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Placer le patient au cceur
2 Alnylam. de la prise en charge de I'hATTR

L'Amylose Héréditaire a Transthyrétine (hATTR) est une maladie rare qui touche principalement les nerfs, le
coeur et le tube digestif. Aujourd’hui plus de 500 patients ont été diagnostiqués en France, ce nombre
étant sans doute sous-évalué en raison de |'errance diagnostique liée a cette maladie. (1)

Le programme hATTRaction donne la parole aux acteurs clés impliqués dans la prise en charge de I'hATTR
en abordant diverses thématiques pour aller plus loin avec vous dans la prise en charge actuelle des
patients.

Ce programme a été pensé pour vous, infirmier(e)s en neurologie, car vous étes des acteurs clés de la prise
en charge de ces patients !

Il est axé autour de 4 grands theémes portés par des experts de différents parcours, pour vous
accompagner dans votre pratique quotidienne face aux patients atteints de cette maladie rare.

Découvrez ces témoignages au travers de 6 newsletters mensuelles.

Newsletter 6

Témoignage d'une patiente atteinte de I'Amylose Héréditaire a Transthyrétine
Mme Mireille Clément nous parle de I'apport bénéfique de la kinésithérapie dans sa vie au quotidien.
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> L'apport de la kinésithérapie : quels conseils les infirmiéres peuvent-elles apporter a leurs patients ?
La difficulté motrice est un des symptémes les plus invalidants chez les patients atteints d'hATTR. C'est pourquoi il est
primordial de mettre en place une prise en charge par le kinésithérapeute.
Agnes Morier, kinésithérapeute a I'hbpital du Kremlin Bicétre vous transmet ses astuces et ses conseils !

Mon "ert Téléchargez le livret d'auto-rééducation Sensitive
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d aum-reeducatlon et Motrice concgu par I'équipe du CHU de Bicétre.
SENSITIVE ET MOTRICE. Ce livret est destiné a vos patients, afin de leur
permettre d’étre acteur de leur prise en charge au
travers de l'auto-rééducation. N'hésitez pas a leur
partager !
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Cette newsletter était la derniére de la série hATTRaction, nous vous remercions de nous avoir suivi et nous espérons que ces
témoignages vous seront utiles dans votre pratique de tous les jours. Si vous avez des questions ou souhaitez faire un retour
sur ce projet, n'hésitez pas a nous contacter a l'adresse suivante : hattraction@kpl-paris.com

(1) https://amylose.asso.frlamyloses/amylose-ttr/lamylose-hereditaire-a-transthyretine/polyneuropathie-amyloide-hereditaire-hattr-pn/
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https://youtu.be/LvCybxf398Q
https://youtu.be/LvCybxf398Q
https://youtu.be/HwBcKUyZAgc
https://youtu.be/HwBcKUyZAgc

