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919 patients français

À propos de l’enquête en France
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193 aidants français

150 questions 
(130 pour les patients 
& 20 pour les aidants)

Source: Amyloidosis Alliance (Nov. 2025)
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Aperçu général 

n= 919 et 2 936 patients
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%

63

%

En France, 
ATTR (wt+v) 

est le type 
d’amylose le 
plus fréquent

Type d’amylose des répondants 

en France vs. le reste du monde
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(91)
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(217)

AA AL ATTRv ATTRwt Autre Je ne sais pas

France

Monde

AA: Amylose secondaire (amyloid serum A protein), AL: Amylose primitive (amyloid light chain), 
ATTRv: Amylose héréditaire (Amyloidosis transthyretin variant), ATTRwt: Amylose sauvage (Amyloidosis transthyretin wild-type)

Échantillon 

limité

Source: Amyloidosis Alliance (Nov. 2025)
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AA n=12  | AL n=210  | ATTRv n=89  | ATTRwt n=133

29

%

63

%

Âge d’apparition des premiers symptômes de 

l’amylose selon le type d'amylose

Les patients AL 
développent les 
symptômes le 

plus tôt 
(médiane 57 

ans) par 
rapport aux 
autres types 
d’amylose

Source: Amyloidosis Alliance (Nov. 2025)

Voir l’annexe pour la méthode de calcul de la moyenne et de la médiane

Des Symptômes au Diagnostic

A quel âge avez-vous développé les premiers symptômes de l’amylose ?

AA: Amylose secondaire (amyloid serum A protein), AL: Amylose primitive (amyloid light chain), 
ATTRv: Amylose héréditaire (Amyloidosis transthyretin variant), ATTRwt: Amylose sauvage (Amyloidosis transthyretin wild-type)



5
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%
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Les deux tiers 
des patients AL 

développent 
leurs 

symptômes 
avant 65 ans

Âge d’apparition des premiers symptômes de 

l’amylose chez les patients AL
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<35 35-49 50-64 65-79 ≥80

France

Monde

n= 210 et 626 patients

Source: Amyloidosis Alliance (Nov. 2025)

AL
Des Symptômes au Diagnostic

A quel âge avez-vous développé les premiers symptômes de l’amylose ?

AA: Amylose secondaire (amyloid serum A protein), AL: Amylose primitive (amyloid light chain), 
ATTRv: Amylose héréditaire (Amyloidosis transthyretin variant), ATTRwt: Amylose sauvage (Amyloidosis transthyretin wild-type)

66 %
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29

%
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%

Les ATTRwt et 
AL présentent 
principalement 

des 
symptômes 

cardiaques, les 
ATTRv des 
symptômes 

neurologiques

Principaux symptômes par type d’amylose (top 2)
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AA AL ATTRv ATTRwt

n=12 n=210 n=89 n=133

Échantillon limité

Source: Amyloidosis Alliance (Nov. 2025)

Des Symptômes au Diagnostic

Pour quel(s) symptôme(s) avez-vous initialement consulté ?

AA: Amylose secondaire (amyloid serum A protein), AL: Amylose primitive (amyloid light chain), 
ATTRv: Amylose héréditaire (Amyloidosis transthyretin variant), ATTRwt: Amylose sauvage (Amyloidosis transthyretin wild-type)
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%

63

%

Près de la moitié des 
patients sont 

hospitalisés ou admis 
aux urgences avant 

le diagnostic…
…avec une 

proportion plus 
élevée chez les 

patients AL

Hospitalisation due aux symptômes de l’amylose

Source: Amyloidosis Alliance (Nov. 2025)

58%
50%

64%
53%

8%

8%
9%

8% 26%
19% 27%

26%
16% 15% 11%

AA AL ATTRv ATTRwt

Non

Admis aux urgences

Plusieurs séjours 
hospitaliers

Un séjour hospitalier

Échantillon 

limité

n=12 n=210 n=89 n=133

Des Symptômes au Diagnostic

Avant le diagnostic, avez-vous été hospitalisé en raison des symptômes liés à votre amylose ?

AA: Amylose secondaire (amyloid serum A protein), AL: Amylose primitive (amyloid light chain), 
ATTRv: Amylose héréditaire (Amyloidosis transthyretin variant), ATTRwt: Amylose sauvage (Amyloidosis transthyretin wild-type)



2019
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AA n=12  | AL n=210  | ATTRv n=89  | ATTRwt n=133

29

%

63

%

Délai de diagnostic (en années) 

selon le type d’amyloseLe délai de 
diagnostic 

médian est de 
presque 10 

mois pour les 
AL

Source: Amyloidosis Alliance (Nov. 2025)

Voir l’annexe pour la méthode de calcul de la moyenne et de la médiane

Des Symptômes au Diagnostic

A quelle durée estimez-vous votre errance médicale entre vos premiers symptômes et l’établissement du diagnostic ?

AA: Amylose secondaire (amyloid serum A protein), AL: Amylose primitive (amyloid light chain), 
ATTRv: Amylose héréditaire (Amyloidosis transthyretin variant), ATTRwt: Amylose sauvage (Amyloidosis transthyretin wild-type)

AA AL AA AL ATRv

A total of 603 patients, 
Median age of 66.8 years, 
170 AL, 
224 ATTRv
109 ATTRwt
25 AA 
2019



2019
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AA n=12  | AL n=210  | ATTRv n=89  | ATTRwt n=133

29

%

63

%

Délai de diagnostic (en années) 

selon le type d’amylose

Source: Amyloidosis Alliance (Nov. 2025)

Voir l’annexe pour la méthode de calcul de la moyenne et de la médiane

Des Symptômes au Diagnostic

A quelle durée estimez-vous votre errance médicale entre vos premiers symptômes et l’établissement du diagnostic ?

AA: Amylose secondaire (amyloid serum A protein), AL: Amylose primitive (amyloid light chain), 
ATTRv: Amylose héréditaire (Amyloidosis transthyretin variant), ATTRwt: Amylose sauvage (Amyloidosis transthyretin wild-type)

AA AL AA AL ATRv
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Évolution des symptômes pendant 

le délai de diagnostic

Les 
symptômes 
s’aggravent 

pendant 
l’attente du 
diagnostic, 

quel que soit le 
type d'amylose

Comment évaluez-vous l’évolution de vos symptômes entre leur apparition et le diagnostic ?

50%

72% 71%
61%

42%

23% 24%

32%

8% 5% 5% 7%

AA AL ATTRv ATTRwt

Régressés

Pas de changement

Aggravés

n=12 n=210 n=88 n=133

Échantillon 
limité

Source: Amyloidosis Alliance (Nov. 2025)

Des Symptômes au Diagnostic

AA: Amylose secondaire (amyloid serum A protein), AL: Amylose primitive (amyloid light chain), 
ATTRv: Amylose héréditaire (Amyloidosis transthyretin variant), ATTRwt: Amylose sauvage (Amyloidosis transthyretin wild-type)
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AA n=21  | AL n=261  | ATTRv n=167  | ATTRwt n=294

Délai d’initiation du traitement 

(en mois) selon le type d’amylose
Le délai 

d’initiation du 
traitement est 
relativement 

homogène quel 
que soit le type 

d'amylose

Source: Amyloidosis Alliance (Nov. 2025)

Voir l’annexe pour la méthode de calcul de la moyenne et de la médiane

De l'Accès à l’Initiation du 
Traitement

Suite au diagnostic, dans quel délai avez-vous débuté le traitement de votre amylose ?

AA: Amylose secondaire (amyloid serum A protein), AL: Amylose primitive (amyloid light chain), 
ATTRv: Amylose héréditaire (Amyloidosis transthyretin variant), ATTRwt: Amylose sauvage (Amyloidosis transthyretin wild-type)
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29

%

63
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Traitements spécifiques de 

l’amylose pour les patients AL

71% des 
patients 

reçoivent ou 
ont reçu du 

daratumumab

Nombre total de répondants en haut des barres

Source: Amyloidosis Alliance (Nov. 2025)

46% 30%Daratumumab, SQ

9% 57% 34%Protocole VCd*, SQ

6% 18%

25%

Venetoclax, oral

10% 89%JAKi**, oral

284

284

284

284

76%

* Bortezomib + Cyclophosphamide + Dexamethasone
** Inhibiteur Janus Kinase

SQ: Injection sous-cutanée
AL: Amylose primitive (amyloid light chain)

Je le prends actuellement

Je ne le prends plus

Jamais sur ce traitement

AL

De l'Accès à l’Initiation du 
Traitement

Quels sont vos traitements spécifiques contre l'amylose ?
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29

%

63

%

Le traitement 
est prescrit 

dans moins de 
50 % des cas 
par un centre 

expert

Prise en charge des patients dans les centres experts 

par type d'amylose : France vs. reste du monde

39%

33%

49%

36%

31%
28%

43% 43%

AA AL ATTRv ATTRwt

France

Monde

AA n=23 et 59 | AL n=266 et 848  | ATTRv n=195 et 812 | ATTRwt n=284 et 684

Quel médecin prescrit principalement les traitements spécifiques de votre amylose ?

Échantillon 
limité

Source: Amyloidosis Alliance (Nov. 2025)

Âge

S S

Sexe

Revenu

Région

Type

S S

S S

S S

S S

De l'Accès à l’Initiation du 
Traitement

AA: Amylose secondaire (amyloid serum A protein), AL: Amylose primitive (amyloid light chain), 
ATTRv: Amylose héréditaire (Amyloidosis transthyretin variant), ATTRwt: Amylose sauvage (Amyloidosis transthyretin wild-type)



Synthèse
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• 44 % des patients en France développent les symptômes de l’amylose avant 65 ans

- Les patients AL développent les symptômes le plus tôt (médiane 57 ans) par rapport aux autres types d’amylose

- Les deux tiers des patients AL développent leurs symptômes avant 65 ans

• Près de la moitié des patients sont hospitalisés ou admis aux urgences avant le diagnostic avec une 
proportion plus élevée chez les patients AL

• Le délai diagnostic reste trop long, aux alentour de 10 mois, délai pendant lequel les symptômes 
s’aggravent, probablement plus rapidement chez les patients avec une amylose AL

• Le délai avant traitement est court dans toutes les formes d’amylose

Source: Amyloidosis Alliance (Nov. 2025)

• 25 % des patients AL interrogés sont traités actuellement par Daratumumab, 71% ont reçu du 
daratumumab, 63% du VCD

• Le traitement des patients avec une amylose AL est prescrit dans seulement 1/3 des cas dans un centre 
de référence en France et dans le monde mais il existe un réseau fonctionnelle et des RCP en France
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