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Une amylose AL

GUIDE DE DISCUSSION DESTINE
AUX PATIENTS ET AUX SOIGNANTS

QU'EST-CE QUE LAMYLOSE AL ?

Lamylose a chaines légéres (AL) est une forme

d’amylose, une maladie rare et grave qui se

caractérise par I'accumulation de protéines

anormales appelées amyloides dans différentes O 0

parties du corps, qui endommagent les organes )

et perturbent leur fonctionnement. 4 deS ﬁatzents
Lamylose AL touche d'abord la moelle osseuse, ATTEINTS D'A,MYLOSE AL PRESENTENT
dans laquelle les plasmocytes, qui, en temps normal, DE GRAVES LESIONS CARDIAQUES
renforcent le systeme immunitaire, commencent a

dysfonctionner et produisent une quantité excessive
de protéines anormales appelées « amyloides a

chaines légeéres ». Ces protéines s'agglomerent et E'I‘E“S”IE?RNSJI‘%IQ[S13'I"I?EINTES DE .
forment des dép6ts nocifs, principalement dans

le coeur et les reins, mais également dans le foie, 77’[:),76/[07}16 7nultlpl€
I'appareil digestif, la peau, la langue et les nerfs. (UNE FORME DE CANCER

Lorsque des amyloides s'accumulent dans le DU SANG) DEVELOPPENT

ceeur, elles provoquent une amylose cardiaque, EGALEMENT UNE AMYLOSE AL
une forme de cardiomyopathie. Cette maladie
entraine un épaississement, un durcissement et un
affaiblissement du myocarde ; si elle n’est pas prise
en charge, elle peut étre a l'origine d’'une insuffisance
cardiaque, d'arythmies et d’autres complications.

QUE SAVONS-NOUS ?

La cause exacte de I'amylose AL demeure inconnue, mais elle survient lorsque les plasmocytes présents dans la
moelle osseuse produisent des protéines amyloides anormales. Bien qu'aucun facteur de risque particulier n‘ait
été identifié, nous savons que :
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SIGNES ET SYMPTOMES DE LAMYLOSE AL

Les symptdmes apparaissent souvent petit a petit et ne sont donc pas toujours perceptibles immédiatement.
Ils peuvent également faire penser a d’'autres maladies. Les symptémes varient en fonction de I'organe touché.

Symptomes suggérant des troubles cardiaques
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Autres signes et symptomes

© VERTIGES, ETOURDISSEMENTS 0U © ENGOURDISSEMENT ET PICOTEMENTS
EVANOUISSEMENT, EN PARTICULIER DANS LES DOIGTS, POUVANT SUGGERER
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© ERUPTION CUTANEE DE COULEUR VIOLACEE O GONFLEMENT AU NIVEAU DES JAMBES
AUTOUR DES YEUX OU SUR LES PAUPIERES ET DES CHEVILLES

© ELARGISSEMENT DE LA LANGUE © JAMBES FAIBLES

<O ENGOURDISSEMENT, SENSATION DE BRULURE OU © TENDANCE AUX ECCHYMOSES,
DE PICOTEMENTS DANS LES MAINS ET LES PIEDS SAIGNEMENTS INHABITUELS OU PLIS
DE LA PEAU DE COULEUR VIOLACEE

Si vous présentez des signes d'amylose AL, parlez-en immédiatement a votre médecin.
Une prise en charge précoce est essentielle afin d’éviter des Iésions ultérieures au niveau
du cceur et d'autres organes.




DEPISTAGE DE LAMYLOSE AL

Etant donné que les symptomes de I'amylose AL sont semblables a ceux d’autres maladies, votre médecin peut
vous faire passer différents examens pour confirmer le diagnostic.

Il vous soumettra a un examen médical afin d'évaluer votre état de santé global et étudiera votre dossier médical.
Vous pourrez également passer d'autres tests tels que :

QO PRISES DE SANG : elles permettent de rechercher déterminer si une amylose AL touche un ou

la protéine anormale dans le sang, de contréler la
quantité de certaines substances (biomarqueurs)
pouvant suggérer une amylose AL et d'évaluer le
fonctionnement de certains organes comme le ceeur,
les reins ou le foie.

O ANALYSES D’URINE : elles permettent de rechercher
les protéines anormales pouvant suggérer une
amylose AL.

© ECHOCARDIOGRAPHIE : elle utilise les ondes
acoustiques pour générer une image dynamique du
ceeur, présentant sa structure, son fonctionnement,
ses dimensions et sa forme.

plusieurs organes. S'agissant du cceur, l'on utilise
une imagerie cardiaque par résonance magnétique
afin d'obtenir des images détaillées de la structure
et du fonctionnement du cceur.

TOMODENSITOMETRIE (TDM) : elle utilise des rayons

X pour générer des images détaillées permettant de
déterminer l'incidence de I'amylose AL sur les organes
et les tissus, y compris des altérations moins visibles
par IRM.

BIOPSIE : elle permet de rechercher des dépots
amyloides en prélevant un petit échantillon de tissu
adipeux sous la peau (généralement au niveau de

I'abdomen), dans la moelle osseuse ou dans certains

© IMAGERIE PAR RESONANCE MAGNETIQUE (IRM) : g < CofTR S EYCCHMS RS

elle utilise des champs magnétiques et des ondes
radio pour générer des images détaillées des organes
et tissus a l'intérieur du corps. Elle peut permettre de

TRAITEMENT ET PRISE EN CHARGE DE LAMYLOSE AL

La prise en charge de 'amylose AL comprend une série d’actes et d'interventions visant a traiter la maladie, mais
également a vous donner plus d’autonomie et a éviter les complications. Vous collaborerez avec I'équipe médicale
en vue d'élaborer un plan thérapeutique sur-mesure en fonction de la gravité de votre amylose AL et des organes
touchés. Ce plan peut inclure des médicaments, un changement de mode de vie et d’autres traitements.

MODE DE VIE SAIN : Ladoption d’habitudes saines comme une alimentation nutritive, la gestion des
variations de I'appétit, la priorité donnée au repos et au rétablissement, |a pratique d'une activité
physique réguliére pour garder le moral et réduire le stress, ou encore le maintien de relations avec
la famille et des pairs, peut considérablement améliorer I'état de santé global.

CHIMIOTHERAPIE ET IMMUNOTHERAPIE : La chimiothérapie constitue le traitement primaire de
I'amylose AL. Elle cible les plasmocytes présents dans la moelle osseuse pour arréter leur
développement. La chimiothérapie peut étre administrée par voie orale, par voie sous-cutanée ou
par perfusion intraveineuse (IV). Le protocole initial de chimiothérapie le plus courant comprend
un ou deux médicaments permettant d’arréter la croissance des plasmocytes anormaux, associés
a un stéroide visant a éliminer I'inflammation et a stimuler la réponse a la chimiothérapie.

Dans certains cas, la chimiothérapie est combinée a I'immunothérapie, qui utilise des anticorps
pour cibler et détruire les plasmocytes a l'origine des protéines amyloides. Cette combinaison
permet d'obtenir un taux de réponse élevé, de nombreux patients (particulierement ceux récemment
diagnostiqués) présentant une amélioration significative.

CHIMIOTHERAPIE AVEC AUTOGREFFE DE CELLULES SOUCHES : Ce traitement comprend une
chimiothérapie intensive pour éliminer les cellules de la moelle osseuse, suivie de la réintroduction
de cellules souches saines prélevées sur le patient lui-méme afin de rétablir le fonctionnement de
la moelle osseuse. Il peut avoir des effets plus durables que la chimiothérapie seule, mais il n’est
possible que pour environ 20 % des patients atteints d'amylose AL en raison des risques élevés
qu'il présente, en particulier pour les personnes souffrant de troubles cardiaques.




TRAITEMENT DES SYMPTOMES : Etant donné que I'amylose AL peut toucher plusieurs organes, il est
essentiel d'atténuer les symptdmes. Les plans thérapeutiques comprennent souvent des médicaments
et stratégies visant a améliorer le bien-étre général.

Le traitement des symptomes cardiaques comprend généralement :

< DES DIURETIQUES, DES BETABLOQUANTS ET DES INHIBITEURS DE LECA : ces médicaments peuvent
améliorer le fonctionnement du cceur, mais ne sont pas adaptés a tous les patients.

< LA GESTION DE LHYPOTENSION ET DE LA NEUROPATHIE AUTONOME : si le patient souffre de vertiges
ou d'évanouissement en se mettant debout a cause d’'une hypotension, il est possible de lui prescrire
des vétements de compression et des médicaments. Lhypotension peut étre provoquée par une
neuropathie autonome, une maladie caractérisée par des lésions nerveuses altérant les fonctions

automatiques du corps.

PERSPECTIVES

Le domaine du traitement de I'amylose AL évolue rapidement : de nouvelles solutions thérapeutiques voient le
jour et des essais cliniques sont en cours. Renseignez-vous aupres de votre médecin concernant les recherches
les plus récentes et la possibilité pour vous de participer a des essais cliniques.

QUESTIONS A POSER A VOTRE MEDECIN

& Quelle est la cause de mon amylose AL ?

©@ Quel est le degré de gravité de ma
maladie ?

©@ Quelles complications peuvent en
découler ?

@ Quels médicaments permettent de traiter
ma maladie ? Quels en sont les bénéfices
et les effets secondaires ?

©@ Quelles autres solutions thérapeutiques
sont envisageables dans mon cas,
et quels sont les bénéfices et les risques
de chacune ?

©@ Comment puis-je prévenir I'aggravation
de mon amylose AL ?
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Que devrais-je changer dans mon
alimentation ou mon activité physique ?
Puis-je adopter un mode de vie plus sain
pour améliorer mon bien-étre général ?

Ou puis-je consulter des ressources et
informations fiables sur I'amylose AL ?

Quels symptomes doivent m'alerter et
me pousser a appeler mon médecin ou a
solliciter une aide médicale d’'urgence ?

Comment puis-je me mettre en relation
avec d'autres personnes atteintes
d’amylose AL afin de bénéficier d'un
soutien ?
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