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Preserver la qualité de vie

Les enjeux qui se posent aujourd’hui



/\
O CONGRES

FRANCCPHONE
MULTIDISCIPLINAIRE

De plus en plus de
traitements dans les
amyloses AL et ATTR

E ==
Progrés I realisés

et 0 venir !
TS

Jeudi 13 juin 2024

Fondation Biermans-Lapotre mPARIS

Les potentiels effets
indésirables des

traitements sur le long
terme sont a envisager

Les évolutions lentes
de certains aspects de
la maladie sont a
étudier

Mangue de données
long terme
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Des progres a réaliser sur les axes suivants pour améliorer
la qualité de vie :

Des situations
paradoxales pour les
traitements

Des organes non Les femmes
ciblés par les

traitements ( SNC, ceil)

Les formes d’Amyloses

sans traitement diagnostiquees plus

tard ( wt)
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Des symptomes qui alterent lourdement le quotidien :

Des symptomes
encore mal pris
en charge

Troubles Douleurs
digestifs neuropathiques

Fatigue
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Une maladie qui va étre présente dans la vie familiale
pendant de nombreuses années

* Comment prendre en compte la qualité de vie de toute la famille pas seulement du patient, en
apportant une attention particuliere aux aidants ?

* Pouvons-nous prévoir un accompagnement et une coordination pour le suivi des patients?

 Comment anticiper et accompagner le retour a la vie professionnelle ?

» Essayer de préter attention a ce qui rend les gens heureux au quotidien (randonnée, chant, vélo ...)
et les aider a maintenir cette pratique
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