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Escor-TTR, 3 objectifs principaux

PILOTER I'évolution de

la maladie et la qualité
de vie du patient
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* Melilleure gestion du
traitement

N

« Meilleure surveillance de
I'état de santé

« Un systeme d'alerte vers
le médecin

UNIFORMISER les
pratiques de suivi

clinique

DCS (données de
consultation standardisée)

Auto-questionnaires

ACCOMPAGNER le
patient entre les
consultations

Rappel rdv médicaux
Préparation consultation

Un N° vert de 2h a 18h



Escor-TTR, Description du programme

J1-validation
inscription

Actions
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Medecin
* inscription patient et Complétion DCS Complétion DCS
( ‘)‘ Complétion DCS

Patient

Validation Complétion auto- Complétion auto- Complétion auto-
d’inscription questionnaire questionnaire questionnaire



Escor-TTR, en pratigue suivi sur 1 an minimum

escor-ttr
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Alertes sur 10 ok

indicateurs Auto-questionnaires
+ (web / papier)

.Illl M
CR des échanges ( \. Appels de suivi : tous les 3 mois

7 7 . \ J
remontés au médecin CIRYE:SD 09h-18h



U'ensemble des données collectées est accessible

au Prescripteur...

CR des APPELS DE SUIVI

e ALERTES vers le médecin

e BILAN DES 3 DERNIERS MOIS...

1 - Avez-vous respecté lors de ces 3 derniers mois la prise de votre Oui
traitement ?

2 - SiNon pour quelles raisons ?

6 - Comment avez-vous vécu la prise de votre traitement ces 6 demiers Tres bien
mois

7 - Sile patient répond négativement :

8 - Uniguement pour les patients sous traitement Onpattro : Avez-vous Non
pris votre supplémentation en Vit A ?
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* Complété par le neurologue,
cardiologue et ophtalmologue

}E{ t t Programme d’accompagnement a destination des patients
= e S C Of o f atteints d’'amylose héréditaire a transthyrétine

DCs

Données de consultation standardisée
Exemplaire a envoyer a Patientys

-—

Score de NIS ) Remplir & minima les cases jaunss
Sous-score de sensibliité
Pallesthésie Tact épicritique Sensibilité algique

Mater e score pour chague zone Noter e score pour chague zone Hacl Fones en
+ M |

0 + Normale 0 Hormal 0 Normale
1 » Diminuse 1+ Diminug 1 » (GZ2) Hypoesthisie
2 »+ Absente 2 » Absent 7, w hésie

Test pouvant Stre renlse & ke,
U Hespin u ewropen

RODS, Eval. de I'impact de la maladie
NORFOLK, Evaluation de la qualité de vie
COMPASS 31, Evaluation des symptomes
KANSAS CITY, Eval. Impact insuff cardiaque

1. L'insuffisance cardiaque affecte différentes personnes de différentes maniéres.
Certaines personnes souffrent plutét d'essoufflement, tandis que d'autres ressentent
plutét de la fatigue. Veuillez indiquer dans guelle mesure votre capacité d’'entreprendre
chacune des activités suivantes a été limitée par l'insuffisance cardiaque (p. ex.,
essoufflement ou fatigue) au cours des 2 demiéres semaines. Cochez (vou X) une

seule case par ligne.
Limité{e) pour
. L . d’autres raisons
Extrémement Assez Modérément Légérement Paslimitée o tivité non
Activité limité(e) limitée limitée limitée du tout réalisée

a. Prendre une

douche/un bain O
b. Marcher la

distance d’un coin O
de rue sur terrain

plat

c. Faire du jogging

ou vous dépécher
{comme pour ne pas O
manquer un

autobus)

c O O O O
O O O O O

©c O O O O




Les documents importants du programme

escor-ttr

ormulaire de consentement
Exemplaire a envoyer a Patientys

-

A compléter par le patient

Nom Prénom Dateder
Femme Homme Poids kg

N®de téléphone sur lequel linfirmiére peut mappeler
Je suisjoignable de préference le matin apres-midi

Adresse e-mail me permettant de recevoir I2 lien extranet pour compléter mes auto-questionnaires -

Souhaitez-vous recevoir des SMS de rappel pour la com

En signant ce consentement, late et signature du patient
faccepte de bénéficier du

programme d'accompagnement g
m'a i€ proposé par mon neuro

Telephone

Adresse ‘
Votre adresse email afin de recevoir & p y

Adresser égalemen au référent de moen équipe

Greffe hépatique  Greffe cardiaque

i Oui
MNon Non
Atteinte neurclogique

Marche sans side(stade 1)

Nom Prénom
Fonction Email Marche avec une ou dew cannes|stads 2)
Fauteui roulant ou sllits|(stads 3)
Je souhaite que le cardiologue Je souhaite que I'ophtalmologue Atteint d
qui suivra mon patient puisse qui suivra mon patient puisse Oui Mon
accéder aux données du DCS™ accéder aux données du DCS™ R
Autres atteintes

Nom Nom
Prénom, Prénom
Email

J'atteste avoir décrit le programme
d'accompagnement & mon patient
qui souhaite en bénéficier

achet du neurologue

dgp Standardisées

Date et signature du neurologue

A Finitiative d i .

ADIIS  Patientys@ i Noere

En collsboration avec

o

2410186190

escor-tkr

P des patients
atteints d’amylose héréditaire a y (HATTR)
Auto-Questionnaire
COMPASS 31
Symptémes
ADIIS ‘ Eg_ngn:y;é

escor-ttr

atteints d’

Auto-Questionnaire

RODS

Vie quotidienne

ADIIS Patientys®

escor-ttr

Programme d'accompagnement a destination des patients
atteints d’amylose héréditaire a transthyrétine (HATTR)

Auto-Questionnaire
NORFOLK

Qualité de vie

ADIIS Patientys®

escor-ttr

Auto-Questionnaire
KANSAS CITY

Symptémes cardiaques

ADIIS Patientys®




Les documents importants du programme

H tt Programme d'accompagnement a destination des patients
= eSCOf o f atteints d'amylose héréditaire & transthyrétine

1133

Données de consultation standardisée

Examplaire & envoyer 4 Patientys

Document & compléter par le neurologue lors de Finscription du patient
{& renvoyer & Patientys avec lenveloppe T fournie dans le kit).

-— -

ID médecin ID patient
Nom du médecin Nom
Lieud: i Prénom
Date de I Date de HMAAARA

Poids (kg) Taille(m)
-
Traitement
etdate dela
Aucune 7 Hépatique ) Cardiaque () Hépatique + Cardiaque
Date S

Nom du médicament actuel prescrit et date dinitiation

! Tafamidis - Patisiran Inotersen
Date
En cas d de trail nom du antérieur et date dinitiation du traitement antérieur
L Tafamidis J Patisiran Inatersen
Date
- -—
RDV médicaux programmés Pathologle

Date du prochain RDV si défi
Date du prochain RDV si defi

Date du
Mutation du patient

& : neurologue, gue, ique
dans la prise ient puissent accéder aux & lient et eter & e 7
Ooui O Non
Ainitiative de Miz an @uvre par En collsboration aver

ADIIS  Patientys@

i 9

H t t Programme d‘accompagnement a destination des patients
= e S C Of o r atteints d'amylose heréditaire a transthyrétine

DCsS

iformations a compléter par le neurologue lo
(& renvayer & Patientys avec

Données de consultation standardisée

Exemplsire & conserver par le médecin

ns: n et des ROV de suivi du patien
weloppe T fournie dans le kit).

-— -—
ID médecin ID patient
Nom du médecin, Nom
Lieu d Prénom
Date de | Date de nai JUIMMIARA,
Poids (ka)
Pre (gL) ie(g/L)
IMCi i ie x IMC) Hy orthostatique : O Présente (O Absente
Le patient pré je: O 0ui O Non
decrits par le patient
Score PND Score FAP
1 Troubles sensitifs distaux, capacité de marche 0 Asymptomatique
preserves

N Difficultés & la marche mais seffectus sans aide

O Ma Marche avec une aide ——————

O Wb Marche avec deus aides —————

O W Patient confiné su fauteuil roulant ou alite

(1 Marche sans aide, neuropathie sensitivomotrice des
membres inférisurs, neuropathis végétative modérés
02 Nécessi ide & la marche, prog;
du handicap auwx M1, stteinte des MS et du tronc

O3 Nécessité dun fautenil roulant, confinement
aulit, neuropathie sévére des4 membres, attsinte
végétative sévérs

Test de marche de 10m ou autre distance (Up&Go) Test de

. Yewtowverts(Y0)______  lo=ssbnciges

- Gctetirs priries
Yeuxfermés(YFl 3% St peesjuns iposibic
Stobie [T —
Dynamométre (« Jamar ») en kg Appui menopodal & Y0 o o o
Grip < Oroit Gauche d w0 Q =]
Résultats ENMG & fair= une fois par an Résultats Sudoscan
Moteur: MédanD, Midisa G, Examen facultati & faire
Amplitude distale (en mV) Fibulsire D Fibulaire une fois par an
Sensitif - Ralisl D Radial 6 Fleds. fen ”5";
Amplitude {en pV) Sural D Sural 6 Mains. fenps!
Afinitiative de Mis enmuvre par En collsboration aves

ADIIs  Patientys

g O

H t t Programme d'accompagnement a destination des patients
= e S C Of o f atteints d'amylose héréditaire a transthyrétine

DCS

Données de consultation standardisée

Exmplaire 4 emvoyer & Patientys

-—
Score de NIS ) Remplit & minima les cases jaunes
Sous-score de senslbllité
Pallesthésie Tact épicritique Sensibilité algique
Nater lescare pour chague zone Moter Iz score pour chaque zane Hachurs les zones en
0+ Normale 0+ Normal 05 Normale
1+ Diminuée 1+ Diminué 1 esthésie
i (O e ! Gt ()
N
™ Tz pouent etre restse aTae,
i — [ \
o N
=0 el =Y
i oy i
Arthrokinési Droit Gauche
p e e e e
Sous-score moteur simplifié a T 2 o T 2
Rentrez e score MRE ou le score de NIS® [index
Droite Gauche l
WS | MRC | NS | MRC
[Dettoide ‘Sous-score total de sensibilits”: /32
|e i Aok
— P pr—
[Triceps brachial
pamaires . Sous-scores des reflexes
- doic Droit Gauche
[Flexion doiqns tunrman | eminué | e | wormen | e | apsene
IAba, 0 1 2 o 1 2
scture [Rotulien
[Psoas .
- |Achiléen
— Bicipital
lischio-jambiers -
8 [Tricipital
[Releveur Gros Orteil . R
tom Gros Orten Sous-score total des réflexes = /70
*Corrélation entre e score de NIS et le score MRC
[Scare moteur de NIS 1 3. E|am| & ScoredeMIStotal: /180
MR 4 slaf1lo
= . N . 18 ‘Commentaires du neurologue
i =
e ———
Afinitiative de Mis en @uvre par En callaboration avec

ADIIS  Patientys@
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Escor-TTR, Un lancement en plusieurs étapes
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02/19 03/19 04/19 06/19 07/19 11/19
2020
DCS Ophtalmo
Lancement du ler patient DCS papier DCS 10 patients 30 patients
programme Neurologie informatique
Neurologie

DCS Cardio papier



Escor-TTR, Point Opérationnel - Patients

EVOLUTION DU NOMBRE DE PATIENT

TRAITEMENTS
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Escor-TTR, Point Opérationnel - Patients

Départements Nombres de patients
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35 1
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Escor-TTR, Point Opérationnel - Patients
W =

Patient initié par Neurologue : 31
Patient initié par Cardiologue : 1
Patient suivi par Cardiologue : 30

Age Moyen : 64 ans (max : 83, min 43)

23 patients masculins

(6]

2
6%

Stade 1 Stade 2 Stade 3

9 patients féminins Patient suivi par Ophtalmologue : 21
Patient suivi par cardiologue et ophtalmologue :
21
Début du traitement 11 mois en moyenne avant
o o I'inscription au programme (max : 2,5 ans, min : 2,2
mois)
20 17
s B .
. & B
s




