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Vivre avec un taux élevé de lipoprotéine(a)

Tout ce que vous devez savoir si vous suspectez d’avoir, ou si vous avez récemment recuun
diagnostic de taux élevé de lipoprotéine(a)

Le contenu a été crée par FH Europe et des personnes présentant un taux €leve de lipoproteine(a), et
examinée par des experts medicaux internationaux de renom.

Commencer

Cette brochure vous a été remise par FH Europe, le Réseau européen de patients atteints
d’'Hypercholestérolémie Familiale, en collaboration avec Novartis Pharma.

) NOVARTIS


http://www.fheurope.org
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Qu’est-ce que lalipoprotéine(a) ?

Les lipoproteines sont des particules composees de proteines auxquelles Limage graphique représente une particule de LDL et une particule de Lp(a)
sont fixées des molécules lipidiques (graisses). Leur role est de transporter

le cholestéerol et dautres lipides a travers votre circulation sanguine et autour
de votre organisme.

Elles existent sous plusieurs formes, notamment::
= Lalipoprotéine de haute densité, ou HDL, appelée « bon » cholestérol

= Lalipoprotéine de basse densité, ou LDL, appelee « mauvais »
cholestérol

= Lalipoprotéine résiduelle, dans les petits residus, appelee cholesterol «
laid »

= Lalipoprotéine(a),ou Lp(a), appelée lipoprotéine « génétique »

Prononceée «lipoprotéine a », ou « L-P-a », la lipoprotéine(a) est souvent
raccourcie en Lp(a). Une quantité excessive de ces particules dans votre
organisme peut causer des problemes de santé.

La Lp(a) est une particule de type lipoprotéine de basse densité (LDL) avec
une deuxiéme protéine ajoutée, apo(a), qui agit de laméme maniére qu'un
patch de «velcro » sur une particule de LDL. Elle est considéree comme une
particule de lipoproteine tres collante en raison de la fonction de la proteine
ajoutee.
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Lp(a) - Commentles taux
augmentent-ilsdansle sang ?

Votre taux de Lp(a) est généralement déterminé génétiquement (2 80% voire
90% geénétiquement déterminée). Le taux éleve de Lp(a) est un facteur de risque de
maladie cardiovasculaire indéependant. Il existe une plus grande probabilite d’heriter
de ce facteur derisque sil'un de vos parents a ou a egalement eu un taux eleve de
Lp(a).Les hommes et les femmes ont autant de risques davoir des genes exprimant
des taux élevesde Lp(a).

Al'age de 5 ans, vous atteignez votre niveau de Lp(a) circulant pour toute votre vie.
Ce niveau reste generalement stable tout au long de votre vie, quel que soit votre
mode de vie. Les taux de Lp(a) chez les femmes peuvent [égerement augmenter
apres laméenopause, en raison du declin des taux d'cestrogenes.

Le saviez-vous ?

On estime que 1personne sur 5 dans le monde présente des taux éleves de
Lp(a).

Lipoprotéine(a) - Comment les Lp(a) - Un facteur de risque de maladie Pourquoi vous devriez vous faire : » Commentreduirelerisque Un taux élevé de Lp(a) et votre " e
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Lp(a) - Unfacteurderisquede
maladie cardiovasculaire

Bien que la plupart des personnes sachent que des taux eleves de
lipoprotéines de basse densité (LDL) ou de mauvais cholestérol peuvent
provoguer une maladie cardiaque, relativement peu de personnes
connaissent le risque pose par la Lp(a). Des taux €leves de Lp(a) ont

ete identifies comme un facteur de risque contribuant aux maladies
cardiovasculaires.

Un taux éleveé de Lp(a) est un facteur de risque, et non une maladie.
Neanmoins, il doit étre detecte le plus t6t possible pour aider a prévenir les
maladies cardiovasculaires.

Maladie cardiovasculaire

Il sagit d’'un terme général désignant une affection qui affecte le coeur oules
vaisseaux sanguins. Elle est generalement associee a une accumulation
de dépdts graisseux a l'intérieur des arteres. Ce processus est appelé
athérosclérose. Généralement, il 'y a aucun symptdéme indiquant des taux
elevés de Lp(a) avant le développement d’'une maladie cardiovasculaire.
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L'image graphique représente les plaques d’athérosclérose et les

Lp(a) - U n faCteu r de risq ue de conséquences quelles peuvent avoir dans le coeur, le cerveau et la
® ® ° ériphérie.
maladie cardiovasculaire o

Les plagues d’athérosclérose provoquent le durcissement et le rétrécissement Maladie coronarienne (artére) Maladi§ corebifovgeciaig
. . .. .. . , . . (entrainant des douleurs thoraciques, (AVC)
des vaisseaux sanguins arteriels, limitant le flux sanguin et l'apport doxygene aux uf crise cariadlo gng insuffisance
. . . . . ;. cardiaque
organes vitaux, et augmentant le risque de formation de caillots sanguins artériels.
Ces caillots sanguins peuvent bloquer le flux sanguin provoquant des maladies Maladie artérielle
cardiovasculaires, telles que des crises cardiagues, une insuffisance cardiaque, périphérique (entraine une
douleur, un engourdissement, une

une maladie arterielle peripheriqgue ou un accident vasculaire cerebral. infection, une gangréne et peut

entrainer une amputation)

De nombreuses personnes peuvent ne pas savoir quelles sont atteintes
datherosclerose, car il peut n'y avoir aucun symptdme, mais cela peut finir par
provoguer des problemes mettant en jeu le pronostic vital. [l est tres important Détail de 'artére périphérique Détail de Partére coronaire

(jambe) avec athérosclérose (cceur) avec athérosclérose

détre conscient des facteurs de risque de maladie cardiovasculaire et de la
maniere de les gerer, afin de reduire le risque de developpement de maladie
cardiovasculaire.

Les personnes présentant un taux éleve de Lp(a) et une athérosclérose peuvent

Diminution du

présenter un risque accru de crise cardiaque, d’insuffisance cardiague, de maladie flux sanguin
artérielle periphérique et daccident vasculaire cerébral, par rapport aux personnes Paroi
présentant un faible taux de Lp(a). Des taux élevés de Lp(a) peuvent également W

étre associés a unrisque accru de sténose valvulaire aortique (rétrécissement de R )

la valvule permettant au sang de passer du coeur a l'aorte).

Le saviez-vous ?
Environ 17,9 millions de personnes dans le monde sont decedees de maladies

cardiovasculaires en 2019, ce qui represente 32 % de tous les déces mondiaux. Parmi ces
déces, 85 % etaient dus a des crises cardiaques et des accidents vasculaires cerebraux.
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Pourquoi vous devriez
vous faire tester

La plupart des personnes présentant des taux élevés de Lp(a) ne présentent En outre, plusieurs directives internationales recommandent
aucun symptéme et n'ont aucune idée quelles sont touchées. Vous ne saurez que les taux de Lp(a) de toutes les personnes arisque de

pas que vous avez un taux éleve de Lp(a) a moins qu'il ne soit spécifiquement maladie cardiovasculaire soient mesures une fois danslavie en
dosé. Les taux de Lp(a) ne sont actuellement pas systématiquement raison de la nature genetique du taux éleve de la Lp(a).

dépistés dans la pratique geénéerale et les analyses de cholestérol standard ne
recherchent paslaLp(a). Par conséquent, il peut passer inapercu pendant de

nombreuses annees, voire ne jamais étre diagnostique.
Il estimportant que vous agissiez...

Un ou plusieurs des evénements suivants doivent declencher une dosage, Silun des scenarios enumeéres ressemble a votre cas, vous
doser de la Lp(a), comme recommande par différentes directives scientifiques devez consulter votre medecin et demander a passer une
internationales: analyse de la Lp(a). Assurez-vous de vous renseigner Si

= Vous avez subi une crise cardiaque ou un accident vasculaire cérébral ces examens sont proposes par votre systeme de sante ou

couverts par votre assurance maladie. Dans certains cas,

les examens peuvent étre remboursables. Neanmoins, nous
sommes convaincus qu'un diagnostic correct peut vous aider
a prevenir les problemes de santé graves.

= Un ou plusieurs membre(s) de votre famille/parent(s) ont souffert d’'une
crise cardiaque ou d’'un accident vasculaire cérébral prématuré(e) (pour
les hommes, il sagirait d'un age de moins de 55 ans, pour les femmes un age
demoinsde 65 ans

= \/ous avez des antécédents familiaux de taux élevés de Lp(a) — un parent
direct a été diagnostiqueé

= Vous souffrez d’hypercholestérolémie familiale (HF), - cest-a-dire un taux
eleve de cholestérol hereditaire

= \/ous avez une stenose valvulaire aortique

= \/ous avez souffert de crises cardiaques récurrentes malgré un traitement
hypolipémiant (statines)
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Analyse delalLp(a)

|l est simple d'obtenir un examen de Lp(a). Un professionnel de sante prélévera
un echantillon de sang dans une veine de votre bras. Vous navez besoin
d'aucune préparation ni besoin de jediner avant un examen de Lp(a).

Certaines situations et certains facteurs peuvent affecter [exactitude des
résultats dexamens. Vous ne devriez pas passer dexamen de Lp(a) sil'undes
elements ci-dessous vous concerne:

= Fievre

= [nfection

= Perte de poids récente et considerable
= Grossesse

= Plaie/blessure importante

Lesrésultats d'examen:

Un taux éleve de Lp(a) est généralement defini comme un taux supérieur a

50 mg/dI (500 mg/l) ou 120 nmol/l. Selon le laboratoire, ils peuvent utiliser un
systéme ou l'autre pour analyser la Lp(a) et exprimer le résultat en mg/dl ou en
nmol/I.
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Taux élevé de Lp(a) et
commentreduire lerisque
cardiovasculaire

Il est important d'étre conscient d’'un taux €leve de Lp(a).

Le saviez-vous ?
|es directives de pratique clinique europeennes recommandent egalement lexamen
de Lp(a) chez les personnes qui présentent déja un risque cardiovasculaire modére

a éleve. La connaissance des niveaux de Lp(a) peut ameéliorer la reclassification du
risque pour le patient par les cliniciens et aider a determiner les strategies de traitement
appropriees.

Vous devez discuter de la situation avec votre medecin et convenir des
prochaines etapes. Vous pourriez étre oriente vers un spécialiste, tel qu'un
cardiologue ou un endocrinologue.

Plus les taux élevés de Lp(a) sont diagnostiqués précocement (p. ex., pendant
'enfance, pour les enfants d'adultes diagnostiqués), plus tét vous pouvez faire des
choix de mode de vie positifs pour reduire le risque.

Dans certains pays, pour les cas severes, lapherese des lipoproteines est
possible (qui peut reduire temporairement les taux de Lp(a) jusqua 75 % en
éliminant les particules de Lp(a) de votre sang). L'aphéréese des lipoprotéines est
un traitement hebdomadaire/bimensuel similaire a la dialyse renale.

|l existe plusieurs meédicaments contre la Lp(a) qui sont actuellement testés dans
des essais cliniques.

Comment réduire le risque Un taux élevé de Lp(a) et votre
cardiovasculaire avec un taux eleve bien-étre

Lipoprotéine(a) - Comment les Lp(a) - Un facteur de risque de maladie Pourquoi vous devriez vous faire
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Untauxélevé de Lp(a) et votre
bien-étre

N'oubliez pas que vous nétes pas seul lorsque vous étes diagnostiqué avec un
taux éleve de Lp(a). De nouvelles prises en charge et de nouveaux traitements
sont en cours de recherche et de développement. Votre professionnel de
sante évaluera cela pour vous. Parlez-en avec lui si vous étes inquiet.

En attendant, vous pouvez demander a votre medecin les conseils d'un
specialiste expérimenté en Lp(a). Vous pouvez également vous rapprocher
d’'un groupe de patients qui offre des informations supplementaires et un
soutien par les pairs.

Pour en savoir plus, consultez le site:

www.fheurope.org
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Untauxélevé de Lp(a) et votre
bien-étre

Une fois le diagnostic posé, il est possible deprouver des sentiments
danxiete car vous devez accepter larealité de vivre avec un risque plus éleve
de maladie cardiovasculaire. Cest naturel, et il est important de developper
des strategies dadaptation ou de demander de l'aide pour maintenir une
santé mentale positive.

Sur labase de notre expérience, nous voulions partager quelques conseils
pour vous aider a traverser cette épreuve :

1. Devenez un expert en matiére de taux élevé de Lp(a)

=  Apprenez-en autant que possible sur les taux éleves de Lp(a)
et ce que vous pouvez faire pour réduire le risque de maladie
cardiovasculaire

= Conservez des notes sur les résultats dexamens, tels que les
dosages de cholestérol et les mesures de tension arterielle

= Desapplications sont disponibles pour suivre les facteurs de risque
cardiovasculaire

= Parlezaquelgu’'un ayant un taux éleve de Lp(a) - Le partage
dexpériences peut étre utile

» | esgroupes de patients fournissent des informations a jour et un
soutien précieux
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Untauxélevé de Lp(a) et votre
bien-étre

2. Faire des choix de style de vie positifs

= Apportez les modifications nécessaires pour reduire et contrdler les
autres facteurs de risque cardiovasculaire

= Suivez les recommandations et les conseils dexperts specifiques sur
la modification des facteurs lies au mode de vie qui peuvent avoir un
impact sur votre santé cardiovasculaire

= \ous pourriez recevoir des medicaments pour prendre en charge
dautres facteurs de risque de maladie cardiovasculaire, tels qu'un taux
de cholesterol et une tension arterielle eleves, et une glycemie elevee.
Il estimportant de les prendre comme indiquée

Comment réduire les autres risques de maladies cardiovasculaires en
apportant des changements positifs au mode de vie:

= Choisissez une alimentation saine, riche en bonnes graisses, comme les
noix, le poisson, 'avocat et I'huile dolive (un régime méditerranéen peut
étre une bonne option). Mangez beaucoup de légumes et de céréales
completes et limitez les autres types de graisses et de sucre

= Pratiquez 30 minutes dactivité physigue modérée a intense tous les
jours

= Evitez de fumer et de boire des quantités excessives dalcool. Votre
medecin peut discuter des options avec vous si vous avez besoin daide

= Reéduire le risque dobeésité. Votre médecin peut vous fournir un soutien
et des informations sur lobtention et le maintien d’'un poids sain

Lipoprotéine(a) - Comment les Lp(a) - Un facteur de risque de maladie Pourquoi vous devriez vous faire
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Untauxélevé de Lp(a) et votre
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3. Prenezsoinde votre santé mentale

e diagnostic peut changer votre perception de vous-méme et vous laisser
anxieux quant alavenir. Le fait qu'il n'existe actuellement aucun traitement
approuve pour un taux éleve de Lp(a) peut vous faire sentir expose et vulnérable.
Il est important de developper des strategies dadaptation pour une sante
mentale positive et de se concentrer sur le fait que de nombreux autres facteurs
de risque associés aux maladies cardiovasculaires peuvent étre pris en charge,
dans une plus grande ou une moindre mesure.

Le fait de jouer un role actif dans les changements positifs du mode de vie peut
vous permettre de vous sentir plus positif et de mieux controler les choses. Siles
sentiments negatifs deviennent difficiles a gerer, il estimportant de demander de
laide, y compris de demander conseil a un professionnel de sante.

|l existe une large gamme de techniques d'adaptation, telles que:
= Techniques derelaxation
= [EXercicesrespiratoires
= Méditation et pleine conscience
= Thérapie comportementale cognitive
= Suivipsychologique
= Etre ouvert et honnéte avec votre famille et vos amis sur la facon dont

VOUS VOUS sentez
« La connaissance, le style de vie et la positivité vous aideront a relever le défi
delaLp(a). »
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Qu'est-ce que lalipoprotéine(a) ?
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