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Parcours de soins coordonné
dans 'amylose AA

17 Juin 2022- 1¢' congres francophone multidisciplinaire de 'amylose
Pr Sophie Georgin-Lavialle et Pr Gilles Grateau

Centre de référence des maladies auto-inflammatoires et amyloses AA
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Parcours de soins coordonné: définition

Loi du 13/08/2004:

Faire bénéficier chaque patient d'un suivi médical
coordonné, d'une gestion rigoureuse du dossier
medical et d'une prévention personnalisée



Parcours de soins amyloses AA (1)

lere dtape, souvent la plus longue: enclencher les explorations afin d’évoquer une amylose
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Durée en mois ou années



Parcours de soins amyloses AA (2)

2 ¢me étape: arriver au diagnostic d’amylose AA
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Durée en mois



Parcours de soins amyloses AA (2 bis)

2 ¢me étape: biopsier le bon organe et typer 'amylose avec certitude
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Parcours de soins amyloses AA (3)

3eme étape, plus ou moins longue/facile: déterminer la (les) cause(s) de I'inflammation
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Parcours de soins amyloses AA (3 bis)

A 3eme étape: trouver I'expert de la pathologie inflammatoire




Parcours de soins amyloses AA (4)

4 ¢me étape: Etablir la stratégie thérapeutique
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Traitement étiologique adapté
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Parcours de soins amyloses AA (5)

5 eme étape: Stabiliser le parcours
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Spécialiste de la
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A Parcours de soins amyloses AA (5 bis)

5 eme étape: Adapter le parcours au patient
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A Parcours de soins amyloses AA (5 ter)

5 eme étape: Renforcer I'alliance thérapeutique: éducation thérapeutique
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Comment améliorer le parcours de soins amyloses AA?

1- Diminuer l'errance Y penser plus souvent et plus tot=> informer davantage sur cette maladie
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Comment améliorer le parcours de soins amyloses AA?

2- Diagnostic d’AAA Meilleure connaissance et accessibilité aux spécialistes pouvant biopsier un organe atteint



Protocole National de Diagnostic et de Soins

Amylose
AA

https://www.has-sante.fr/jcms/p 3187210/fr/amylose-aa
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Guide d’aide au diagnostic
de Pamylose AA

3o ASSOCIATION
filiere de santé ¢ :“;’.f‘ FRANGAISE
maladies rares FCI I r

CeReMAITA

Livret destiné aux médecins

Rédacteurs : Pr Sophie Georgin-Lavialle, Pr David Buob,
Pr Jean-Philippe Bastard, Dr Soraya Fellahi, Dr
AlexandreTerré.

Relecteurs : Pr Gilles Grateau, Dr Rim Bourguiba, Dr
Héléne Frangois

Coordination : Pr Sophie Georgin-Lavialle et Dr
Alexandre Terré

Avec le soutien de I’Association Frangaise contre
I’Amylose

Disponible gratuitement en ligne
Site filiere FAI2R ou ACFA
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Figure 3. Algorithme du diagnostic étiologique

- Insuffisance rénale

- Symptomes digestifs
- Goitre
- Hépatomégalie

( Suspicion d’amylose AA \

- Syndrome néphrotique

/

- BGSA
-PBR

kBiopsie digestive

f Biopsie pour confirmer le \
diagnostic d’amylose AA

- Graisse péri-ombilicale
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Discussion avec
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- Nouveau prélévements
- Analyse protéomique
- Recherche de causes
ares

Diagnostic infirmé,
autre type d’amylose




Comment améliorer le parcours de soins amyloses AA?

1- Diminuer l'errance Y penser plus souvent et plus tot=> informer davantage sur cette maladie
2- Diagnostic d’AAA Meilleure connaissance et accessibilité aux spécialistes pouvant biopsier un organe atteint

3- Cause de I'inflammation Présentation aux experts a la RCP nationale



Comment améliorer le parcours de soins amyloses AA?

1- Diminuer l'errance Y penser plus souvent et plus tot=> informer davantage sur cette maladie
2- Diagnostic d’AAA Meilleure connaissance et accessibilité aux spécialistes pouvant biopsier un organe atteint

3- Cause de l'inflammation Présentation aux experts a la RCP nationale

4- Traitement Présentation aux experts de la maladie inflammatoire +/- RCP nationale
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RCP nationale amylose AA fCIIZI'

Début 12/2018
Fréquence: toutes les 6 semaines

—

Quorum avec néphrologues,
pathologiste, interniste,
généticien et autres spécialistes
(infectiologue, rhumatologie,
dermatologue, ...)



RCP nationale amylose AA fa‘iin

107 dossiers (20 séances)
Moyenne age 56 ans [18-89]

Depuis 2018

—

Quorum
> 4 spécialités
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RCP nationale amylose AA  Fqi2r

Début 12/2018 107 dossiers

Fréquence: toutes les 6 semaines

—

Quorum i ) )
> 4 spécialités 23 avis diagnostic

36 avis thérapeutique
48 avis Dg + thérapeutique




Comment améliorer le parcours de soins amyloses AA?

5- Stabilisation Collaboration nationale (PNDS, RCP, livret formicaa)
Synergie des expertises (FSMR, CRMR)
Lien avec le médecin traitant (AMYLOBOOK)
Education thérapeutique (ORIGAMY)
Lien avec I'association de patients contre 'amylose (ACFA)



Outils d’éducation thérapeutique

FRANGAISE |

Programme élaboré en partenariat étroit avec CONTRE

LAMYLOSE

I’association de patients et déployé depuis fin 2021
pour les patients AA en présentiel




Outils d’éducation thérapeutique

Personnel formé dans le centre :

4 médecins : Pr Georgin-Lavialle, Dr Savey, Dr Delplanque, Dr Vautier
2 ARC: K Koutekissa et Z Aknouche

2 IDE: Laetitia et Sany

La secrétaire du centre: V Guyau

Séances en présentiel (environ 1/semaine)
Petit effectif: 1-3 patients maximum/séance
Durée 1 a 2h30 au total

3 ateliers proposés

(contact: Keshia.koutekissa@aphp.fr)

=> Ateliers d’e-ETP possibles au plan national

ASSOCIATION ¥
FRANCAISE
CONTRE

LAMYLOSE



Outils d’éducation thérapeutique

Atelier 1 : Mieux comprendre I'amylose, une maladie chronique.




Outils d’éducation thérapeutique

Atelier 2 : les traitements médicamenteux.




Outils d’éducation thérapeutique

Atelier 3 : le suivi, s‘organiser pour ses examens ses bilans et ses consultations.

ATELIER 3
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Livrets et fiches mémo Amylo-Book

Amylo-Book

* Un carnet de suivi entre les centres de
compétences/références et la médecine de ville

* Le carnet est adapté pour chaque type d’amylose

* Des parties intégrées le carnet, et d'autres a
compléter

* Rédaction de fiches synthétiques a destination de la
ville et des patients pour une meilleure connaissance de
la prise en charge de I'amylose

* Faire remonter aux spécialistes les informations AMYLOSE
pertinentes du parcours de soins de ville/libéral AR

Fiches mémos
* Format facilité pour permettre le transport des professionnels

de santé



En conclusion

Bonne coordination des professionnels (aigu et
long terme)

=> échanges d’informations entre tous les
acteurs impliqués.

=> intégration du « point de vue du patient »



Merci de votre attention

Centre de référence maladies auto inflammatoires et des amyloses
Hopital Tenon

sophie.georgin-lavialle@aphp.fr

lea.savey@aphp.fr

CeREMAIA

gorateau@gmail.com

"\ MEDECINE

SORBONNE
UNIVERSITE




