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919 patients francais

193 aidants francais

Source : Amyloidosis Alliance (Nov. 2025)
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150 questions
(130 pour les patients
& 20 pour les aidants)
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@ l Soins médicaux

Vie quotidienne
avec la maladie

Questionnaire
spécifique
aidants
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Type d’amylose des répondants
en France vs. le reste du monde

B France
I Monde
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32% 32%
(o)
32;2’) (947) 0%  (298)
(832)

LATTR (wt+v) est le
type d’amylose le

z 4 Echantillon
plus représenté fmité
8% 7%
2% (71) (217)
% 2 6 3%
3% 2y (34) (910)
ATTRv ATTRwt Autre Je ne sais pas

n= 919 et 2 936 patients

S ) AA: Amylose inflammatoire, AL: Amylose a chaines légéres
Source : Amyloidosis Alliance (Nov. 2025) ATTRv: Amylose a transthyrétine héréditaire, ATTRwt: Amylose a transthyrétine sauvage
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Impact of the Noninvasive Diagnostic
Algorithm on Clinical Presentation
and Prognosis in Cardiac Amyloidosis

Increased Number of

i e } History of HF
s { NYHA functional class llI-IV
4007 o ATTRWE :
+ IVS wall thickness
1 $ LVEF
+ Restrictive filling pattern
o-——f

1990-1995 2001-2005

Tini G, et al. JACC Adv. 2024,;3:101232
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Age d’apparition des premiers symptomes de 'amylose
chez les patients ATTRv
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|
(38) B Monde

37%

47 % des patients 2
(8) 1%

31%
, (28)
ATTRv développent

leurs symptomes 18%
<35 35-49 50-64 65-79 =80

13% (63)
avant 65 ans
A quel dge avez-vous développé les premiers symptémes de I'amylose ?

(12)
n= 89 et 345 patients

8% 9%
0

S ) AA: Amylose inflammatoire, AL: Amylose a chaines |égéres
Source : Amyloidosis Alliance (Nov. 2025) ATTRv: Amylose a transthyrétine héréditaire, ATTRwt: Amylose a transthyrétine sauvage
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Age d’apparition des premiers symptomes de 'amylose
chez les patients ATTRwt
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87 %
|
61% 61%

(81) (229)

87 % des patients
ATTRwt développent
leurs symptomes
apres 65 ans 7%

13% (65)
(17)

26%

(35) 5104

0% 1%
(1) (4)

<35 35-49 50-64 65-79

A quel 4ge avez-vous développé les premiers symptémes de I'amylose ?
n= 133 et 378 patients

S ) AA: Amylose inflammatoire, AL: Amylose a chaines |égéres
Source : Amyloidosis Alliance (Nov. 2025) ATTRv: Amylose a transthyrétine héréditaire, ATTRwt: Amylose a transthyrétine sauvage
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Principaux symptomes par type d’amylose (top 2)

Les ATTRwt présentent S90% 61%

(123)

57% (81)  56%

.. Echantillon limité (120) %
principalement des e e “
42%
symptomes cardlaques, (5)
29%
les ATTRv des (26)
symptomes &
. & &
neurologiques i
AL ATTRv ATTRwt
Pour quel(s) symptéme(s) avez-vous initialement consulté ?
n=12 n=210 n=89 n=133

S ) AA: Amylose inflammatoire, AL: Amylose a chaines |égéres
Source : Amyloidosis Alliance (Nov. 2025) ATTRv: Amylose a transthyrétine héréditaire, ATTRwt: Amylose a transthyrétine sauvage
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Gateway and journey of patients with cardiac

amyloidosis
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Dang D, et al. ESC Heart Fail. 2020;7:2418-2430
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Délai de diagnostic (en années)
selon le type d’smylose

Les patients ATTRv ont
le delai de diagnostic le o
plus long 0o

0.9

1.5

Echantillon
limité

0.8 0.8

Moyenne Médiane

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

AAn=12 | ALn=210 | ATTRv n=89 | ATTRwt n=133

S ) AA: Amylose inflammatoire, AL: Amylose a chaines |égéres
Source : Amyloidosis Alliance (Nov. 2025) ATTRv: Amylose a transthyrétine héréditaire, ATTRwt: Amylose a transthyrétine sauvage
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Gateway and journey of patients with cardiac
amyloidosis
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Dang D, et al. ESC Heart Fail. 2020;7:2418-2430
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Traitements spécifiques de
I’'amylose pour les patients ATTRwt

96 % des patients
ATTRwt sont traités par
Tafamidis 61mg

Tafamidis 61mg, oral 289

Diflunisal, oral 289

™ Je le prends actuellement
® Je ne le prends plus
®m Jamais sur ce traitement

Quels sont vos traitements spécifiques contre I'amylose ?

Nombre total de répondants en haut des barres

S ) AA: Amylose inflammatoire, AL: Amylose a chaines |égéres
Source : Amyloidosis Alliance (Nov. 2025) ATTRv: Amylose a transthyrétine héréditaire, ATTRwt: Amylose a transthyrétine sauvage
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Traitements spécifiques de
I’'amylose pour les patients ATTRv

Tafamidis 61mg, oral 55%
51 % des patie nts ATTRv Vutrisiran, SQ 6% 65% 193
sont traités par Tafamidis y
Tafamidis 20mg, oral 17% 73% 193
61mg ou 20mg
Patisiran, IV 16% 79% 193
Inotersen, SQ | =¥/ 93% 193

m Je |le prends actuellement L
M Je ne le prends plus Diflunisal, oral [/ 95% 193

M Jamais sur ce traitement

Quels sont vos traitements spécifiques contre I'amylose ?

Nombre total de répondants en haut des barres

ATTRwt: Amylose a tranthyrétine sauvage
Source : Amyloidosis Alliance (Nov. 2025)
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(3) Interferes with Protein Synthesis

(2) Knockout Gene via Gene Editing

Patrisiran Vutrisiran Eplontersen

Lipid nanoparticle GalNAc-siRNA GalNACrASO §

Production

Tafamidis Transthyretin tetramer Acoramidis

“ (4) Antibody-mediated Removal of Amyloid

Transthyretin dimer ALXN2220 (b) Phagocytosis
. o of opsonized
Coramitug L fibril

AT-02

' Blood Circulation

Transthyretin monomer

(4) Neutralizes Amyloidogenesis

(a) /)\\

i 2 ¢
o=

Misfolded monomer

Cardiac myocytes
Misfolded oligomer

Nguyen O, et al. Curr Opin Cardiol. 2025;40:98-106 R Tissue Deposition
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Le traitement est
prescrit dans moins de
50 % des cas par un
centre expert

Source : Amyloidosis Alliance (Nov. 2025)
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Prise en charge des patients dans les centres experts par
type d'amylose : France vs. reste du monde

B France
B Monde
Echantillon 49%
limité
43% 43%
39%
36%
33%
I 28%
AA AL ATTRv ATTRwt

Quel médecin prescrit principalement les traitements spécifiques de votre amylose ?

AAn=23et59 | ALn=266et 848 | ATTRv n=195et 812 | ATTRwt n=284 et 684

AA: Amylose inflammatoire, AL: Amylose a chaines légéres
ATTRv: Amylose a transthyrétine héréditaire, ATTRwt: Amylose a transthyrétine sauvage
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Impact général sur la qualité de vie
selon le type d'amylose

Toutes les amyloses
impactent la qualité de vie

m Améliorée
m Pas de changement

m Dégradee AA AL ATTRv ATTRwt
Au global, comment évaluez-vous I'impact de I'amylose sur votre qualité de vie ?
n=21 n=264 n=192 n=284

S ) AA: Amylose inflammatoire, AL: Amylose a chaines |égéres
Source : Amyloidosis Alliance (Nov. 2025) ATTRv: Amylose a transthyrétine héréditaire, ATTRwt: Amylose a transthyrétine sauvage
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Limites

Biais de non-réponse
Biais de sélection

Biais d’accessibilité/de capacité
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Diagnostic
Les ATTR sont les amyloses les plus fréquentes
Hétérogénéité de présentation entre ATTRv et ATTRwt
Présentation essentiellement cardiaque pour 'ATTRwt

Impacte sur les délais diagnostiques qui sont supérieurs pour les ATTRv

Prise en charge

Pluralité des traitements dans I'’ATTRv

Transfert de prise en charge vers les centres non-experts
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