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Sivous pensez présenter
des symptomes d’'amylose

a transthyrétine (ATTR), la
premiere chose a faire est
d'en parler a votre médecin.
Apportez ce guide de
discussion a votre prochain
rendez-vous avec votre
médecin généraliste ou votre
spécialiste. | couvre tout ce
dont vous avez besoin pour
avoir une discussion éclairée
sur I'ATTR.

Si vous ne l'avez pas déja fait,

remplissez I'outil de suivi et de
vérification des symptomes

et apportez les résultats

avec vous. En consignant vos
symptomes, vous aiderez votre
médecin a mieux comprendre
ce que vous ressentez.



A PROPOS DE L’ATTR

LATTR est une maladie sous-diagnostiquée, qui évolue rapidement

et qui est souvent mortellel,2. Elle est causée par la dégradation et

le mauvais repliement de la protéine transthyrétine (TTR), qui est
principalement produite dans le foie. Normalement, la TTR aide a
transporter les hormones thyroidiennes et la vitamine A (rétinol) dans
le sang.3

Il existe deux formes principales d’ATTR. Il est crucial de savoir de
quelle forme vous étes atteint pour comprendre vos options de
traitement et, dans certains cas, le risque auquel votre famille
pourrait étre exposée :

ATTR de type sauvage : Cette forme n'est pas

ATTRwt transmise de génération en génération. Elle est
généralement liee au vieillissement et touche le
plus souvent le coeur; environ 200 000 a 300 000
personnes en sont atteintes dans le monde*.
ATTR héréditaire : Cette forme touche environ 50
ATTRh

000 personnes dans le monde et est causée par

une variante héréditaire du gene TTR, ce qui peut
signifier que d’autres membres de la famille sont
également a risque®.




LATTR peut s’avérer difficile a diagnostiquer, car les symptomes
peuvent varier considérablement d’'une personne a l'autre et
toucher plusieurs parties du corps. YVotre médecin pourrait
utiliser des termes comme ATTR-CM (forme touchant le coeur) ou
ATTR-PN (forme touchant les nerfs). Ce sont les deux facons les plus
courantes dont I'ATTR se manifeste, bien que certaines personnes
présentent une forme mixte.

ATTR avec polyneuropathie (ATTR-PN) : La polyneuropathie désigne
des Iésions nerveuses qui alterent la sensibilité, la mobilité, la force,
I'appareil digestif et d’autres fonctions corporelles®™8.

ATTR avec cardiomyopathie (ATTR-CM) : La cardiomyopathie est une
maladie du muscle cardiaque qui oblige le ccoeur a travailler plus fort

pour pomper le sang vers le reste du corps, ce qui peut entrainer une
insuffisance cardiaque®.

Sighes courants

Douleur et
engourdissement
dans les pieds et
les mains

Syndrome du
canal carpien

de PATTR2

Voici quelques symptomes courants de I’'ATTR :
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Essoufflement

Fatigue ﬁ
Dysfonction /x

érectile

Symptomes affectant
l'appareil digestif,
comme la diarrhée ou la
constipation

Symptomes
cardiaques tels
qu’anomalies du
rythme
cardiaque
(arythmies),
palpitations,
évanouissement ou
gonflement des jambes
(cedeme)

Remarque : Ce ne sont pas les seuls symptémes. Comme I'ATTR peut toucher plusieurs organes ou
systémes du corps, il est important de parler a votre médecin de tout probléme de santé inexpliqué. Un
diagnostic précoce est important, car I'ATTR non traitée peut progresser rapidement.



Familiarisez-vous
avec les tests

Si votre médecin suspecte une ATTR, il pourra évaluer votre
fonction cardiaque ou nerveuse au moyen d’un examen
d’imagerie, d’épreuves de laboratoire ou d’autres tests.

Tests servant a
vérifier si votre coeur
fonctionne bien:

Lélectrocardiographie (ECG) permet de détecter les affections cardiaques. Des
électrodes sont utilisées pour enregistrer I'activité électrique et le rythme du
coeur.

Léchocardiographie (écho) est un type d’'imagerie qui fait appel a des ultrasons
pour visualiser la structure du coeur et évaluer le fonctionnement des valves du
ceceur et la force du muscle cardiaque.

Limagerie par résonance magnétique cardiaque (IRMC) est un type d'imagerie
qui utilise un champ magnétique pour visualiser la structure du cceur et
déterminer comment le sang circule a travers celui-ci.

Tests servant a vérifier
si votre systéme nerveux
fonctionne bien:

Une étude de conduction nerveuse permet de détecter les |ésions nerveuses.
Au moyen d’électrodes, elle évalue la vitesse a laquelle les impulsions électriques
voyagent dans les nerfs.

Lélectromyographie (EMG) peut détecter des anomalies dans les nerfs et
les muscles en mesurant I'activité électrique des muscles en réponse a une
stimulation nerveuse.



La confirmation
d’un diagnostic

Si les résultats préliminaires du test suggerent la possibilité
d’'une ATTR, votre médecin pourrait effectuer d’autres tests
pour confirmer le diagnostic, notamment :
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Scintigraphie au Biopsie tissulaire; permet Tests génetiques; au
pyrophosphate de repérer les dépots moyen d’'un échantillon
de technétium amyloides dans les tissus  d’ADN (sang, frottis buccal

(scintigraphie PYP); type ou salive); permettent de
d’imagerie et méthode détecter les variantes
non chirurgicale servant génétiques du gene TTR

a détecter des dépodts
amyloides dans le coeur

Un test génétique est nécessaire pour déterminer si vous
étes atteint d’'une forme héréditaire ou de type sauvage

d’ATTR. En cas de forme héréditaire, les membres de la
famille pourraient également envisager de subir un test de
dépistage pour connaitre le risque auquel ils sont exposés.

Remarque : Cette liste n'est pas exhaustive. Votre médecin pourrait vous recommander d’autres tests en
fonction de vos symptémes précis.



" QUESTIONS A
~ POSER A\VOTHE




Poser les bonnes questions peut aider a tirer le maximum.de votre
rendez-vous. En cas de suspicion d’ATTR, votre omnipraticien
pourrait vous orienter vers un spécialiste. Envisagez de lui poser

les questions suivantes::

Si vous présentez des symptomes:

- J'ai des symptomes de [insérer le
symptéme, par exemple engourdissement,
essoufflement, fatigue]. LATTR pourrait-
elle étre une cause possible?

- Existe-t-il des tests permettant de vérifier
si mon coeur ou mes nerfs sont touchés?

- Mes symptémes pourraient-ils étre liés
a plus d’'une maladie? Quelles sont les
prochaines étapes a suivre pour affiner la
recherche?

Si un diagnostic est envisagé :

- Quels types de tests utiliserez-vous
pour évaluer mes symptomes?

- Que signifieraient les résultats,
et comment orienteraient-ils les
prochaines étapes?

- Siune ATTR est soupconneée, pouvez-
vous me diriger vers un spécialiste
pour une évaluation plus approfondie?

Si vous étes préoccupé par les
risques :

- Jailu que I'ATTR peut étre
héréditaire dans certains cas. Mes
symptoémes pourraient-ils étre liés a
une forme héréditaire?

- Mes antécédents familiaux, mon
age ou mon origine ethnique
augmentent-ils mon risque de
développer une ATTR?

- Un test génétique permettrait-il de
déterminer si je suis atteint d'une
forme héréditaire de la maladie?

Si une recommandation médicale est
nécessaire :

- Simes symptomes sont d'ordre
cardiaque, pourriez-vous me diriger
vers un cardiologue familier avec
I'ATTR?

- Simes symptémes sont d'origine
nerveuse, pourriez-vous me diriger
vers un neurologue expérimenté dans
les maladies rares?

Si ’ATTR est confirmée ou fortement suspectée :

- Quelles sont les options de traitement existantes?

- A quelle vitesse I'ATTR progresse-t-elle si elle n'est pas traitée?

- D'autres membres de ma famille devront-ils passer des tests?

Ce guide vise a fournir des renseignements généraux et ne vise pas a remplacer les conseils d’un
professionnel de la santé. Consultez toujours votre médecin si vous avez des préoccupations

concernant votre état de santé.



Visitez le www.ATTRrevealed.ca/fr pour obtenir plus

de ressources éducatives et en savoir plus sur I’ATTR.
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