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Le centre de réeféerence cardiomyopathies (CRCM) CHU Nantes

Labellisé en 2023 pour une période de 5 ans /#\

Centre de référence constitutif, APHP I

Filiere de sante CARDIOGEN cardiogen Cordomyopatnes
filiére nationale de santé * Equipe de spécialistes:

Responsable Dr PIRIOU Nicolas maladie aciaques hércaies

7 cardiologues, 1 médecin généraliste, 2 responsables
des analyses moléculaires, 1 cheffe de projet, 2
infirmieres, 1 secrétaire médicale

NOMBRES DE TESTS GENETIQUES

B Hors Nantes
B Nantes

2024 2025
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Parcours de soin au CRCM

Manager parcours patient

Organisation et prise de rdv (parcours chainé)
Coordination avec les différents services concernés
Informations au patient

Infirmiére coordinatrice

Assiste le médecin pendant sa consultation

Consultation para médicale : arbre généalogique et prélevement génétique

Présente lors du rendu génétique, UIDE est présente aux c6tés du médecin

Assure un role de soutien, d’éducation et de conseil (livret d’information, noms des associations de patients)
Role 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...)
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Infirmiere au Sein d’un Protocole de coopération
Insuffisance Cardiaque ISPIC

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

* Telésurveillance de patients insuffisants cardiaques
> Aide les patients a comprendre et gérer leur maladie

> Ajustement des traitements diurétiqgues en phase de
décompensation

> Hospitalisation sans passage aux urgences si necessaire
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EVENEMENT HYBRIDE

Phase exploratoire

 Une réunion préparatoire avec les patients pour explorer les attentes

* Une patient expert, membre investi de 'AFCA et un patient ressource dans la
construction du programme

e Des rencontres incontournables

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

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.
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Des ressources

 Fortement mobilisée, CAFCA souhaite permettre a 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 :

ASSOCIATION

- Mieux comprendre 'amylose, une maladie chronique FRANCAISE
: . CONTRE

- Les traitements médicamenteux UAMYLOSE

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

* Une expérience riche en ETP avec 'animation de séances aupres de patients insuffisants
cardiaques et coronariens depuis 2004

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

Bilan éducatif fait par IDE (1h)

Au CRCM, par téléphone, en visio

4 séances (2h):

Mieux comprendre '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
Synthese le plus souvent téléphonique
Courrier adresse au médecin traitant et spécialistes (cardiologue, neurologue...)
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 Le mécanisme de amylose
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Evaluation quadriennale

PERSPECTIVES AXES D' AMELIORATION
Froposer des séances
éducatives en visio en adaptant « Patients avec troubles cognitifs associes
108 oL » Homogengite des groupes pour les ateliers
Organiser uhe nodvalle ; educatifs
journde Amylose en mm' * Pérennité du remboursement des frais de
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programme ETP powr developper
* 3cycles paran une séance ETP amylose AL
= 2024 lournée Amylose avec
35 patients ot 20 Rencontrer plus  Communiquer
ompagn réguligremant les  surle
e st patients adresssa  programme ETP
au centre de via le aite
réfdrance intermet du CHU
9 FOCUS SUR L'EVOLUTION DU PROGRAMME ETP DEPUIS 4 ANS
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Des difficultés...

* Unrecrutement difficile

- Rareté de la maladie et un adressage pas systématique

- La fatigabilité des patients et leurs difficultés de déplacement (transport des patients)
 Un public hétérogene

Différentes expressions de la maladie et traitements tres différents

* Un temps d’organisation et de coordination important

Equipes de sites géographiques différents

... Des projets motivants

* Partenariatinitié avec hématologues et internistes /patients atteints d’amylose AL
* 1ercycle ETP en distanciel
e 2eme journée ETP amylose en 2026



MEDECIN

ETT
Prescription
d'examens
complémentaires

Projet IPA cardiomyopathies
> Parcours amylose

MEDECIN

 Rencontre dées le diagnostic

e Suivi annuel alterné des patients au CRCM

MEDECIN / IDE ETT

* Coordination avec les autres spécialités
* Proposition systematique ETP
e Suivi des progresseurs sous traitement initial

MEDECIN / IDE ETT

* Préparation dossiers RCP

 HDJ traitements injectables (pres compationnelle)

MEDECIN / IDE ETT

e Coordination au domicile
= Libérer du temps médical

— Fluidifier les parcours

MEDECIN / IDE ETT
Echographie

= Améliorer la qualité de vie

TTR prescription
traitement ‘

Echographie ’

Echographie ‘

1
Echographie Q

IPA

» Consultation d'annonce
« Bilan éducatif
« Bilan biologique

IPA

« Récupération des résultats :

W

Amylose AL : Orientation hémato
Amylose TTR : test génétique

+ Organisation suivi alterné
* +/-Séance ETP
* +/-inclusion télésuivi

IPA

« Recueil des données

cliniques/bio/ECG

« Actualisation du dossier médical

» Suivi des marqueurs de progression

+ Dépistage de comorbidités
« Prescriptions des traitements et

examens complémentaires

« Suivi du calendrier vaccinal
« Bilan éducatif +/ renforcement

éducatif

+ +/- orientation diet, psycho, kiné

IPA

* Recueil et analyse de données

cliniques

« Actualisation du dossier médical
* Préparation dossier RCP

IPA

+ Recueil et analyse de données

cliniques

« Actualisation du dossier médical
« Suivi des marqueurs de progression
« Prescriptions des traitements

« Renforcement éducatif

« +/- orientation diet, psycho, kiné

IP/

« Coordination avec l'équipe de

soins a domicile

« Suivi des marqueurs de

progression

* +/- télésuivii

Augmenter
€ diagnostic
Précoce

Rendre o
Patient
autOnome
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Paroles de patients

Rencontres avec
d’autres patients
trés enrichissantes

Ce monsieur qui fait le
traitement depuis 5
ans : quel modele, quel
espoir!

Conduite atenir pour
bien suivre ’évolution
de la maladie

EVENEMENT HYBRIDE

Le partage

entre nous
« patients
amylose »

Celam’a donné Uintention de les

divulguer, merci pour ces séances

Qu’ily aplusieurs
amyloses et que chaque
traitement est adapté en
fonction des symptémes

bien précis

Plus rassurée par rapport ala
maladie, médicaments de plus

enplus performants...

isolé, rencontre de
personnes ayant les
mémes troubles

Cela permet de se sentir moins

isolé face a la maladie
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A chaque séance des
bons conseils et appris
des tas de choses sur
la maladie

Oser signaler ce qui ne
va pas bien et ne pas
avoir peur de déranger
lors d’un signalement
d’évéenement

Me faire aider par mon
environnement médical. Bon
nombre d’informations et
solutions que j’ai recues durant
ces séances
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