
Questions pour le médecin 
En posant les bonnes questions, vous profiterez au maximum de votre rendez-vous. Il est conseillé de 
consulter votre médecin avec ce guide. S’il croit qu’il s’agit d’une ATTRh, il pourra vous orienter vers 
un spécialiste figurant dans la liste ci-dessous. Un spécialiste ne peut vous recevoir que sur 
recommandation de votre médecin. Tenez compte des suggestions suivantes, selon les circonstances, 
pour vous aider à orienter la discussion avec votre médecin de famille ou le spécialiste : 

• Je ressens des symptômes et je comprends que je suis susceptible de souffrir d’amyloïdose  
 héréditaire à transthyrétine en raison de mon ethnicité. Comment puis-je avoir accès à un test  
 génétique pour déterminer si je suis porteur du gène de l’ATTRh?    

• Je ressens des symptômes de l’amyloïdose héréditaire à transthyrétine et j’aimerais obtenir  
 une recommandation pour consulter un spécialiste. 
  o Si des symptômes liés au cœur vous préoccupent :
   - Pourriez-vous me diriger vers un cardiologue? 
  o Si des symptômes en lien avec le système nerveux (cerveau, yeux, oreilles, 
   nez, langue, peau, etc.) vous préoccupent :
   - Pourriez-vous me diriger vers un neurologue? 

Parlez à votre médecin de l’amyloïdose 
héréditaire à transthyrétine (ATTRh) 

L’amyloïdose héréditaire à transthyrétine (ATTRh)

Si vous croyez ressentir des symptômes 
d’amyloïdose héréditaire à transthyrétine (ATTRh), 
commencez par en parler avec votre médecin. 
Apportez ce guide de discussion lors de votre 
prochain rendez-vous avec votre médecin de 
famille ou votre spécialiste. Il couvre tout ce que 
vous devez savoir pour avoir une conversation 
éclairée sur cette maladie. 

Si vous ne l’avez pas encore fait, remplissez 
l’évaluation des risques et amenez les résultats 
avec vous, car une liste complète de vos 
symptômes aidera votre médecin à mieux 
comprendre ce que vous ressentez. 

 

Certains des symptômes les plus courants de 
l’ATTRh sont énumérés ci-dessous, mais il en 
existe bien d’autres. Il est donc important d’en 
parler à votre médecin, car si elle n’est pas traitée, 
la maladie peut progresser rapidement.
• douleur et engourdissement dans les pieds et  
 les mains;
• syndrome du tunnel carpien;
• essoufflement;
• fatigue;
• dysfonction érectile;
• symptômes de l’appareil digestif comme de la  
 diarrhée ou de la constipation.

L’amyloïdose ATTRh est une maladie héréditaire 
qui progresse rapidement et est souvent fatale. 
Elle affecte environ 50 000 personnes dans le 
monde. Même si n’importe qui peut en souffrir, 
certains groupes ethniques sont plus à risque 
que d’autres. Son diagnostic peut être difficile, 
car les symptômes diffèrent beaucoup d’un 
patient à l’autre et la maladie peut toucher 
différentes parties du corps, notamment les 
systèmes nerveux (nerfs), cardiovasculaire (cœur) 
et gastro-intestinal (système digestif)123.

Les tests génétiques confirment le diagnostic de l’ATTRh
En raison de l’incidence élevée d’amyloïdose héréditaire à transthyrétine dans certains 
groupes ethniques, les personnes d’origine africaine, brésilienne, française, haïtienne, 
irlandaise, japonaise, portugaise ou suédoise sont considérées comme à risque. 

Si vous présentez des symptômes ou si vous faites partie d’une population à risque et 
qu’il y a un historique de ces symptômes dans votre famille, demandez à votre 
médecin comment avoir accès à un test génétique. La société INVITAE effectue les 
tests gratuitement, et le processus est simple. Les spécialistes de l’amyloïdose qui 
figurent dans la liste ci-dessous peuvent commander des tests génétiques pour vous 
et vous aider à établir un diagnostic.



Spécialistes et experts canadiens de l’amyloïdose héréditaire
à transthyrétine
Bien que l’ATTRh soit une maladie rare, il existe des options de traitement. Si votre autoévaluation 
indique que vous êtes à risque, il est recommandé de communiquer avec un spécialiste de 
l’amyloïdose qui pourra établir un éventuel diagnostic. Toutefois, il est important de savoir que 
seul votre médecin peut vous recommander à un spécialiste. Gardez donc les renseignements 
ci-dessous à portée de main pour vous aider dans les prochaines étapes. 

Pour en savoir plus et obtenir du soutien, consultez le site 
d’Amyloïdose héréditaire Canada.

Courriel : info@madhattr.ca 
Téléphone: 905-580-2802
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