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» Suivi multiparamétrique et évaluation de la réponse au traitement

Criteria for disease progression in patients with ATTR-CM

Clinical and functional Laboratory biomarker Imaging and ECG

Inereased LWV wall

Increase in HF-related thickness (2 mm)

hospitalization e 2 T Inc reasc?nﬂdiustntlc
OR NT-proBMNP

dysfunction grade
increase in MYHA class (300 pg/mlL cut-off} OR

OR aR Change in systolic
Decline in Col: KCCO 36 increase in troponin measurement
[5-10 pts)/ EQ-5D (10%) DR 125% decrease iln LVEF:
oR Advance in NAC j:u::_d:f;if;ﬂ';:ﬁ;“;fﬂ
3040 m dedline in staging scale . R
EMWT every & maonths Mew onset conduchon
Majoration diurétiques disturbance

One marker from each domain provides the minimum reguirement for
assessing ATTR-CM progression

Garcia Pavia P etal Eur HF J 2021
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» L’atteinte multi organe et la fragilité

Organ Impairment Prevalences and Types of Frailty Domains and Scales
due to Amyloid Infiltration Domains Scales

 Gastropsresis and digestive traet
domngu A%

i Lurnbar spinal stenosis: 31% }""“""b-“"‘

Broussier A, etal. J Clin Med. 2021;10(15):3415.
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» L’altération de la qualité de vie

16/ Evnluntion géndrale de votre étot de santé
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Health-related quality of life is an independent predictor of mortality
and hospitalisations in transthyretin amyloid cardiomyopathy: a

prospective cohort study

Table 3 Cox regression for all-cause mortality after adjustment for
biomarkers of heart failure

Variable Hazard ratio 95%-CI P-value
EQ-5D-VAS 0.978 0.958-0.999 0.037

1) points 0.800 0.649—-0.986

KCCQ 0.988 0.973-1.003 0.12

1} poinis 0.&56 0.760—1.032

MLHFQ 1.021 1.003-1.038 0.019

10 points 1.228 1.035-1.458

Cl indicates confidence interval, EQ-3D, EuroQol five dimensions
questionnaire; KCCQ, Kansas City cardiomyopathy questionnaire;
MLHFQ, Minnesota living with heart failure questionnaire; VAS,
visual analogue scale

Quality of Life Research (2024) 33:2743-2753
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Fonctionnement pratique de UHDJ

‘ Programmation ‘ ‘ ‘

! !

‘ Secreétariat ‘ ‘ ‘
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» Convocation du patient
* Envoi d’'un questionnaire spécifique

* Envoi d’un bilan biologique complet
Suivi du BNP et troponine

Bilan nutritionnel : pré albumine, albumine, recherche de carence

Recherche anémie, NFS

Fonction rénale, bilan hépatique, ionogramme, TSH, calcémie
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» Questionnaire

Atteinte cardiague

1/ Au cours du dernier mais, ast-ce que votre insuffisance cardiague ou votre maladie vous a
empéché de vivre comme vous I'auriez voulu ?

o Je n‘ai aucun probléme pour accomplir mes activités courantes

o J'ai des problémes pour accomplir mes activités courantes

W~ Je suis incapable d'accomplir mes activités courantes

Si oui, pouvez-vous donner un exemple de limitation ? Mz..gas. frmaimni. dRuen. \es Bres
e\ lf‘.:. ‘)‘“"\""'a ?\,u . W“""\\ e
o ccoriiL g
2/ Au cours du dernier mois, avez-vous un des 4 symptomes suivants ?
o Essoufflement,
o Prise de Poids,
o Edéme,
& Fatigue,
© Aucun des symptomes précédents,
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» Questionnaire

‘ Neurologue ‘ ——

Rhumatologue ‘_
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Atteinte neurologigue

3/ Avez-vous eu I'un ou plusieurs des symptdmes suivants au cours du dernier mois ?
Veuillez cocher autant de répanses que nécessaires.

Picotements, fourmillements : Douleur :
w~ Pieds, w Pieds,
o Jambes & Jambes
& Mains, v Mains,
o Bras, - Bras,

o Symptome non ressenti. o Symptdme non ressenti,

www.masterclass-amylose.com

4/ Troubles musculosquelettiques / articulaires

w Douleurs de dos / douleurs r{f_gﬁrmullemerlt_s;‘ brilures — décrlgr_ges électriques
dans les jambes, survenant a la marche Non (Oui W

o Douleurs [ fourmillements sur la paume / pouce —index —majeur  Non (Q_gl/,-"

a Doigt qui saute / se blogue Non @

% Rétraction d'un doigt Non @ﬂ/

& Douleurs aux épaules Non (’\Qy_f_‘

= Avei-vous déja consulté un rhumatclogue @m_/ Oui : NOM vvvecrerenn.
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‘ Gastro ‘ =
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Troubles digestifs

5/ Aver-vous durant les 15 demniers jours été géne par des douleurs au ventre, des
éructations, ou des sensations de ballonnement ?

a Oui

¥ Non

6/ Avezr-vous de I'appétit et du plassir 3 manger ?
¥ Oui
o Non

7/ Avez-vous perdu du poids les & derniers mais 7
w Oui
o Non

8/ Avez-vous durant les 15 derniers jours ét€ g&né par des diarrhées ou de la constipation 7
o Oul
w Non

9/ Atteinte ORL
Avez-vous une balsse de I'audition ?
o Cui
& Non

Etes-vous apparelllé pour baisse de l'audition ?
o Qui
% Non
Si oui : Date de début du SYmpLome | .o

Avez-vous constate des modifications de votre voix ou des difficultés de déglutition ?
o Oui
= Non

Jeudi 18 décembre 2025
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»Questionnaire pour le gériatre
systématiquement si > 85 ans, ou si questionnaire positif

2/ Pour me déplacer et pour marcher :

< Je n"al aucun probléme
o Jal des probléemes
o Je suis obligé{e) de rester alite(e)

Gé riat re [/ Concernant mon outonomie

o Je n'al aucun probléme pour prendre soin de mol
% Jaldes problemes pour me laver ou mhabiller tout(e) seul{e)

o Je suis incapable de me laver ou de m’'habiller tout(e) seulle)
’

10/ Avez-vous des pertes d’équilibre ? b/ Anxided / Ddrassion / Morel

o Non :

- o Je ne suis ni anxieux(se) ni déprime(e)

¥ Rarement & Je suls modérément anxieux(se) ou dépfimé‘(e]

o Souvent o Je suis extrémement anxleux(se) ou déprimé{e
1 1/ Avez-vous chuté les 6 derniers mois b/ Depuis votre derniére évaluation a la Cinlque Saint-loseph

2 Non o Avez-vous été hospitalisé{e} ? Non :g—_u) ‘

o Oui & Avez-vous présenté un probléme de santé ? Non ( 8“'

Si oui : a combien de reprises environ ? .......ccccciiinn oul, pourriez-vous détailler ?
.-1 ‘L).s.-u\ ML C(-\ :.‘x.u. .f}\.nu.ut\ 252 .0 :...,\\.';‘NLL.. 10




6F4ASTIZRCI-ASS

AMYLOSES

Jeudi 18 décembre 2025
E EVENEMENT HYBRIDE @ Fondation Biermans-LapGtre m PARIS

www.masterclass-amylose.com

CARDIAQUES

» Autres intervenants systématiquement prévenus de ’hospitalisation

Kinésithérapeutes: Diététiciennes:
test de marche 6 min, évaluation a la marche  Evaluation de ’état nutritionnel et de la
consommation en sel.

¥\
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p. ST-JOSEPH

Fonctionnement pratique de UHDJ

‘ ‘ ‘ Hospitalisation ‘

! !

| | | IDE |
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»> Role de UIDE

Sympldmes FwpoiEsion orkasiaiique
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1/ Accueil/réassurance/éducation: o

- Aide au remplissage Amylo Affect e '

pladi dernalines dansdis

- Test génétique : rappel du résultat ou prélévement Rl o

FOU . O Ay oours des deus
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Dimensions assoclées em:0a3 Score
1- Score Insuffisance Cardiague 1+2+3+4+15
2+ Score Dysautonomie Vasculaire S+6+47+21
13- 5core Neuropathle. 8490100 110124134 144164 17 418
4- Epore Dysautonomis 19+ 20+ 27 «28 +29 + 30 31
Gastrolntestinale at uwrinaire
' , 22+23+24+35+26+32+33

5. Score Abbeintes cutandes et
BT

Armylo-AFFECT : SCORE GLOBAL de Qualite de Vie
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1/ Accueil/réassurance/éducation:
- Informations sur la pathologie

®) .
*Reseau Amylose
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Je qurvellle man polas

2 a 3 iols par semalne
J'cksrte moe medecin B0 oo oe
ErHe ou peete de poidls de 2-3 KI;I.

Je vellle a manger sulfisamment!
aux repas
Lo dénutrition : fatigus, perte de
force musculaire et baisse de I'immwu-
nité et donc une dénutrition.
Sic'estle cos:
- Froctionner vatre alimentation et
falre des colations (fruits @ coque
sans sel, loitoges, biscuits boudoirs ou
paille d'cr, riz gu lait.)
- Ervichir vos repas (créme, bDeure.
poudre de lait, produits sucrés)
- Velller & consommer suffsamment
de protéines : 3 & 4 laitages par jour
+ | ration de viande ou posscn ou
ceuls au repas + 1 rafion de féculents
ou pain au repas

Enfretenir vos muscles

Afin de maintenr votre autenomie :
Pratiquer une activité physique
réguiére adoptée & vos possiiltés,
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> Role de UIDE

2/ Actes IDE :
- Prise des constantes

- Recherche d’une hypotension orthostatique

L P UTE A g 5 s =
- ECG "
Psicies st i Sl (e s et
- Parfois perfusion de diurétiques IV Sl g vy
NG TS SR S _.‘,f\_..{-» _.T-x - .Yx

I SRS i
BRHETH ST 1 TN BTN 00 —
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> Role de UIDE

3/ Coordination pendant 'hospitalisation

® Blood tests including NT-proBMNP and troponin
® MNeurological evaluation (if ATTRv)

» Organisation entre les intervenants, R it i

* Synthese finale avec le cardiologue, . Every 12 months:

* VVérification des papiers de sortie, ordonnance, A

* Vérification du suivi : I opmiogeL s (FATH)

- suivi cardiologue et prochaine HDJ,
- suivi des biomarqueurs,
- suivi PM/télécardiologie/Holter.

Garcia-Pavia, Eur Heart ] (2021) 42:1554
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» Prise en charge multidisciplinaire de 'amylose : quels intervenants ?

 Coordination : secrétariat, IDE, IPA, ISPIC, ISPAC, cardiologue; aide de UlA
* Evaluation fonctionnelle : IDE, IPA, ISPIC, ISPAC, kiné, ARC

* Evaluation des fragilites/comorbidites : gériatre -> IPA, ISPAC

* Evaluation cardiaque : cardiologue -> ISPIC, ISPAC, IPA ; aide de UlA

 Evaluation ciblée par les spécialistes
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Praticiens impliqués dans la prise ¢n change

Coordination : Dr ). JEANMRETEAL

AR:RN Arrlose et insuffisance cardiaque @
ylese Or R BOUTEALR Or ), BEANNETEALL Dr ¥, VaLIN

J:T CFI[J_’QUE
e, ST-JOSEPH

Merci!

PRISE EN CHARGE DES AMYLOSES
A TRANSTHYRETINE

CLINIQUE SAINT JOSEPH

. T
-

Nos objectifs :

Evaluation rapide

Prise en charge globale du patient avec
interventions de nombreux spécialistes.
Information et éducation du patient.

Airrglaae & pAhmaligie
Gériatrie :
D L LARORY

Diéeéticenne ;
Mz H. GARNIER

Kirssithérspeune :
Nesurodogie :

Or A. OB BE
Neéphralogie :

Dr A, PAIDT

Oir 1. AMNTIER

ORL -
Or M-0. FOUCHE - LOWSS0UARN

Cenbre de ks Fain
Or M. BIGORRE

Rhumatologues -
Or GRBERDN, Dr LEGUILLOMN

Aratemogathobkogise @
Or M, BROUSSEAL

Or A. BEHAGHEL, Or k. MERHES, Or F. TREGLER

e B BOGSE, B A, BAANLILS, Pr A, THOMAS
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