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Expanding the global center network

Créer un centre spécialisé dans ’'amylose :
étapes et considérations importantes

Cette liste fournit un carnet de route aux professionnels de santé qui souhaitent
ouvrir des centres spécialisés dans 'amylose en Europe et au Japon. Si vous
appliquez ces étapes et tenez compte de ces considérations, votre centre aura
plus de chances de réussir, et donc d’améliorer la prise en charge des patients tout
en élargissant le réseau des établissements spécialisés dans le monde.

Cette liste constitue un point de départ et propose des conseils généraux que vous
pouvez adapter a votre contexte et a I'environnement médical de votre région.
Attention : quand vous créez un centre spécialisé, vous devez impérativement
respecter toutes les réglementations et normes de votre pays.

[] péfinissez la mission et la vision d’avenir du centre. [] préparez un budget, précisant les codts initiaux :
O Etablissez clairement l'objectif du centre, les patients O salaires et avantages a destination du personnel ;
concernés et I'approche adoptée dans la prise en charge de O achat et entretien du matériel ;
lamylose (diagnostic, traitement, recherche). O loyer ou charges associées aux locaux ;

O frais de fonctionnement (par exemple, systéme

|:| Constituez une équipe pluridisciplinaire. ) ) )
informatique, fournitures).

O Recrutez des grands spécialistes de la cardiologie, de la

neurologie, de I'hématologie et de I'anatomopathologie. [] veillez a la conformité légale et réglementaire.

O Pour une prise en charge véritablement compléte, trouvez O Vérifiez et respectez toutes les réglementations médicales
des spécialistes dans les autres domaines pertinents (par et les criteres d’homologation dans le pays concerné (par
exemple, rhumatologie, gastro-entérologie, ophtalmologie, exemple, directives européennes, directives du ministere
radiologie, orthopédique). japonais de la Santé).

|:| Trouvez un lieu adapté, permettant d’aménager les espaces |:| Investissez dans la technologie et les infrastructures,
suivants : équipez-vous des technologies et systemes informatiques

O salles de consultation pour I'évaluation et la prise en charge nécessaires pour:
des patients ; O les dossiers médicaux partagés (dans le respect de 'HIPAA,

O espaces pour le matériel de diagnostic le cas échéant);

(échocardiogrammes, IRM cardiaque, scintigraphie O des plateformes de communication sécurisées pour
osseuse, biopsie, etc.) ; les consultations et la collaboration avec d’autres

O laboratoires d’anatomopathologie ; professionnels de santé ;

O bureaux administratifs et archives ; O dumatériel de laboratoire pour les analyses initiales

O salles de traitement pour 'administration des perfusions (par exemple, électrophorése des protéines sériques,
intraveineuses et des injections en sous-cutané. immunohistochimie, spectrométrie de masse, coloration au

rouge Congo).

En explorant ces pistes et en élaborant un plan de financement stratégique, vous aurez davantage de chances d’'obtenir les ressources
neécessaires pour créer un centre spécialisé de qualité.

|:| Ministéres de la Santé |:| Fondations et ceuvres caritatives

O Bourses de recherche : dans de nombreux pays, les O Fondations de lutte contre 'amylose : les fondations
ministéres de la Santé subventionnent la recherche. Vérifiez dédiées a la recherche sur l'amylose ou sur des formes
s'il existe des programmes dédiés aux maladies rares ou particulieres de cette maladie peuvent proposer des aides
a des pathologies bien précises, comme I'amylose. Ces pour la création de nouveaux centres spécialisés.
aides financieres concernent a la fois les essais cliniques, O CEuvres caritatives autour de la santé en général : il
'obtention de données et la rémunération du personnel. est possible que des ceuvres caritatives généralistes

O Initiatives en matiére de santé publique : certains soutiennent les projets visant a ameéliorer I'accés a une
ministeres adoptent des programmes pour permettre aux prise en charge spécialisée ou a des connaissances
populations mal desservies de bénéficier d’un meilleur avanceées dans le domaine médical. Mettez en avant
acces a des soins spécialisés. Présentez votre centre impact potentiel de votre centre sur la vie des patients et
comme une solution qui viendra répondre a un besoin en les futures options thérapeutiques.
mgtiére de santé publique etqui améliorera l'issue de la [ Autres stratégies
prise en charge pour les patients. O Partenariats : travaillez avec les hépitaux ou centres de

[] Reseaux de lutte contre la maladie et associations de recherche existants. Ils pourront peut-&tre vous proposer

patients des ressources ou un partage des frais afin d’alléger le

O Groupes de défense des patients : contactez les groupes budget initial.
nationaux ou internationaux de défense des patients O Modele du paiement a I'acte : élaborez un business plan
atteints d’'une amylose ; ils proposent peut-étre des viable, englobant une part de paiements a I'acte, en veillant
ressources ou des financements pour les nouveaux centres toutefois a ce que la prise en charge reste abordable et
spécialisés. accessible pour les patients atteints d’'une amylose. Mettez

O Alliances ou réseaux nationaux : dans de nombreux pays, en place un systeme de gestion des différents niveaux de
il existe des associations de lutte contre plusieurs maladies remboursements.

rares. N'hésitez pas a leur demander s'ils proposent un
financement.
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Soins cliniques et services a destination des patients

O

Définissez un parcours patients afin que ces derniers soient
orientés efficacement vers votre centre (par exemple, par des
généralistes ou d’autres spécialistes). Prévoyez notamment un
systeme d’admission centralise et la possibilité de suivre les
patients via la télémédecine.

Adoptez des protocoles de diagnostic standardisés, afin de
mettre en place une approche systématique pour le diagnostic
de l'amylose :

O modalités d'imagerie (échocardiogramme, scintigraphie,
médecine nucléaire, IRM cardiaque) en fonction des signes
et symptémes initiaux ;

analyses sanguines et urinaires ;

exploration fonctionnelle respiratoire ;

biopsies (moelle osseuse, graisse sous-cutanée,

glandes salivaires mineures, coeur, reins, peau en cas de
neuropathie des petites fibres) ;

O bilan général et neurologique ;

O tests et conseils génétiques (en cas d’amylose héréditaire).

00O

Remarque : vérifiez s'il existe déja des protocoles de diagnostic
et de prise en charge standards dans votre pays.

Créez des plans thérapeutiques - ¢laborez des protocoles
thérapeutiques fondés sur les preuves, en fonction des
différents types et degrés de sévérité de 'amylose, en
précisant:

[] les traitements médicamenteux (chimiothérapie en cas
d’amylose AL, traitements modificateurs de la maladie en
cas dATTR);

[] les traitements ou actes ciblant des organes bien précis
(par exemple, prise en charge de l'insuffisance cardiaque en
cas d’amylose cardiaque) ;

[[] rorientation vers des spécialistes en vue d’une greffe de
foie ou de coeur si nécessaire.

Réseaux et capacités

O

O

Evaluez la réussite et la qualité de la prise en charge

O
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Collaborez avec les centres spécialisés existants,
respectivement en Europe et au Japon, afin d'obtenir des
conseils et de partager les bonnes pratiques.

Participez a larecherche : établissez des partenariats avec des
équipes de chercheurs de maniére a prendre part aux essais
cliniques et faites ainsi avancer le traitement de I'amylose.

Adoptez des critéres de qualité : élaborez un systeme
dévaluation de la prise en charge dans votre centre. Par
exemple:

O contrélez régulierement les dossiers médicaux afin de
vérifier que les protocoles de diagnostic et de traitement
sont bien respectés ;

O veérifiez les indicateurs de performance pour surveiller
les résultats au niveau des patients, par exemple les
taux de survie, la réponse au traitement et les taux de
complications. Autre avantage, ces données peuvent étre
utiles a la recherche sur 'amylose. Exemples de données :
— délaientre la demande de rendez-vous et la

consultation;
— délai entre 'apparition des symptémes et le diagnostic;
— délai entre la demande initiale et I'instauration du
traitement anti-amyloides ;

O enquétes de satisfaction des patients afin d’évaluer leur

vécu et la qualité des soins.

O

O
O

O

O
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Envisagez de proposer un conseil génétique afin

d'identifier les amyloses héréditaires, I'objectif étant ensuite
d’accompagner ces patients et leur famille sur la question des
tests génétiques.

Proposez un service de soins palliatifs.

Elaborez un modele de travail pluridisciplinaire efficace :

O réunions de concertation pluridisciplinaire réguliéres -
programmez des RCP fréquentes (toutes les semaines
ou toutes les deux semaines) afin que les cas complexes
soient examinés par différents spécialistes ;

O prises de décisions pluridisciplinaires - pendant les
RCP, encouragez des échanges collaboratifs et des
décisions partagées en matiere de diagnostic, de plans
thérapeutiques et de prise en charge des patients;

O coordination pluridisciplinaire des soins et du suivi -
mettez en place des protocoles pour une communication
et un partage d’'informations continus entre les membres
de l'équipe, 'objectif étant d’assurer une prise en charge
coordonnée tout en surveillant I'évolution des patients.
Pendant les RCP, examinez la réponse au traitement, les
éventuelles complications et les ajustements, si nécessaire.
La coordination des soins peut étre confiée au personnel
infirmier ou aux assistants medicaux, par exemple.

Sensibilisez et accompagnez les patients via des

programmes congus pour :

O informer les patients concernant 'amylose, les options
thérapeutiques et 'auto-prise en charge ;

O créer des groupes de soutien & destination des patients et
de leurs proches, afin gu’ils puissent échanger et parler de
leurvécu;

O proposer ou coordonner une assistance sociale pour
accompagner les patients sur les questions des aides
financieres, du remboursement et des autres difficultés
diverses.

Créez des programmes de sensibilisation : organisez des
ateliers ou des événements destinés aux généralistes et autres
spécialistes, afin qu’ils orientent les patients vers votre centre a
un stade plus précoce de la maladie.

Parlez de 'amylose : travaillez avec les groupes de défense des
patients autour de campagnes d’information en vue de faire
connaltre 'amylose du grand public.

Standardisez la collecte et la transmission des données :
adoptez un systeme afin de recueillir et stocker les données
des patients de maniére sécurisée. Utilisez les outils de collecte
standardisée des données pour garantir la cohérence tout en
facilitant 'analyse des résultats.

Faites le point : comparez régulierement vos indicateurs

de performance avec les niveaux de référence nationaux et
internationaux dans la prise en charge de I'amylose. Ainsi, vous
identifierez les aspects a améliorer tout en suivant I'évolution
des bonnes pratiques.

Favorisez I'amélioration continue de la qualité : inscrivez cette
approche dans la culture méme de votre centre. Consultez
régulierement les données du contréle qualité de maniere a
identifier les améliorations possibles.
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