
  
 
 
 
 

LES	  ACTIONS	  MARQUANTES	  	  
DE	  CES	  10	  DERNIÈRES	  ANNÉES	  
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 2012	  
	  
§  Informer	   	   sur	   la	   maladie,	   orienter	   vers	   les	   CRMR,	   CCMR	   –	   Livret	   de	  

vulgarisa/on,	  plus	  de	  250	  appels	  traités/	  an	  

§  MeDre	  paFents	  &	  aidants	  en	  contact	  	  -‐	  Ecoutants/réseau	  

§  Rencontres	  entre	  paFents	  et	  médecins	  -‐	  Journée	  annuelle	  

§  Encourager	  et	  parFciper	  à	   toute	   iniFaFve	  concernant	   la	   recherche	  ou	  
visant	  à	  améliorer	  le	  quoFdien	  des	  malades	  –	  Prix	  annuels	  
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 SouFen	  direct	  aux	  paFents	  
	  

	  2	  vacataires	  à	  disposi/on	  gratuite	  des	  pa/ents	  et	  familles	  
	  	  

§  Elodie	  Camoin	  psychologue	  hospitalière	  formée	  à	  l’Amylose	  	  
	  dans	  les	  centres	  de	  référence	  :	  u	  
	  Complément	  ponctuel	  

§  Méryl	  Blanc	  assistante	  sociale	  
	  Aide	  individualisée	  dans	  le	  montage	  des	  dossiers	  
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-‐  2018	  :	  OnPaGro	  pour	  les	  hATTR	  	  Neuropathies	  	  
-‐  2018	  :	  Tegsedi	  pour	  les	  hATTR	  Neuropathies	  	  
-‐  2018	  :	  RTU	  pour	  Vyndaqel	  20	  ou	  80	  pour	  les	  ATTR	  	  Cardiomyomathies	  héréditaires	  ou	  sauvages	  -‐	  remplacée	  

depuis	  par	  une	  AMM	  
-‐  2019	  :	  Renouvellement	  pour	  Vyndaqel	  20	  pour	  les	  hATTR	  Neuropathies	  
-‐  2020	  :	  Vyndaqel	  61	  pour	  les	  ATTR	  Cardiomyopathies	  héréditaires	  et	  sauvages	  	  
-‐  2021	  :	  Extension	  d’indica/on	  et	  remboursement	  pour	  Daratumumab	  dans	  les	  amyloses	  AL	  nouvellement	  

diagnos/quées	  	  
-‐  2021	  :	  ATU	  pour	  AZD7442	  en	  «	  Traitement	  indiqué	  en	  prophylaxie	  pré-‐exposi/on	  de	  la	  COVID-‐19	  chez	  les	  pa/ents	  

adultes	  de	  18	  ans	  et	  plus	  insuffisamment	  ou	  non	  répondeurs	  après	  un	  schéma	  vaccinal	  complet	  conformément	  aux	  
recommanda/ons	  en	  vigueur	  et	  appartenant	  à	  l’un	  des	  sous-‐groupes	  à	  très	  haut	  risque	  de	  forme	  sévère	  de	  
COVID-‐19	  tels	  que	  définis	  par	  l’ANRS-‐MIE	  	  

-‐  2021	  :	  ATU	  pour	  LAGEVRIO	  (molnupiravir)	  en	  Traitement	  des	  formes	  légères	  à	  modérées	  de	  la	  maladie	  à	  
coronavirus	  2019	  (COVID-‐19)	  chez	  les	  adultes	  ayant	  un	  test	  de	  diagnos/c	  posi/f	  au	  SARS-‐COV-‐2	  	  

-‐  2022	  :	  TECEOS	  (99mTc-‐techné/um	  acide	  butédronique)	  /	  Nouvelle	  indica/on	  dans	  la	  scin/graphie	  cardiaque	  pour	  
le	  diagnos/c	  de	  l’amylose	  cardiaque	  à	  transthyré/ne.	  

 



 3	  acFons	  phares	  
	  	  

§  Origamy	   programme	   ETP	   dédié	   aux	   amyloses	   mis	   à	   disposi/on	   des	   services	   qui	   le	  
souhaitent	  et	  accessible	  à	  distance	  

§  Livret	  parcours	  pa/ent	  pour	  développer	   le	  rôle	  du	  médecin	  traitant	  et	  fluidifier	   le	  traçage	  
du	  parcours	  des	  pa/ents	  

§  Créa/on	  de	  Amyloidosis	  Alliance	  
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