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Objectif du traitement

Votre médecin vous a proposé un
traitement par thérapie cellulaire
CAR-T.

Ce livret a été congu spécialement
pour vous, et pour vos proches, afin

de vous accompagner a chaque
étape : comprendre en quoi consiste ce
traitement, savoir comment il se déroule
et connaitre ce & quoi vous pouvez vous
attendre tout au long du parcours.

La thérapie par cellules CAR-T est un
traitement a administration unique qui
utilise vos propres cellules immunitaires
pour combattre certaines formes de
cancer du sang. Concrétement, vos
lymphocytes T (un type de globules
blancs) sont prélevés, modifiés en
laboratoire pour mieux reconnaitre et
détruire les cellules cancéreuses, puis
réinjectés dans votre organisme.

Ce traitement est souvent proposé
apres d'autres options thérapeutiques
(comme la chimiothérapie ou certaines
immunothérapies). Il offre alors une
approche personnalisée, spécialement
congue pour mobiliser vos propres
défenses immunitaires.

Dans cette brochure, vous trouverez :

* les étapes clés du traitement,

> le role des différents professionnels
qui vous accompagnent,

* les effets secondaires possibles et
leur prise en charge,

» des conseils pratiques pour aborder
au mieux chaque étape du parcours.

Ce guide a pour but de vous
accompagner pas a pas, pour que

VOus vous sentiez -nous l'espérons -
informé(e), soutenu(e) et confiant(e)
tout au long de votre parcours de soins.



Comprendre
votre systeme immunitaire
et la thérapie CAR-T

o

LE SYSTEME IMMUNITAIRE REGROUPE DIFFERENTS TYPES DE CELLULES
SPECIALISEES, CHARGEES D'IDENTIFIER ET D’ELIMINER LES AGENTS
POTENTIELLEMENT DANGEREUX POUR L’'ORGANISME, COMME LES VIRUS,
LES BACTERIES OU CERTAINES CELLULES ANORMALES!'

Parmi elles, les lymphocytes T ont
pour role de reconnaitre et de détruire
les cellules infectées ou présentant
des anomalies, y compris certaines
cellules cancéreuses.

Dans certaines situations, les cellules
tumorales parviennent a échapper

a cette surveillance. Elles peuvent
modifier leur surface ou produire

des signaux qui perturbent la
reconnaissance par les lymphocytes T.2

La thérapie par cellules CAR-T
(Chimeric Antigen Receptor T-cells)
est une forme d'immunothérapie
visant a renforcer cette réponse
naturelle. Elle utilise les propres
lymphocytes T du patient, prélevés
puis modifiés en laboratoire pour leur
permettre de reconnaitre une cible
spécifique présente a la surface des
cellules cancéreuses.®

A retenir

* Le traitement utilise

les propres cellules
immunitaires de I'organisme.??

Elles sont modifiées pour
mieux détecter et détruire
les cellules cancéreuses.??

Il s'agit d'un traitement

personnalisé, c’est-a-dire
adapté a chaque patient.??



Les étapes du traitement

LE TRAITEMENT PAR CELLULES CAR-T SUIT UN PARCOURS BIEN DEFINI, COMPRENANT
PLUSIEURS PHASES SUCCESSIVES. CHACUNE DE CES ETAPES A UN ROLE PRECIS, DEPUIS
LE PRELEVEMENT DES CELLULES IMMUNITAIRES JUSQU'AU SUIVI MEDICAL APRES

LA PERFUSION. LES PRINCIPALES ETAPES DU TRAITEMENT SONT LES SUIVANTES :

» Envoi vers le laboratoire

» Confirmation de l'indication et ..
de fabrication

vérification des critéres L
Les cellules prélevées sont

transportées vers un site spécialisé
ou elles seront préparées.

Etape qui consiste a s'assurer que
ce traitement est approprié a votre
situation et que toutes les conditions

sont réunies pour le mettre en place. * Fabrication des cellules CAR-T ~ . .
o « Controéles fréquents apres la
- Bilan avant prélévement Irfslge::?les sonrt InOdrlwieTetsr et . Durant cette période, observation sortie afin de surveiller I'efficacité
Examens médicaux et analyses coumtf)at?cf: IF;(S)L::eIIe(I:gs ccheéfe ces attentive pour détecter rapidement tout du traitement et de repérer
permettant de vérifier que le . HSes: effet indésirable et intervenir si besoin. d’éventuelles complications a
AE a - Trai r idgi ) ) court, moyen et plus long terme.
pfrflel/e[nenttdetcelllules.tp/eut étre 'tl'rl;al:em;:nt d'attente (bridging « Préparation (chimiothérapie de ) e
fctubon ot sburts, ooy conditonnement-3 ours e B
* Prélévement des lymphocytes T ISR @Il O PES D Traitement de quelques jours visant (IO:AR T pendant ins 4
a hérése) proposé pour contréler I'évolution de N L . -l pendant au moins
eucapherese . . a préparer le corps a recevoir les i oy
T . la maladie pendant la fabrication des p u .
Réalisé en ambulatoire : le sang cellules CAR-T. . )
circule dans un appareil qui isole les cellules. sunsetlanes @ ogreeize:
2 pparet 9 5 * Perfusion des cellules CAR-T premier mois.
cellules nécessaires, puis le reste du * Retour des cellules CAR-T et bilan (« jour O ») ) i .
sang est immédiatement réinjecté. avant I'hospitalisation Administrati _ ; Survellllancée intermédiaire :
. .. Lo . L . ministration unique par voie entre 1 et 3 mois.
Cette procédure dure en général Vérification de I'état de santé et intraveineuse quep : .
entre 3 et 6 heures et peut étre confirmation que tout est prét pour ‘ Surveillance a long terme :
répétée si nécessaire. la suite du traitement. - Surveillance min. 7 jours au-dela de 3 mois.




Les effets secondaires
principaux’

COMME TOUT TRAITEMENT, LA THERAPIE PAR CELLULES CAR-T PEUT ENTRAINER DES
EFFETS SECONDAIRES. LEUR INTENSITE ET LEUR DUREE VARIENT D'UNE PERSONNE A
L’AUTRE. UNE SURVEILLANCE MEDICALE ETROITE EST ASSUREE APRES LA PERFUSION

POUR POUVOIR INTERVENIR RAPIDEMENT SI NECESSAIRE.

@@ @

SYNDROME DE
LIBERATION DE
CYTOKINES (SLC)©on
e Qu'est-ce que Cest ?
Réaction inflammatoire
liée a l'activation rapide
et massive des cellules

CAR-T dans I'organisme.

e Quand?

Le plus souvent dans
les jours qui suivent la
perfusion.

o Signes possibles :
fievre, frissons, baisse
de la tension artérielle,
accélération du coeur,
essoufflement, fatigue
importante.

o DPrise en charge:
traitement médical
spécifique, surveillance
en milieu hospitalier.
Peut nécessiter une
surveillance aux soins
intensifs si nécessaire.
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EFFETS SUR LE
SYSTEME NERVEUX
(TOXICITES
NEUROLOGIQUES)"
e Quand?

Quelques jours a
quelques semaines
apreés la perfusion.

o Signes possibles :
maux de téte,
confusion, troubles du
langage, somnolence
inhabituelle,
tremblements,
convulsions.

o DPrise en charge:
surveillance
rapprochée, traitement
adapté si nécessaire.

BAISSE TEMPORAIRE
DES CELLULES"

e Pourquoi?

Le traitement peut
entrainer une diminution
du nombre de globules
blancs, globules rouges
et plaquettes.

o Conséquences
possibles : risque

accru d'infections,
fatigue, essoufflement,
saignements ou
ecchymoses plus faciles.

o DPrise en charge:
contréles sanguins
réguliers, traitements de
soutien (transfusions,
antibiotiques, etc.). Se
présenter aux urgences
en cas de fiévre, frissons,
saignement prolongé ou
inhabituel, ou encore de
troubles neurologiques.

'@

RISQUE ACCRU D’'INFECTIONS™

e Pourquoi?

La baisse des globules blancs et
I'action méme du traitement peuvent
diminuer les défenses immunitaires.

o Signes possibles : fievre, frissons,
toux, douleurs, brdlures urinaires...

o DPrise en charge : traitement rapide
par antibiotiques ou antiviraux si
nécessaire, mesures de prévention.
Se présenter aux urgences si
nécessaire.

@

REACTIONS ALLERGIQUES
OU LIEES A LA PERFUSION™31

o Signes possibles : éruption cutanée,
démangeaisons, essoufflement,
gonflement, géne lors de la perfusion.

e DPrise en charge : traitement
immédiat avec des médicaments
adaptés.

* Pour la liste compléte des effets
secondaires, veuillez consulter
la notice d'information destinée
au patient et/ou discuter de toute
préoccupation avec votre équipe
médicale.




Les principaux effets secondaires
selon le moment d’apparition™™

DANS LES JOURS ENTRE

OU SEMAINES SUIVANT 1ET 3 MOIS APRES Mol Aprés I'administration du traitement
LA PERFUSION LA PERFUSION CAR-T cell (J 0), et jusqu’au J+28, il
sera indispensable de surveiller de

« Syndrome de libération * Persistance d’une baisse « Immunité affaiblie : f;(;qn au o'Fldlen:'\el. JoRE temzerature
de cytokines (SLC) : des cellules sanguines certaines défenses (2x/), a,mSI quelala survenue le LAl
fievre, frissons, baisse (globules blancs, peuvent rester symptom? nc>'uveaAu..S| Resl e

: - R . habitez preés d'un hopital.
de la tension artérielle, globules rouges, diminuées plusieurs
accélération du coeur, plaquettes). mois, nécessitant
essoufflement, fatigue un suivi et parfois Contactez votre équipe de soins
intense. * Risque d’infections des vaccinations CAR-T cells au moindre signe,
encore élevé, lié au spécifiques. méme s'il semble léger. Ne prenez

« Troubles neurologiques temps nécessaire aucun médicament sans l'accord
précoces : maux de pour que le systéme * Risque d’infections préalable de votre équipe soignante.
téte, COnfUSiOn, immunitaire se prolongé chez Se présenter aux urgences en cas de
troubles du langage, rétablisse. certaines personnes. fiévre inhabituelle ou prolongée.
somnolence
inhabituelle, * Troubles neurologiques * Baisse prolongée
tremblements, retardés (plus rares) : des cellules sanguines i
convulsions. troubles de la dans de rares cas. o

mémoire, difficultés . ! { i

« Réactions allergiques de concentration, A retenir '
ouliéesala changements de
perfusion : rougeurs, I'humeur.
démangeaisons,
difficultés J * Tous les effets secondaires
respiratoires, ne surviennent pas chez tout
gonflement. 4 le monde.

« Baisse des cellules . Leu.r appal:ltlo.n nécessite
sanguines : fatigue, tou1.ours d enlll’lfor.'mer .
risque accru rapidement I'équipe de soins.
d'infections, * Une carte d'alerte est remise
saignements plus pour faciliter la prise en charge
faciles. en cas d'urgence.

* En cas de doute, n"attendez
pas, et contactez votre équipe
soignante.




Mes gestes au quotidien :

conseils utiles®

LE TRAITEMENT PAR CELLULES CAR-T EST UN CHEMIN QUI DEMANDE A LA FOIS
PATIENCE ET ORGANISATION. EN SUIVANT QUELQUES CONSEILS SIMPLES, IL EST
POSSIBLE DE SE SENTIR PLUS EN CONFIANCE A CHAQUE ETAPE : PREPARER SON
SEJOUR A L'HOPITAL, PRENDRE SOIN DE SON CORPS, PROTEGER SES DEFENSES,
MAIS AUSSI PRESERVER SON BIEN-ETRE ET SON MORAL. CES REPERES PRATIQUES
SONT LA POUR ACCOMPAGNER LE QUOTIDIEN, DU DEBUT DU PARCOURS JUSQU'AU

RETOUR A LA MAISON.

e AVANT LE TRAITEMENT
La préparation est une
étape essentielle pour aborder le

parcours CAR-T dans de bonnes
conditions.

Il est recommandé de rassembler

tous les documents médicaux utiles :

résultats d'examens récents, liste
compléte des traitements en cours et
coordonnées des médecins référents.
En général, il est conseillé d'étre dans
la meilleure condition possible avant
le traitement. Cela peut inclure des
mesures de pré-habilitation telles
qu'une activité physique réguliére, une
bonne alimentation et une hydratation

adéquate, ainsi qu'un soutien
psychologique et une gestion du
stress.

Anticiper I'hospitalisation permet
de réduire le stress : préparer

une valise avec les affaires
personnelles, organiser certaines
taches quotidiennes (animaux,
courrier, ménage...), et identifier un
proche pouvant assurer le relais si
nécessaire.

Informer vos proches sur les
principales étapes du traitement
favorise un soutien efficace et une
meilleure compréhension tout au
long du processus.

«

Q PENDANT
L'HOSPITALISATION

L'hospitalisation est une période
importante du parcours CAR-T,
avec plusieurs phases de
surveillance attentive pour assurer
la sécurité et le confort.

Pour réduire le risque d’infections,
il est conseillé de limiter les visites
dans les jours qui suivent la
perfusion.

Apporter quelques activités
calmes - un livre, de la musique,
des podcasts ou de petits jeux -
peut aider a rendre le séjour plus
agréable et a occuper l'esprit.

Il est essentiel de signaler
rapidement tout changement
inhabituel, comme une fiévre, un
essoufflement, une confusion, des
maux de téte ou toute modification
soudaine de I'état général, afin que
I'équipe puisse intervenir sans délai.

APRES LA SORTIE

Le retour a domicile ne
marque pas la fin du suivi. Des
consultations réguliéres et des
examens programmeés restent
indispensables pour surveiller
I'évolution.

Maintenir des mesures d’hygiéne
renforcées est important : lavage
fréquent des mains, éviter les contacts
rapprochés avec des personnes
malades ou de jeunes enfants en
raison du risque accru d'infection,
garder un environnement propre.

Reprendre les activités
progressivement, en alternant repos
et activité douce, et éviter les efforts
intenses au début.

Il est également recommandé de
ne pas conduire ni manipuler

de machines pendant au moins

8 semaines aprés la perfusion, ou
tant que persistent des troubles
neurologiques.

Enfin, il est également important
de noter chaque symptéme/signe
éventuel dans son carnet, et d'en
parler a son équipe soignante.

* Le contenu fourni ne constitue pas un avis médical.
Veuillez discuter de toute préoccupation avec votre
équipe médicale. / / g




ALIMENTATION ET
HYDRATATION

Une bonne alimentation contribue
au maintien des défenses naturelles
et a la récupération. Une hydratation
réguliere est également essentielle,
méme en l'absence de sensation de
soif.

Les repas doivent étre variés :
fruits, légumes, céréales complétes,
protéines (viande, poisson, ceufs, ou
alternatives végétales) et produits
laitiers ou équivalents.

Certaines précautions alimentaires
réduisent le risque d'infections :
éviter les viandes, poissons et ceufs
crus ou insuffisamment cuits, les
fromages au lait cru et les produits
non pasteurisés.

En cas de nausées, diarrhées ou
perte d’appétit, préférer de petites
portions fréquentes, faciles a digérer
et peu épicées.

Un suivi par un diététicien peut étre
proposé pour adapter I'alimentation
aux besoins de chacun.
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SOUTIEN
PSYCHOLOGIQUE

Le traitement CAR-T est une étape
intense sur le plan émotionnel.

Prendre le temps d’exprimer ce

que l'on ressent, que ce soit a un
proche ou a un professionnel, permet
souvent de réduire le stress et de se
sentir mieux accompagné.

Un psychologue de I'hépital peut
étre présent a différents moments

du parcours : pendant les phases
d’attente, au cours de I'hospitalisation
ou encore lors du retour a domicile.

Il est également bénéfique

de préserver ses ressources
personnelles : écouter de la musique,
lire, pratiquer des exercices de
relaxation, ou encore participer aux
activités proposées par I'hopital
comme la socio-esthétique ou le
yoga doux.

Accepter l'aide de son entourage,
que ce soit pour gérer des aspects
pratiques ou simplement offrir une
présence rassurante, constitue un

soutien précieux.

Planifier des moments de contact
réguliers - appels, visites autorisées
- contribue a rompre l'isolement et a
garder le moral.

Informations utiles

CETTE SECTION REGROUPE DES CONTACTS FIABLES ET DES RESSOURCES UTILES
POUR TROUVER DES INFORMATIONS CLAIRES, OBTENIR DU SOUTIEN OU POSER
VOS QUESTIONS CONCERNANT LA PRISE EN CHARGE PAR CELLULES CAR-TET

LES LYMPHOMES.

ASSOCIATIONS DE
PATIENTS

Fondation contre le Cancer

Informations fiables sur le cancer,

prévention, soutien psychologique

et social, activités pour patients et

proches.

+ Téléphone Cancerinfo (gratuit) :
0800 15 801 (lun-ven, 9h-18h)

- Tél. siege : 02 736 99 99

« Email : info@cancer.be

- Site : www.cancer.be

Ligue contre le Cancer
Soutien psychologique, conseils
diététiques, activités physiques
adaptées, socio-esthétique.
 Helpline gratuite : 0800 940 939
- Site : www.ligue-cancer.net

Anticancer Fund

Informations scientifiques sur les
traitements et accompagnement
personnalisé (My Cancer Navigator).
- Tél.: +32 (0)2 268 48 16
» Email : info@anticancerfund.org
+ Adresse : Brusselsesteenweg 11,

1860 Meise

- Site : www.anticancerfund.org

Cancer Patients Europe

Association européenne basée en
Belgique, centrée sur 'engagement des
patients dans I'amélioration des soins.

+ Site : www.cancerpatientseurope.org

Associations de patients atteint
de lymphome

- Site : www.bhs.be/en/medical-
resources-overview/patient-
organisations/lymphoma

RESSOURCES MEDICALES
SPECIALISEES

European Organisation for Research
and Treatment of Cancer (EORTC)

Basée a Bruxelles, coordonne des
essais cliniques internationaux.

- Site : www.eortc.org

Association SFGM-TC
(Société Francophone de Greffe de
Moelle et de Thérapie Cellulaire)

Informations techniques et brochures
sur les traitements par cellules CAR-T
et la greffe.

- Site : www.sfgm-tc.com

Information Gilead
Page web dédiée au lymphome et CAR-T

- Site : www.gileadpro.be/fr-be/therapy-
areas/expose-lymphoma/treatments

1% i
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LLéquipe soignante

x

En quoi il/elle peut aider ?
@ HEMATOLOGUE / ONCOLOGUE Coordonnées
Suit 'ensemble du traitement CAR-T, coordonne
les étapes clés (prélevement, fabrication,
conditionnement, perfusion et suivi). Explique
les résultats des examens, les effets secondaires e
possibles et les options en cas de complication.
@ INFIRMIER(ERE) DE COORDINATION
Point de contact central tout au long du parcours.
Organise les rendez-vous, explique les étapes, répond
aux questions pratiques, assure le lien avec les autres
intervenants.
@ INFIRMIER(ERE) DU SERVICE D’'HOSPITALISATION
Assure la surveillance quotidienne aprés la perfusion, e . . .
administre les traitements prescrits, surveilleles @ KINESITHERAPEUTE / PHYSIOTHERAPEUTE
signes vitaux, observe l'apparition éventuelle d'effets Propose des exercices adaptés pour maintenir -~~~
secondaires, et alerte si nécessaire. la mobilité et la force musculaire, lutter contre la

""""""""""""""""""""""""" fatigue, et favoriser la récupération physique aprés
@ TECHNICIEN(NE) OU INFIRMIER(ERE) le traitement.

DE LEUCAPHERESE
Réalise le prélevement des lymphocytes T via la @ DIETETICIEN(NE)
machine d'aphérése. Explique la procédure et veille Conseille sur I'alimentation pour soutenir le systéme
au confort pendant toute la durée du prélévement immunitaire, gérer d'éventuels effets secondaires
(3 a 6 heures en moyenne). (perte d'appétit, troubles digestifs) et favoriser
la récupération.

@ PHARMACIEN(NE) HOSPITALIER(ERE)
Prépare et contrdle les traitements associées @ ASSISTANT(E) SOCIAL(E) o
(chimiothérapie de conditionnement, médicaments Informe sur les aides financiéres et sociales disponibles,
préventifs, traitements symptomatiques). Fournit des aide dans les démarches administratives (transport,
conseils sur la prise des médicaments a domicile. logement temporaire prés du centre, assurances,etc).
@ PSYCHOLOGUE @ SOUTIENS COMPLEMENTAIRES
Apporte un soutien émotionnel pour faire face (ex. socio-esthétique, relaxation, yoga adapté)
au stress, a I'anxiété ou aux changements liégsau Proposés dans certains centres, ces services aident
traitement. Aide a mieux vivre les périodes d'attente, a améliorer le bien-étre global, I'image corporelle et la e
d'hospitalisation et de suivi. gestion du stress pendant le traitement.
16 17




Premiére personne de contact

Mes données personnelles
etmescontacts ., o W
en cas d'urgence - i

B < M

Numéro d'urgence de I'hépital

Informations de contact
"""""""""""""""""""""""""""""""""""""" du principal aidant proche




Mes rendez-vous

Date

Date

Heure




Glossaire

 Antigéne : Substance présente a la surface d'une cellule - normale ou cancéreuse -
pouvant étre reconnue par le systéme immunitaire.

* CAR-T cells (Cellules CAR-T) : Cellules immunitaires, appelées lymphocytes T,
prélevées chez le patient, modifiées en laboratoire pour reconnaitre une cible
spécifique sur les cellules cancéreuses, puis réinjectées.

* Chimiothérapie de conditionnement : Courte chimiothérapie administrée avant la
perfusion de CAR-T cells, pour préparer le corps et permettre aux cellules modifiées
d'agir efficacement.

« Effets secondaires : Réactions indésirables qui peuvent survenir aprés un traitement,
par exemple fatigue, fiévre, ou baisse des défenses immunitaires.

* Globules blancs : Cellules du sang qui défendent l'organisme contre les infections.

¢ Globules rouges : Cellules du sang qui transportent I'oxygene vers les organes et
tissus.

* Immunité : Capacité de l'organisme a se défendre contre les microbes et cellules
anormales.

* Immunothérapie : Traitement qui stimule ou renforce le systéme immunitaire pour
I'aider & combattre une maladie, comme certains cancers.

* Leucaphéreése : Procédure de prélévement du sang durant laquelle un appareil
sépare les lymphocytes T du reste du sang, qui est immédiatement réinjecté dans
le corps.

* Lymphocytes T: Type de globules blancs jouant un réle clé dans la destruction des
cellules infectées ou cancéreuses.

¢ Perfusion intraveineuse : Injection lente d'un liquide - médicament, cellules, etc. -
directement dans une veine.

 Plaquettes : Petites cellules du sang qui participent a la coagulation et stoppent les
saignements.

* Récepteur chimérique (CAR) : Protéine ajoutée aux lymphocytes T en laboratoire,
leur permettant de reconnaitre et d'attaquer les cellules cancéreuses ciblées.

* Syndrome de libération de cytokines (SLC) : Réaction inflammatoire importante
pouvant survenir aprées I'activation des CAR-T cells, entrainant fiévre, frissons, baisse
de tension ou essoufflement.

* Toxicités neurologiques : Troubles du systéme nerveux pouvant survenir aprés
le traitement, tels que confusion, maux de téte ou troubles du langage.

* Traitement d'attente (Bridging therapy) : Traitement temporaire donné pour
controler la maladie pendant que les cellules CAR-T sont fabriquées.
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