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Parcours de soin au CRCM
Manager parcours patient
Organisation et prise de rdv (parcours chaîné)
Coordination avec les différents services concernés
Informations au patient

Infirmière coordinatrice
Assiste le médecin pendant sa consultation
Consultation para médicale : arbre généalogique et prélèvement génétique
Présente lors du rendu génétique, l’IDE est présente aux côtés du médecin 
Assure un rôle de soutien, d’éducation et de conseil (livret d’information, noms des associations de patients)
Rôle de référente pour le patient et sa famille
Facilite la coordination avec les autres acteurs pour la continuité du parcours
Incrémente les registres et bases de données (HEAR,Bamacoeur…)



Infirmière au Sein d’un Protocole de coopération 
Insuffisance Cardiaque ISPIC

• Consultation de titration des cardioprotecteurs (rarement 
des patients atteints d’amylose)

• Télésurveillance de patients insuffisants cardiaques
> Aide les patients à comprendre et gérer leur maladie
> Ajustement des traitements diurétiques en phase de 
décompensation
> Hospitalisation sans passage aux urgences si nécessaire



Programme ETP



Phase exploratoire
• Une réunion préparatoire avec les patients pour explorer les attentes

• Une patient expert, membre investi de l’AFCA et un patient ressource dans la
construction du programme

• Des rencontres incontournables

EDAMYL, un programme d’ETP destiné aux neuropathies amyloïdes héréditaires
créé en 2013 et porté par le service de neurologie du CHU Bicêtre (Kremlin-Bicêtre)

AMYLO-PEP, un programme d’ETP pour toutes les amyloses, créé en 2017 et porté
par le service de cardiologie du CHU Henri Mondor (Créteil), Réseau Amylose.



Des ressources
• Fortement mobilisée, l’AFCA souhaite permettre à tout patient atteint d’amylose en France

de bénéficier de séances d’ETP.

Initiatrice d’un groupe de travail, incluant le CHU de Nantes, elle a élaboré avec le soutien
d’EduSanté un programme d’ETP clé en main ORIGAMY avec une mallette ORIGAMY
comprenant les outils éducatifs et les déroulés de séance :

- Mieux comprendre l’amylose, une maladie chronique

- Les traitements médicamenteux

- Le suivi, s’organiser pour ses examens, ses bilans et ses consultations

• Une expérience riche en ETP avec l’animation de séances auprès de patients insuffisants
cardiaques et coronariens depuis 2004

• Des fonds dédiés du laboratoire Akcéa ont permis le financement de cette phase
exploratoire.



• Programme ETP amylose Ouest 
Origamy déposé en avril 2021 à l’ARS

• Animé en partenariat 
cardiologie/neurologie

• Critères d’inclusion
Pour toutes les amyloses
Actuellement surtout amylose TTR 



Déroulé
• Bilan éducatif fait par IDE (1h)
Au CRCM, par téléphone, en visio

• 4 séances (2h):
• Mieux comprendre l’amylose, une maladie chronique (IDE et Neurologue)

• Les traitements médicamenteux (IDE et cardiologue)

• La pratique d’activités physiques bénéfiques (IDE et cardiologue)

• Le suivi, s’organiser pour ses bilans, ses examens, ses consultations (IDE et neurologue)

• Questionnaire patient
• Synthèse le plus souvent téléphonique
• Courrier adressé au médecin traitant et spécialistes (cardiologue, neurologue…)



•L’origine de l’amylose



•Le mécanisme de l’amylose



Séance traitement



14

Journée Patients

➢ A la demande des patients

➢ Souhait d’être tenus au courant 
de l’actualité sur les 
thérapeutiques

➢ Ateliers reprises éducatives

➢ Près de 60 participants

➢ Des retours très positifs



Evaluation quadriennale



Des difficultés…
• Un recrutement difficile
- Rareté de la maladie et un adressage pas systématique
- La fatigabilité des patients et leurs difficultés de déplacement (transport des patients)
• Un public hétérogène
Différentes expressions de la maladie et traitements très différents
• Un temps d’organisation et de coordination important
Equipes de sites géographiques différents

… Des projets motivants
• Partenariat initié avec hématologues et internistes /patients atteints d’amylose AL
• 1er cycle ETP en distanciel
• 2ème journée ETP amylose en 2026



Projet IPA cardiomyopathies
> Parcours amylose

• Rencontre dès le diagnostic

• Suivi annuel alterné des patients au CRCM

• Coordination avec les autres spécialités

• Proposition systématique ETP

• Suivi des progresseurs sous traitement initial

• Préparation dossiers RCP

• HDJ traitements injectables (pres compationnelle)

• Coordination au domicile

 Libérer du temps médical

 Fluidifier les parcours

 Améliorer la qualité de vie



Paroles de patients

Ce monsieur qui fait le 
traitement depuis 5 

ans : quel modèle, quel 
espoir !

Conduite à tenir pour 
bien suivre l’évolution 

de la maladie

Le partage 
entre nous 
« patients 
amylose » Rencontres avec 

d’autres patients 
très enrichissantes

Cela permet de se sentir moins 
isolé face à la maladie

Qu’il y a plusieurs 
amyloses et que chaque 
traitement est adapté en 
fonction des symptômes 

bien précis

Oser signaler ce qui ne 
va pas bien et ne pas 

avoir peur de déranger 
lors d’un signalement 

d’évènement

Plus rassurée par rapport à la 
maladie, médicaments de plus 
en plus performants…

Cela m’a donné l’intention de les 
divulguer, merci pour ces séances

isolé, rencontre de 
personnes ayant les 

mêmes troubles

Me faire aider par mon 
environnement médical. Bon 

nombre d’informations et 
solutions que j’ai reçues durant 

ces séances

A chaque séance des 
bons conseils et appris 
des tas de choses sur 

la maladie



Remerciements
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