
Programme d’ACCOMPAGNEMENT à destination des 

PATIENTS traités pour une AMYLOSE HÉRÉDITAIRE À 

TRANSTHYRÉTINE



Escor-TTR, 3 objectifs principaux

UNIFORMISER les 

pratiques de suivi 

clinique

ACCOMPAGNER le 

patient entre les 

consultations

• DCS (données de 

consultation standardisée) 

• Auto-questionnaires

PILOTER l’évolution de 

la maladie et la qualité 

de vie du patient 

• Meilleure gestion du 

traitement

• Meilleure surveillance de 

l’état de santé

• Un système d’alerte vers 

le médecin

• Rappel rdv médicaux

• Préparation consultation

• Un N° vert de 9h à 18h



Escor-TTR, Description du programme

Actions J0 J1-validation 

inscription
J10 M3 M6 M9 M12

Infirmière 
Patientys

Médecin

Patient

inscription patient et Complétion DCS Complétion DCS

Validation 
d’inscription

Complétion auto-
questionnaire

Complétion auto-
questionnaire

Complétion auto-
questionnaire

Appel de validation 
d’inscription

Appel de suivi
Appel de suivi

Appel de préparation à 
la consultation

Appel de préparation 
à la consultation

L’infirmière Patientys remonte les alertes au médecin et applique les directives de celui-ci.

Complétion DCS 



Escor-TTR, en pratique suivi sur 1 an minimum

Appels de suivi : tous les 3 mois

09h-18h

Auto-questionnaires 
(web / papier)

Formulaire de 
consentement

CR des échanges 
remontés au médecin

Alertes sur 10 
indicateurs



L’ensemble des données collectées est accessible 
au Prescripteur…

CR des APPELS DE SUIVI Le DCS AUTO-QUESTIONNAIRES

• ALERTES vers le médecin

• BILAN DES 3 DERNIERS MOIS…

• Complété par le neurologue, 
cardiologue et ophtalmologue

• RODS, Eval. de l’impact de la maladie
• NORFOLK, Evaluation de la qualité de vie
• COMPASS 31, Evaluation des symptômes
• KANSAS CITY, Eval. Impact insuff cardiaque



Les documents importants du programme



Les documents importants du programme



Escor-TTR, Un lancement en plusieurs étapes

Lancement du 
programme

DCS papier 
Neurologie

1er patient 10 patients 30 patients

DCS Cardio papier

DCS Ophtalmo

02/19 03/19
2020

04/19

DCS 
informatique 
Neurologie

06/19 07/19 11/19



Escor-TTR, Point Opérationnel - Patients

1 2

7 7

12 13

19

25

32

Mars Avril Mai Juin Juillet Août Septembre Octobre Novembre

EVOLUTION DU NOMBRE DE PATIENT

Consentements signés VIP Appels mois 3 Appels mois 6 Appels mois 9 Appels mois 12

32 30 12 4 0 0

49%

32%

3% 16%

TRAITEMENTS

Onpattro Vyndaqel

Sans traitement Onpattro / Vyndaqel



Escor-TTR, Point Opérationnel - Patients

Départements Nombres de patients 

13 1

31 1

34 3

35 1

44 3

86 1

94 20



Escor-TTR, Point Opérationnel - Patients

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

23 patients masculins

9 patients féminins

Début du traitement 11 mois en moyenne avant 
l’inscription au programme (max : 2,5 ans, min : 2,2 
mois)

Patient initié par Neurologue :  31
Patient initié par Cardiologue : 1
Patient suivi par Cardiologue : 30
Patient suivi par Ophtalmologue : 21
Patient suivi par cardiologue et ophtalmologue : 
21 
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