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Les objectifs

Identifier les étapes 
du parcours de soin 
du diagnostic de la 
maladie jusqu’à la 
prise en charge 
médicale

Etudier la relation 
avec les soignants, 
médecins, 
infirmières

Etudier les 
difficultés 
administratives 
(MDPH, ...)

Analyser le vécu de 
la maladie et son 
retentissement sur 
la vie quotidienne



Etude observationnelle, comparative, nationale, non 
interventionnelle de type MR003 :

> Questionnaire de 15 pages / garantie anonymat
> Diffusion 1850 questionnaires papier (bases patients des 4 CRMR) + 
réponse en ligne (diffusion par filières et page facebook)
> Analyse statistique - rapport global et pour chaque forme d’amylose
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Sur les 603 répondants, 1/3 avait une Amylose ATTR-CM.

Localisation géographique : 
22,55% des répondants ont déclaré habiter Paris ou sa banlieue, 22.39% dans une petite ville (2 000 à 9 999 
habitants), 21,56% en milieu rural (moins de 2 000 habitants), 16,75% dans une ville moyenne (10 000 à 49 999 
habitants), 8,13% dans une grande ville (50 000 à 99 999 habitants) et 6,80% dans une métropole (100 000 
habitants ou plus). 

86% des patients ont déclaré bénéficier d’une ALD



Comment s’informer sur la maladie ?
• 61,19% Internet
• 40,80% brochures ou magazines
• 13,76%  contact avec l’association de patients
• 9,78% participation à un ou plusieurs forums de discussion

Les interrogations ?
• 75,62%  Où en est la recherche ? 
• 73,80% Quelle est l’évolution de la maladie ? 
• 65,01% Quelles sont ses causes ?

De l’importance de donner aux patients des documents et liens utiles pour accéder à une information
contrôlée.



Le diagnostic : 

La suspicion et le diagnostic d’amylose restent majoritairement le fait des médecins hospitaliers.  

Suspicion Diagnostic



Errance et annonce 
diagnostique 

à Une moyenne de 2,5 ans 
d’errance 
à4 médecins consultés avant le 
diagnostic  
à 88% des patients satisfaits des 
conditions de l’annonce 



Suivi paramédical 
et qualité de vie

à11% seulement suivent un 
programme d’ETP en 2018 
à 38% des TTR-CM ont des 
problèmes de mobilité sévères
à Un reste à charge annuel  
moyen de 655€



Conclusion : quel est le ressenti des patients ? 

74,63% des patients considèrent leur amylose comme un handicap. 
73,63% d’entre-eux sont inquiets pour l’avenir.
La fatigue altère leur qualité de vie pour 67,16%.
àDes douleurs qui perturbent leur quotidien pour 56,38% 
à Un sommeil perturbé pour 56,05% d’entre eux

Une prise en charge holistique permettrait d’améliorer la qualité de vie 
de ces patients.


