REcherche clinique des
MY cardiopathies

Registre des Myocardiopathies hypertrophiques hypertrophiques
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Chers Collégues,

Voila donc prés de 500 patients inclus
un chiffre trés au-dela des objectifs, et un succe
nous inciter a persister dans nos efforts afin d'obten
cohorte nationale exploitable la plus large possible et la p
représentative des cardiomyopathies hypertrophiques en
France.

En parallele avec la poursuite des inclusions, le
suivi des premiers patients inclus va débuter, afin de mieux
connaitre les éléments de la prise en charge et du pronostic

de ces affections encore mal connues.

Merci a tous pour votre enthousiasme.

ordialement.
Pr A. Hagége

L'Observatoire de REcherche clinique des
MY cardiopathies hypertrophiques en France —
REMY a été mis en place le 6 janvier 2010.

L'objectif de I'observatoire REMY est de
constituer sur 3 ans une cohorte d’au moins 300
patients déage = 15 ans par an, avec
cardiomyopathie hypertrophique quelle qu’en soit
la cause (hors sténose aortique et HTA sévere),
définie par une hypertrophie ventriculaire gauche
échographique = 15 mm en cas de forme
sporadique ou = 13 mm en cas de forme
familiale. Les buts sont essentiellement de
préciser les profils de ces patients, les prises en
charge diagnostique et thérapeutique, et le suivi
de ces patients en France.

1. Les inclusions se font en continu pendant
3 ans sur CRF électronique.

2. Lesuivi:

v La phase de suivi a débuté pour les
premiers patients inclus (suivis a 18 mois,

3 ans et 5 ans).

v'  Cette partie du CRF électronique a été
modifiée afin de mieux correspondre au
suivi des patients pratigué dans les
centres.

DES NOUVELLES DE REMY

Au 06/10/2011 : 523 patients inclus par 21 centres
Merci a tous ceux qui ont inclus

REMY : Evolution des inclusions
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COMMENT PARTICIPER A REMY

Si vous souhaitez participer a cet observatoire,
pourriez-vous désigner un référent au sein de votre
centre (médecin ou attaché de recherche clinique)
et nous renvoyer la fiche ci-jointe remplie, par mail
(remy@sfcardio.fr), Fax (01 43 22 63 61) ou
courrier (SFC, Observatoire REMY, 5 rue des
Colonnes du Tréne, 75012 PARIS). Nous nous
mettrons alors en contact avec vous pour vous
détalller cette étude et vous donner le mode
d’'acces a la base de données.

RAPPEL DU PROTOCOLE RE MY

Critéeres d'inclusion : Patient = 15 ans avec CMH
(non valvulaire) définie en échographie par une
épaisseur du ventricule gauche = 13 mm (si
forme familiale) ou = 15 mm (si forme sporadique)
Critere d'exclusion: Age < 15 ans - Sténose

P R R O O P AN ti I ificati <1 2
SETS TSI SIS aortique significative (< 1 cm?)
Sivous souhaitez plus de renseignements SOCIETE FRANCAISE
sur ce projet, vous pouvez contacter le DE CARDIOLOGIE
comité scientifique de REMY . Maison du Ceeur
q Avec le soutien de Genzyme

A L’ADRESSE E-MAIL :
remy@sfcardio.fr

5 rue des Colonnes
du Trone
75012 PARIS

www.sfcardio.fr




