquente dans le 
myélome en raison de la 
quantité de paraprotéine 
présente

Paraprotéine 0 g/l Protéine anormale retro-
uvée dans différents tro-
ubles dont le myélome

* Ces  zones normales sont des moyennes ; chaque laboratoire hospitalier dispose de sa 
propre « zone normale » de valeurs.
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Association Française des Malades  
du Myélome Multiple (AF3M)

L’Association Française des Malades du Myélome Multiple a été 
créée par des personnes atteintes du myélome et leurs proches.

Ses bénévoles se mobilisent à travers toute la France pour la 
mise en place d’un réseau de correspondants locaux afin d’être 
plus proches de celles et ceux qui sont concernés par cette maladie, 
directement ou indirectement.

Les objectifs
Apporter information, aide et soutien aux malades et  „„
à leurs proches
Représenter sur le plan national les droits des malades du „„
myélome en vue d’améliorer la prise en charge des patients et 
leur qualité de vie
Informer et sensibiliser sur le myélome (grand public, medias, „„
institutions, soignants…)
Encourager la recherche sur cette maladie„„
Etablir des relations avec les associations nationales ou interna-„„
tionales menant le même combat

Coordonnées
AF3M
(Association Française des Malades du Myélome Multiple)
83 ter rue Hoche
78390 BOIS D’ARCY
E-mail : myelomemultiple@aol.com

Annexe 3 : Les différentes classifications 

Classification de Durie et Salmon

Critères Masse tumorale 
mesurée (cellules 
x 1012/m2)

Stade I (faible masse tumorale) < 0.6

Tous les critères suivants :
Hémoglobine > 10,0g/dl•	
Calcémie normale ou < 2,60 mmol/l•	
Radios osseuse normales, structure osseuse normale •	
(échelle 0) ou un plasmocytome osseux isolé
Taux de production de la protéine monoclonale faibles •	
(IgG < 50g/l, IgA < 30g/l, protéinurie de Bence-Jones à 
l’électrophorèse < 4g/24h)

Stade II (masse tumorale intermédiaire) 0.6 – 1.2

Ne répond ni à la définition du stade I, ni du stade III.

Stade III (forte masse tumorale) > 1.2

Un ou plusieurs des critères suivants :
Hémoglobine > 8.5g/dl•	
Calcémie > 3.00mmol/l•	
Lésions osseuses lytiques étendues (échelle 3)•	
Taux de production de la protéine monoclonale faibles •	
(IgG < 70g/l, IgA < 50g/l,
Protéinurie de Bence-Jones à l’électrophorèse > 12g/24h•	

Sous-classification (A ou B) :
À : fonction rénale correcte (créatinine < 170umol/l)•	
B : insuffisance rénale en mg/dl (créatinine = 170umol/l)•	

Système international d’étapes  
(International Staging System, ISS)
B2M = bêta-2-microglobuline sérique
en mg/dl ALB = albumine sérique en g/dl
Stade I	 B2M 

ALB 
< 3.5
> 3.5

Stade II B2M 
ALB 
lub B2M

< 3.5
< 3.5
3.5-5.5

Stade III B2M > 5.5
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Myeloma Euronet

Myeloma Euronet est un réseau européen à but non lucratif de 
groupes d’entraide oeuvrant en faveur de patients atteints de 
myélome multiple, type de cancer de la moelle osseuse de plus en 
plus répandu. Myeloma Euronet s’est donné pour mission de sensibi-
liser au myélome multiple, de mettre à disposition des informations 
sur le diagnostic, le traitement et les soins aux personnes souffrant 
du myélome multiple, à les soutenir ainsi que leurs familles et leurs 
proches. 

Myeloma Euronet a été lancé le 3 juin 2005 à l’occasion du 10ème 
Congrès de l’European Hematology Association (EHA) de Stockholm.
Ce faisant, Myeloma Euronet poursuit les objectifs suivants: 

sensibiliser le grand public au myélome multiple en Europe „„
créer des partenariats entre les différents groupes de membres „„
de Myeloma Euronet pour qu’ils puissent partager expérience et 
compétence 
informer sur le diagnostic et le traitement appropriés de cette „„
maladie, les soins adéquats et apporter un soutien aux patients 
atteints du myélome et à leurs familles 
appuyer au niveau européen les initiatives visant la création de „„
nouveaux groupes d’entraide oeuvrant en faveur de patients 
atteints de myélome multiple, notamment dans les villes et les 
pays où il n’existe pas encore de groupes de ce genre. 
défendre de manière appropriée les intérêts des patients atteints „„
du myélome auprès des décideurs politiques communautaires du 
domaine de la santé - en tant qu’organisation indépendante et 
que membre de l’European Cancer Patient Coalition et partager 
les meilleures pratiques dans le façonnement des politiques au 
niveau national. 

Myeloma Euronet est une association internationale sans but lucratif 
(AISBL) enregistrée en Belgique 
67/32, rue de Dampremy 
B-6000 Charleroi 
 
Numéro d’enregistrement : 883.729.287 
Le Secrétariat de Myeloma Euronet se trouve à Berlin en Allemagne.
Myeloma Euronet est un membre de la European Cancer Patient 
Coalition (ECPC) (Coalition européenne des patients atteints de 
cancer) et de la European Organisation for Rare Diseases (Eurordis, 
Association européenne pour les maladies rares).

Liens utiles

Intergroupe francophone du myélome
http://www.myelome.fr

myelome-patients.info
Un site proposé avec l’intergroupe Francophone du Myélome
Un site d’information des malades sur le myélome qui décrit  
la maladie et ses traitements
http://www.myelome-patients.info

Agence française de sécurité sanitaire des produits de santé
http://agmed.sante.gouv.fr

Association Laurette Fugain
http://www.laurettefugain.org

Établissement Français du sang
http://www.dondusang.net

France Lymphome Espoir
http://www.francelymphomeespoir.fr
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Institut national du cancer 
http://www.e-cancer.fr

Ligue nationale contre le cancer
http://www.ligue-cancer.asso.fr 

Ministère de la Santé et des Solidarités
http://www.sante.gouv.fr

Il existe également les associations internationales :
International Myeloma Foundation
http://www.myeloma.org

Myeloma Euronet – Réseau européen de groupes de patients 
atteints du myélome
http://www.myeloma-euronet.org

Relations avec les patients et informations

Si vous désirez parler à quelqu’un de l’un ou l’autre aspect du 
myélome, de son traitement et de la vie avec la maladie, veuillez 
consulter :

AF3M (Association Française des Malades du Myélome Multiple)
83 ter rue Hoche, 78390 BOIS D’ARCY
E-mail : myelomemultiple@aol.com

Ligue Nationale Contre le Cancer
14 rue Corvisart, 75013 PARIS 
AIDEA : 0 810 111 101 (prix d’un appel local à partir d’un poste fixe) 
Cancer Info Service : 0810 810 821 (prix d’un appel local) 
Fax : 01.43.36.91.10
E-mail : ligue@ligue-cancer.net
http://www.ligue-cancer.asso.fr

AIDEA
Un service GRATUIT, ANONYME et CONFIDENTIEL est mis à votre 
disposition par la Ligue nationale contre le cancer.
Des conseillers techniques qualifiés pour vous informer et vous 
aider dans vos démarches de constitution de votre dossier en vue 
d’assurer votre prêt. 
Des psychologues cliniciens qui vous proposent une écoute atten-
tive et active . 
Un réseau de cancérologues bénévoles, experts auprès de la Ligue, 
sont à votre disposition pour vous assister dans la préparation de 
votre dossier médical dans le respect de l’éthique et de la déonto-
logie médicale. 
Et des avocats bénévoles du barreau de paris qui animent la perma-
nence juridique de la Ligue.
Le service est accessible du lundi au vendredi de 8h à 20h au 0 810 111 
101 (prix d’un appel local à partir d’un poste fixe), puis taper 2.
Pour nous contacter par courriel :  aidea@ligue-cancer.net
Cancer info service
Un service anonyme ouvert de 8h à 20h du lundi au samedi
La Ligue nationale contre le cancer assure la gestion du service 
téléphonique Cancer Info Service. 
Une information claire et vérifiée 
Cancer Info Service permet l’accès à une information à la fois 
claire et vérifiée, traitant des aspects médicaux, mais aussi prati-
ques et psychologiques de la maladie. Notre base de données est 
régulièrement mise à jour, notamment grâce à des partenariats avec 
de grands centres de cancérologie dans le monde entier.
Une écoute confidentielle et anonyme 
Cancer Info Service vous offre toutes les garanties de confidentia-
lité et d’anonymat. Une condition indispensable à la qualité de ce 
service. 
Un outil complémentaire 
Cancer Info Service est un outil d’information et de soutien. Cancer 
Info Service n’effectuera aucune consultation par téléphone, aucun 
diagnostic, ni prescription, mais vous aidera à mieux comprendre le 
cancer pour vous permettre de mieux le combattre.  
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Cancer info service 
0 810 810 821 (prix d’un appel local)
Brochures d’information
Réalisées par des équipes de professionnels, La Ligue natio-
nale contre le cancer offre aussi plusieures brochures destinées 
à répondre aux principales questions que vous vous posez sur le 
cancer, les traitements… Vous trouverez un liste de brochures à 
http://www.ligue-cancer.asso.fr/article/s-informer/publications.

Guides SOR SAVOIR PATIENT
Il y a aussi des guides d’information de la collection SOR SAVOIR 
PATIENT pour répondre à vos questions sur le cancer. Les SOR 
SAVOIR PATIENT sont des guides d’information à destination des 
personnes atteintes de cancer et de leurs proches. Ils sont aussi 
pour les médecins et les équipes soignantes des outils d’information 
synthétique permettant d’améliorer la communication et le dialogue 
avec la personne malade.

Les SOR SAVOIR PATIENT, « Standards, Options : Recomman-
dations » pour le Savoir des Patients, est mené depuis 1998 par la 
Fédération Nationale des Centres de Lutte Contre le Cancer et les 
vingt Centres régionaux de Lutte Contre le Cancer, en collabora-
tion avec la Ligue Nationale Contre le Cancer, l’Institut National du 
Cancer, la Fédération Hospitalière de France, la Fédération Nationale 
de Cancérologie des centres Hospitaliers Régionaux et Universitaires 
et la Fédération française de Cancérologie des Centres Hospitaliers 
Généraux, l’Union Nationale Hospitalière Privée en Cancérologie et la 
participation de sociétés spécialisées.

Ce programme élabore des guides d’information sur différents 
cancers destinés aux personnes malades et à leurs proches. Les 
informations médicales contenues dans ces guides sont issues de 
documents scientifiques élaborés par des experts spécialistes du 
Cancer : Les Standards, Options : Recommandations (abrégés en 
SOR).

Vous pouvez télécharger le Catalogue des guides publiés SOR 
SAVOIR PATIENT à http://www.sor-cancer.fr.

Cancer : une mobilisation nationale
Sous l’impulsion de l'ancien Président de la République Jacques 
Chirac, le Plan Cancer date de juillet 2002 comme grand projet 
national. « Les propositions ont pour ambition de répondre aux 
besoins des patients, de leurs proches et des professionnels qui 
prennent en charge les personnes atteintes par cette maladie. Le 
gouvernement a choisi de conduire cette action dans la plus grande 
transparence et d’être à l’écoute de tous ceux qui souhaitent parti-
ciper à ce chantier. »

Le site www.plancancer.fr permet au public et aux professionnels 
de suivre en temps réel l’avancement des 70 mesures et 200 actions 
du plan cancer. Les événements récents concernant la lutte contre le 
cancer, des initiatives de terrain et un certain nombre de documents 
de référence figurent également sur le site. » (http://www.sante.
gouv.fr/htm/dossiers/cancer/index2.htm)


