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Pourquoi ce guide ?

Votre médecin traitant vous a remis ce guide pour faciliter la discussion sur votre
maladie. N'hésitez pas a lui poser des questions.

Ce guide complete linformation qui vous a été transmise par votre organisme
d’assurance maladie sur la prise en charge administrative et financiére de la
maladie. En lien avec I'équipe soignante, votre médecin traitant a en effet établi un

d’étre remboursé a 100 % sur la base du tarif de la Sécurité sociale, pour les soins
en rapport avec la maladie.

D’autres sources d'information, notamment associatives, sont indiquées en page 8
du présent document. Elles peuvent étre utiles pour vous accompagner tout au
long de la maladie.

Qui sont les auteurs de ce document ?

Ce guide a été rédigé par la Haute Autorité de Santé (HAS) et I'Institut national du
cancer (INCa) en coopération avec les professionnels de santé et les associations
de patients concernés.

La HAS, autorité publique indépendante a caractere scientifique, et 'INCa, agence
sanitaire et scientifique chargée de coordonner la politique nationale de lutte contre
le cancer, partagent, dans le domaine du cancer, une mission d’information du
public.

Qu’est-ce qu’une leucémie aigué ?

contre les infections, plaquettes qui stoppent les saignements).
En temps normal, ces cellules se développent et se spécialisent essentiellement

envahissent la moelle osseuse, I'empéchant de fabriquer les cellules du sang
normales. Elles ont tendance a passer dans le sang.

Dans la tres grande majorité des cas, ce sont les précurseurs des globules blancs
qui sont touchés. Selon le type de cellules souches impliquées, on distingue :

- les leucémies aigués myéloides (LAM), suite a une atteinte des cellules souches
précurseurs des polynucléaires et des monocytes (deux types de globules
blancs);

- les leucémies aigués lymphoblastiques (LAL), suite a une atteinte des cellules
souches précurseurs des lymphocytes (un troisieme type de globules blancs).

De cause le plus souvent inconnue, une leucémie aigué peut étre favorisée dans

certains cas par une exposition a des rayonnements ionisants, a des produits

chimiques dans un contexte professionnel, par des antécédents de chimiothérapie,
par certaines anomalies génétiques ou encore par des antécédents de maladie du
sang.

Avec plus de 3 700 nouveaux cas estimés en France en 2011, la leucémie aigué

représente 1 % de I'ensemble des cancers. La LAL touche plus souvent les

enfants et la LAM plus souvent les adultes. Seule la prise en charge des leucémies
aigués de I'adulte est décrite dans ce guide.

" Glossaire pages 6 et 7.



Le diagnostic et le choix de votre traitement

Comment est fait le diagnostic ?

ladmission en milieu hospitalier. Cet examen permet d’identifier le type de
leucémie aigué (myéloide ou lymphoblastique).

biologie moléculaire, caryotype*...) permettent notamment de caractériser
précisément la leucémie et d’orienter le choix des traitements. Ce choix dépend
aussi de votre age, de votre état général et d’éventuelles contre-indications aux
traitements.

Comment est fait le choix de votre traitement ?
Un traitement est souvent mis en route dés I'admission en milieu hospitalier

tenant compte de I'ensemble des résultats des examens. Cette proposition est
élaborée si possible en lien avec votre médecin traitant, elle tient compte de

proposé de participer a un essai clinique*.
La proposition de traitement vous est ensuite expliquée par le médecin de

I'équipe qui vous soigne pour votre leucémie. Elle doit tenir compte de votre
avis et faire I'objet de votre accord.

votre médecin traitant.
Quels sont les professionnels de santé qui intervie nnent ?

Vous étes soigné dans un service d’hématologie au sein d’'un établissement
autorisé a pratiquer la chimiothérapie (liste des établissements de votre région

disponible sur www.e-cancer.fr).

L'équipe spécialisée qui vous entoure travaille en lien avec votre médecin
traitant (un médecin généraliste le plus souvent). Elle rassemble toutes les

infirmier, psychologue, assistante sociale, etc.
Leucémie d’'origine professionnelle

Si une exposition professionnelle est présumée, le médecin qui pose le
diagnostic doit rédiger un certificat médical initial. Il sera joint au formulaire de

éléments sont a adresser a votre caisse d'assurance maladie. La
reconnaissance en maladie professionnelle ouvre des droits spécifiques.

Bien s'informer pour mieux participer

N’hésitez pas & poser toutes vos questions aux professionnels qui s'occupent
de vous. C'est en dialoguant que vous pourrez prendre ensemble les

décisions adaptées a votre situation.

Notez éventuellement vos questions pour préparer les consultations.

A chaque étape, vous pouvez étre accompagné par un proche ou par la
iance* que vous avez désignée.



Les traitements d’'une leucémie aigué

A quoi servent les traitements proposés ?

Selon les cas, les traitements proposés ont pour but :

- de la prolonger le plus possible et de guérir de la maladie en cherchant a détruire
progressivement la totalité des cellules cancéreuses ;

- de contenir I'évolution de la maladie si elle ne peut pas étre éliminée.

Dans tous les cas, ils ont aussi pour but de traiter les symptdomes, afin de vous
assurer la meilleure qualité de vie possible.

Quels sont les traitements disponibles ?

La leucémie aigué est traitée le plus souvent par une série de cures de
chimiothérapie intensive. Les médicaments sont administrés par voie
Le traitement comporte en général deux ou trois phases :

- le traitement d’induction a pour objectif d’obtenir la rémission compléte. Il est
réalisé au cours d’'une hospitalisation d’'une durée de 1 mois minimum. Il entraine
et des transfusions de plaquettes et de globules rouges. La réalisation de
myélogrammes permet de vérifier la régénération des cellules du sang et la
disparition des cellules cancéreuses ;

- le traitement de consolidation et éventuellement d’entretien consiste en
plusieurs cures de chimiothérapie qui peuvent selon les cas nécessiter une ré-
hospitalisation ou se dérouler en ambulatoire. Ces traitements ont pour objectif de
prévenir une rechute.

médicaments. Outre les effets sur les cellules du sang (globules rouges, globules
blancs et plaquettes), il peut s’agir de nausées, vomissements, diarrhées, chute
transitoire des cheveux, mucite*... lls sont expliqués, prévenus et traités par
I'équipe spécialisée. Une fois rentré chez vous, n’hésitez pas a solliciter si besoin
votre médecin traitant.

Dans certains cas liés aux caractéristiques de la maladie, une greffe de moelle
osseuse peut étre envisagée. Elle est réalisée par injection intraveineuse de

(sources d’informations complémentaires page 8).

Les soins de support

Des soins et soutiens complémentaires pour vous et votre entourage peuvent étre
mis en ceuvre pour faire face aux éventuelles conséquences de la maladie et de
ses traitements : fatigue, anxiété, dépression, problémes sociaux, etc.

Ces soins, appelés soins de support, sont assurés par différents professionnels :
psychologue, assistant social, etc. lls exercent, selon les cas, au sein d'un
établissement de santé (hépital, clinique), a domicile, en consultation de ville, dans

Bien comprendre les enjeux du traitement

Votre traitement vise & prendre en charge la maladie tout en préservant le
mieux possible votre qualité de vie ainsi que celle de votre famille.

Vous étes associé aux décisions vous concernant tout au long de votre
parcours de soins.




Le suivi apres les traitements
Pourquoi un suivi ?
Un suivi vous est proposé pour :

- vous accompagner afin de vous aider a maintenir ou retrouver si besoin un
équilibre psychologique, relationnel et professionnel ;

- détecter et prendre en charge des effets indésirables tardifs des traitements ;
- détecter et prendre en charge une éventuelle rechute.

En quoi consiste le suivi ?

Le suivi peut étre assuré par votre meédecin traitant en alternance avec I'équipe
spécialisée en charge des traitements durant les 5 premiéres années ; puis par votre
médecin traitant seul.

rythme de ces examens est adapté a votre situation et défini en accord avec vous.

Votre médecin vous indique également les signes qui doivent vous amener a
consulter en dehors des rendez-vous programmés, notamment: perte de poids
inexpliquée, sueurs nocturnes, fatigue significative, essoufflement, fiévre persistante,
infection, saignements, hématomes spontanés...

Le suivi de la maladie s'inscrit par ailleurs dans un suivi médical global incluant les
recommandations habituelles de dépistage qui s’appliguent comme dans la population
générale :
- mammographie tous les 2 ans pour les femmes agées de 50 a 74 ans (dépistage
du cancer du sein) ;
- test de recherche de sang dans les selles tous les 2 ans pour les hommes et les
femmes agés de 50 a 74 ans (dépistage du cancer colorectal).

Pour un suivi de qualité, une surveillance est indi spensable
m |l est important de suivre le rythme des consultations et des examens convenu

avec votre médecin traitant et I'équipe soignante.
m Soyez attentif & vous-méme et n’hésitez pas a consulter votre médecin en cas

d’apparition d'un des signes listés ci-dessus.
m A tout moment, les associations de patients peuvent vous apporter une écoute,
des informations, ou vous permettre un partage d’expériences (voir coordonnées

page 8).




Glossaire

aplasie : trés forte diminution de la
production par la moelle osseuse des
globules rouges, plaqu-e_ft_égjjm(f’éé_t"ﬂn
effet indésirable temporaire de certains
médicaments de chimiothérapie.

biologiste :  médecin ou pharmacien
responsable des analyses médicales
dans un laboratoire en ville ou a I'hdpital
(analyses de sang par exemple).

blaste : cellule de la moelle__osseuse*
trés immature. Terme couramment
employé pour

désigner les cellules
leucémiques.

caryotype :
cellules du sang ou de

osseuse* qui consiste a rechercher des

anomalies génétiques dans le noyau des
cellules.

cellule

examen pratiqué sur les
la moelle

souche  hématopoiétique :

précurseur des cellules du sang (globules
rouges, globules blancs et plaquettes).
directive anticipée instruction écrite
donnée par avance par une personne
pour le cas ou elle serait dans
'incapacité d'exprimer sa volonté. Les
directives anticipées permettent de
prendre en considération ses désirs, en
particulier sur la question de l'arrét ou de
la limitation d’un traitement. Il s’agit d'une
disposition de la loi du 22 avril 2005
relative aux droits des malades et a la fin
de vie.

effet indésirable : conséquence génante
et souvent prévisible d'un traitement,
survenant en plus de son effet souhaité.
Les effets indésirables ne sont pas
systématiques. lls dépendent des
traitements regus, de leur association
avec d'autres traitements, des doses
administrées, du type de cancer et de la
fagon dont l'organisme de la personne
malade réagit. On parle aussi d'effets
secondaires.

essai clinique : étude scientifique
menée avec la participation des patients,
dont Tl'objectif est de rechercher de
meilleures modalités de prise en charge
du cancer. Un essai clinique peut porter
sur la prévention, le dépistage, le
diagnostic, un traitement ou la qualité de
vie. Seuls les patients qui l'acceptent

participent a un essai clinique. lls doivent
recevoir une information orale et écrite et
signer un formulaire de consentement
éclairé. A tout moment, ils peuvent
revenir sur leur décision et quitter I'étude.
examen cliniqgue : examen pratiqué par
un médecin qui, apres avoir posé des
guestions en relation avec la maladie,
palpe et ausculte le patient afin de
contribuer a un diagnostic.

globule blanc: cellule qui combat les
infections. Les globules blancs sont
présents dans le sang et dans la lymphe.
Il existe plusieurs sortes de globules
blancs : les lymphocytes, les
polynucléaires et les monocytes.
hématologue : médecin spécialiste des
maladies du sang, dont les leucémies.
hémogramme : examen qui, a la suite
d'une prise de sang, vise a compter et
examiner les différentes cellules du sang
(globules  rouges, globules blancs,
plaquettes, cellules immatures). On parle
également de numération formule
sanguine, abrégée en NFS ou NF.

immunophénotypage : examen pratiqué

anomalies des protéines présentes a la
surface des globules blancs.

maladie professionnelle:  maladie qui
est la conséquence directe de I'exposition
chronique ou répétée d'un travailleur a un
risque physique, chimique ou biologique
ou qui résulte des conditions dans
lesquelles il exerce son activité
professionnelle.

moelle osseuse : tissu contenu dans les

mucite : inflammation des muqueuses
de la bouche ou du systéme digestif, qui
se manifeste par une rougeur, une
douleur ou des aphtes plus ou moins
nombreux qui peuvent géner
I'alimentation.



myélogramme : examen au microscope
des cellules d'un échantillon de moelle
osseuse Qgénéralement obtenu par
ponction au niveau du sternum ou du
bassin. Cette ponction est réalisée sous
anesthésie locale.

oncologue médical :  médecin spécialisé
dans les traitements du cancer par des
médicaments. On parle aussi de
chimiothérapeute.

palliatif: se dit d'un traitement dont
I'objectif est d’atténuer la douleur ou de
soulager les symptémes d’'une maladie. Il
vise a maintenir autant que possible la
gualité de vie physique, psychologique et
sociale d’'une personne.

personne de confiance : personne,
choisie par le patient, qui peut
'accompagner lors des entretiens

médicaux, l'aider dans ses décisions et
étre consultée sl se trouve dans
I'incapacité de recevoir des informations
sur son état de santé et d'exprimer sa
volonté. La personne de confiance
appartient ou non a la famille du patient.
I la désigne par écrit, quand il le
souhaite. Il peut revenir sur son choix a
tout moment.

programme personnalisé de soins
(PPS) : document décrivant le ou les
traitements a réaliser, les dates
prévisionnelles, les lieux, les modalités
de prise en charge des effets
indésirables, les coordonnées de la
personne a joindre en cas de besoin. Le
PPS est remis a [lissue d'une
consultation du dispositif d’annonce au
cours de laquelle la proposition de
traitement est expliquée au patient en
vue de recueillir son accord.

protocole de soins: formulaire qui
ouvre les droits a une prise en charge a

100 % sur la base du tarif de la Sécurité
sociale. Ce document est établi par le
médecin traitant et soumis a la validation
d’'un médecin-conseil de [I'Assurance
maladie. Il est ensuite remis et expliqué
par le médecin traitant au patient qui le

signe.
référentiel de bonne  pratique:
document destné & aider les

professionnels de santé a proposer des
examens ou des traitements adaptés a
un patient dans une situation donnée.
Les référentiels résultent de I'analyse des
essais cliniques internationaux et de
lavis d'experts. On parle aussi de
recommandations de bonne pratique.
rémission compléte : disparition de
toutes les cellules cancéreuses
observables dans le sang et la moelle
osseuse. Au-dela de 5 ans de rémission
compleéte, on parle de guérison.

réunion de concertation
pluridisciplinaire (RCP):  réunion entre
professionnels de santé au cours de
laquelle le dossier de chaque patient est
étudié en vue d'élaborer une proposition
de traitement. Une réunion de
concertation pluridisciplinaire rassemble
au minimum trois médecins de
spécialités différentes.

voie veineuse centrale : tuyau souple et
fin, appelé cathéter, inséré sous
anesthésie locale dans une veine a la
base du cou et ressortant au niveau de la
clavicule. Il permet d'effectuer de fagon
répétée des injections ou des perfusions
de médicaments directement dans le
sang sans avoir a piquer les veines, ce
qui évite de les abimer. Il est laissé en
place le temps du traitement.



Pour en savoir plus

Auprés de la HAS
Haute Autorité de Santé
2, avenue du Stade de France
93218 Saint-Denis La Plaine Cedex
www.has-sante.fr

Auprés I'Institut national du cancer
Cancer info, information médicale et sociale
de référence sur les cancers.
www.e-cancer.fr/cancerinfo

Auprés de I'’Assurance maladie
www.ameli.fr, www.le-rsi.fr, www.msa.fr

Auprés des associations de patients

- Ligue nationale contre le cancer

Présente partout en France a travers ses 103
comités départementaux, la Ligue
accompagne, aide et soutient les personnes
malades et leurs proches.
www.ligue-cancer.net

Ne°d'appel : 0810 111 101 (prix d'un appel
local)

- Association Laurette Fugain

A pour objectif d'informer et de sensibiliser
aux dons de sang, de plaquettes et de moelle
osseuse. Participe a des actions de formation
et soutient la recherche en hématologie.
www.laurettefugain.org

- Fédération leucémie espoir (FLE)

Soutient les malades et leurs familles en leur
apportant écoute, assistance et information
médicale et sociale.
www.leucemie-espoir.org

- Cent pour sang la vie

Regroupe des médecins et des associations
de familles de malades avec pour objectifs
d’améliorer la qualité de la prise en charge
des patients et de leurs familles; de les
écouter et les informer sur la maladie et les
traitements ; de soutenir la recherche et le
don de moelle osseuse.
www.centpoursanglavie.com

- Combattre la leucémie

A pour objectif de financer la recherche et
d'informer les patients et leurs familles sur
les options thérapeutiques et les avancées
de la recherche.
www.combattre-la-leucemie.com

Autres ressources

Société francaise d’hématologie

Cette société savante propose des fiches
d'information sur les maladies

hématologiques (dont la leucémie aigué) a
destination des patients.
http://sth.hematologie.net

Société francaise de greffe de moelle et de
thérapie cellulaire

Cette société savante propose sur son site
des informations patient sur la greffe de
cellules souches hématopoiétiques (vidéos,
guide «Greffe de cellules souches
hématopoiétiques », édition 2010).
www.sfgm-tc.com

Numeéros utiles

- Leucémies info service

Service d'écoute et dinformation sur les
leucémies, ouvert du lundi au vendredi de 9 h
al2h.

N° d'appel
local)

- Cancer info

Information médicale et sociale de référence
sur les cancers.

Appel anonyme et confidentiel de 9 h a

19 h du lundi au vendredi et de 9 h a 14 h le
samedi.

N° d'appel : 0810 810 821 (prix d'un appel
local)

www.e-cancer.fr/cancerinfo

- Droits des malades info

Appel anonyme et confidentiel de 14 h a

20 h du lundi au vendredi.

N° d'appel : 0810 515151 (prix d'un appel
local)

- Santé info droits

Appel anonyme et confidentiel de 14 h a 18 h
les lundis, mercredis et vendredis ; de 14 h a
20 h les mardis et jeudis.

N° d'appel : 0810 004 333 (prix d'un appel
local) ou 01 53 62 40 30 (a partir d'un
portable)
http://www.leciss.org/sante-info-droits

- AIDEA

Accompagnement et information pour le droit
a I'emprunt et a l'assurabilité.

N° d'appel : 0810 111 101 (prix d'un appel
local)

www.aidea-ligue.net

- Vivre Avec

Accompagnement pour faciliter l'acces a
I'assurance de préts, du lundi au vendredi de
8h30a18h etlesamedide8h30a13h.
N°d'appel : 0821 218 008 (0,12 € TTC/min)
WwWw.vivreavec.org

: 0810 000 425 (prix d'un appel




