Vivre avec

une cardiomvopathie

amvloide a transthyrétine
(ATTR-CM)

GUIDE DE DISCUSSION DESTINE AUX
PATIENTS ET AUX SOIGNANTS

QU'EST-CE QUE L'ATTR-CM ?

La cardiomyopathie amyloide a transthyrétine, ou ATTR-CM, est une maladie grave qui touche le myocarde. Elle
survient lorsqu’une protéine appelée transthyrétine (TTR) se modifie et forme des agrégats (dépots amyloides) dans
le coeur, mais aussi parfois dans les nerfs et d'autres parties du corps. Ce phénomene est appelé « amyloidose ».

Au fil du temps, ces dépdts entrainent un durcissement des parois du coeur, qui peut étre a l'origine d'une maladie
cardiaque appelée « cardiomyopathie restrictive » (difficulté pour le coeur a pomper le sang correctement). Si elle
n'‘est pas prise en charge, 'ATTR-CM peut provoquer une insuffisance cardiaque.
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SYMPTOMES DE L’ATTR-CM

Les symptomes de 'ATTR-CM sont souvent semblables a ceux d'autres maladies cardiaques, ce qui peut
retarder le diagnostic. Certaines personnes ne présentent que peu ou pas de symptomes et la maladie
passe alors inapergue pendant des années, jusqu’a ce qu'elle atteigne un stade plus avancé.

Elle peut se manifester de différentes manieres. Voici des exemples de symptomes courants :
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Si les symptomes s’'aggravent alors méme que vous prenez un traitement pour l'insuffisance cardiaque
ou si vous souffrez d'effets indésirables, parlez-en a votre médecin.

DEPISTAGE DE L'ATTR-CM

Etant donné que '’ATTR-CM présente des symptdmes communs a d'autres maladies cardiaques (voire peu
ou pas de symptoémes manifestes), elle passe souvent inapergue et son dépistage peut prendre du temps.
La bonne nouvelle, c'est que, grace a une connaissance et un dépistage accrus, il est possible d’obtenir un
diagnostic précis et d'entamer un traitement adéquat.

En vue de confirmer le diagnostic, votre médecin peut vous soumettre a un examen médical afin d’évaluer
votre état de santé global, étudier votre dossier médical et vous poser des questions sur la santé de votre
famille. D’autres tests permettent également de confirmer un diagnostic dATTR-CM :
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elles permettent de controler la quantité de AU TECHNETIUM (99m Tc-PYP) :
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d’amyloidose ou de lésion du myocarde. présents dans le cceur. Bien qu'il s'agisse
d’'une technologie similaire a la scintigraphie
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de tissu cardiaque au microscope afin de a se faire dépister.

confirmer la présence de dépbts amyloides.

Des examens complémentaires peuvent étre requis pour confirmer le diagnostic de cardiomyopathie.
Certains patients peuvent également étre amenés a porter un appareil tel qu’un holter ou un enregistreur
d'événements. Ce type d'appareil se porte généralement entre 24 et 48 heures et enregistre l'activité
électrique du cceur en continu (ECG) au cours des activités quotidiennes.




IMPORTANCE DU DEPISTAGE PRECOCE :

o o /
e diagnostic précoce
DE LATTR-CM PEUT PERMETTRE
D’AMELIORER LES CONDITIONS DE VIE DES
PERSONNES QUI EN SONT ATTEINTES

TRAITEMENT ET PRISE EN CHARGE DE L'ATTR-CM

S'il n'existe actuellement aucun remede a 'ATTR-CM, certains traitements peuvent ralentir
la maladie en limitant ou empéchant I'accumulation de protéines nocives dans le cceur.
lls peuvent également atténuer les symptémes, améliorer le fonctionnement du coeur

et aider a gérer les complications telles que l'insuffisance et les arythmies cardiaques.

L'équipe médicale, comprenant généralement des cardiologues, des radiologues,
des neurologues et d’autres spécialistes, collaborera avec vous pour élaborer un
plan thérapeutique adapté a la forme et a la gravité de votre maladie.
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MODE DE VIE SAIN : L'adoption d’habitudes saines comme une
alimentation nutritive, le maintien d'un poids de forme, |la pratique
d’'une activité physique réguliére, le controle de la tension artérielle
et de la glycémie, I'arrét du tabagisme (le cas échéant), la limitation
de I'apport en sel et |la réduction du stress peuvent améliorer votre
bien-étre général et augmenter votre espérance de vie.

TRAITEMENTS MEDICAMENTEUX : Certains médicaments peuvent
ralentir la progression de la maladie en empéchant la protéine

de s’accumuler dans le corps. D’autres permettent d’atténuer les
symptémes de la cardiomyopathie et/ou de l'insuffisance cardiaque
(gonflement di a une accumulation de liquide, rythme cardiaque
irrégulier, hypertension artérielle) afin d’'améliorer le bien-étre et de rester
actif. Les personnes atteintes de cardiomyopathie restrictive présentent
un risque plus élevé de formation de caillots sanguins dans les cavités
du ceceur ; le cas échéant, des anticoagulants peuvent étre prescrits.

DISPOSITIFS : Il peut s’agir de stimulateurs cardiaques (pacemakers)
qui controlent le rythme et les battements du coeur, de défibrillateurs
automatiques implantables (DAI) qui administrent un choc électrique
au ceeur pour corriger les arythmies potentiellement mortelles, ou
encore de dispositifs d'assistance ventriculaire gauche (DAVG) qui
aident a pomper le sang depuis la cavité inférieure (ventricule) gauche
du ceeur vers le reste du corps.

TRANSPLANTATION : En présence de formes graves et lorsque les
autres solutions thérapeutiques n‘ont pas permis d’'améliorer la santé
cardiaque du patient, la transplantation cardiaque peut étre le dernier
recours. Dans certains cas d’ATTR-CM héréditaires, une greffe du foie
peut permettre d’arréter la production de la protéine TTR anormale,
mais uniquement pour la forme héréditaire de la maladie.



QUESTIONS A POSER A VOTRE MEDECIN

@ L'ATTR-CM peut-elle étre a l'origine de
mes symptémes ?

© Je souffre d'insuffisance cardiaque ;
I'ATTR-CM peut-elle en étre la cause ?

© De quelle forme d'ATTR-CM suis-je atteint(e)
et quelles complications peuvent en découler ?

& Quel est le degré de gravité de mon ATTR-CM ?
D’autres organes sont-ils touchés ?

(@ Dois-je subir un dépistage génétique ?
Et les membres de ma famille ?

& Quelles sont les solutions thérapeutiques,
et quels sont les bénéfices et les risques
de chacune ?

@ Y a-t-il des médicaments que je dois éviter
de prendre ?

& Que se passe-t-il si je ne regois pas
de traitement ?

(@ Comment puis-je adopter un mode de vie
plus sain ?

@ Comment dois-je surveiller ma maladie
au fil du temps ?

@ A quelle fréquence dois-je vous consulter ?

(@ Dans quels cas dois-je solliciter une aide
médicale d'urgence ?

@ Comment puis-je me mettre en relation avec
d’autres personnes atteintes d/ATTR-CM afin
que nous puissions nous soutenir et partager
notre expérience ?
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