REVUE DE PRESSE
ACCOMPAGNEMENT
ANNUEL
AGENCE MLLE PITCH
POUR LA PREMIERE JOURNEE
MONDIALE DE UAMYLOSE

orld
Amyloidosis
Day

Contact Agence :

Magali Faget — 06.43.47.46.51 — magali.faget@mlle-pitch.com




l. RETOMBEES AUDIOVISUELLES

. RADIO
.  RADIO REGIONALE
1. RADIO NATIONALE

I. TV

. RETOMBEES PRESSE ECRITES

.  PRESSE REGIONALE
Il. PRESSE NATIONALE

lll. RETOMBEES DIGITALES



ASSOCIATION §
FRANGAISE “'{
CONTRE )

UAMYLOSE 4

RETOMBEES AUDIOVISUELLES




ASSOCIATION
FRANGAISE
CONTRE
LAMYLOSE

FRANCE BLEU PARIS - 10/06

france

— bleu Toute la France Changer |

° Le direct

Sortlist devient modulaire b—c .
A
Nouveaux leviers de croissance. Prix flexible. * @ o ® SOftllS

Accueil > Archives de France Bleu Paris : Tous Experts ! (nombre de résuitats : 20)

Archives France Bleu Paris : Tous Experts !
France Bleu Paris 2021

Par Corentine Feltz

Toutes les émissions par année : 2019 2020 o7yl

France Bleu Paris

Cliquer pour écouter




ASSOCIATION §
FRANGAISE “'{
CONTRE )

UAMYLOSE 4

Il. PRESSE ECRITE
A. REGIONALE




PRESSE ECRITE REGIONALE

% § Wl iIN DR
Pays : FR
Périodicité : Quotidien
OJD : 274892

LE PARISIEN - 30/06

PARTIR EN LIVRE

ASSOCIATION
FRANGAISE
CONTRE
LAMYLOSE

&

Page 1/2

CRETEIL | Hier, l'écrivain a rencontré des soignants et patients luttant contre 'amylose cardiaque,
al'hopital Mondor. Il sera 'ambassadeur de la premiére Journée mondiale de cette maladie rare en octobre.

Eric-Emmanuel Schmitt, porte-voix
des malades « du coeur de pierre »

MARINE LEGRAND

TOUS LEURS TEMOIGNAGES
commencent de la méme fa-
con. IIs étaient « fatigués »,
« essoufflés », « ne pouvant
presque plus monter un esca-
lier », alors qu'ils étaient trés
bien portants jusqu'a présent.
Maxwell, gaillard sportif de
44 ans, faisait d habitude « dix
tours de piste lors de ses en-
trainements de course a pied.
Soudain, il ne pouvait plus en
faire que trois », témoigne sa
veuve. « I'avais de l'eedeme
aux pieds et pris du poids sans
avoir changé de régime ali-
mentaire », raconte un patient.
Face & eux; hier, dans une sal-
le dul2e étage del'hopital Henri-
Mondor (AP-HP) a Créteil,
I'écrivain et dramaturge Eric-
Emmanuel Schmitt écoute sans
dire un mot, ému par ces récits
de vies chamboulées. Tous ces
patients souffrent du méme
mal: l'amylose cardiague.
Cette maladie rare, qui
transforme le cozur en pierre,
met souvent trop de temps a
étre diagnostiquée : quatre ans
en moyenne, avec une espé-
rance de vie entre trois & cinq
ans sans traitement pour les
formes sauvages. Lauteur a été
invité par I'Association francai-
se contre l'amylose (AFCA) a

e i

Je ne connaissais pas
cette pathologie. [...]
L'amylose cardiaque
souffre d’une non-
visibilité, donc d’un acces
difficile au diagnostic.

ERIC-EMMANUEL SCHMITT,
ECRIVAIN

venir rencontrer, a Henri-
Mondor, patients et soignants,
car il a accepté de devenir
Tambassadeur international de

la premiére Journée mondiale

de l'amylose qui est prévue le
26 octobre.

« Comme si du calcaire

se déposait, a force,

la pompelache»

Clest Ia, dans le CHU cristolien,
que se trouve I'un des quatre
centres de référence nationaux
de l'amylose. Il est dirigé par le
professeur et cardiologue Thi-
baud Damy, qui travaille sur
cette pathologie depuis onze
ans : « Lamylose cardiaque est
une maladie mortelle due a des
protéines qui s'agrégent com-
me des scoubidous et s'infil-
trent dans nos organes dontle
ceceur, qu'elle transforme en
pierre, » « C'est comme si du
calcaire se déposait, & force, la
pompe lache. Alors, on appelle
le plombier, & savoir le cardio-
logue », résume Steven, l'un de
ses collegues.

« L'enjeu est de faire le dia-
gnostic le plus tét possible, in-
siste le professeur Damy. Cette
maladie a plusieurs formes :
une héréditaire, une autre lide a
I'age et enfin une due & une
surproduction d'anticorps. Les
symptomes sont identiques,
mais les traitements sont trés
différents. Il en existe qui mar-
chent, s'ils sont pris précoce-
ment. D'ot1 l'idée de nous aider
a faire connaitre la maladie, la
faire reconnaitre pour obtenir
des financements, des rem-
boursements de traite-
ments, etc. Et pour que des
chercheurs se lancent dans
cette thématique. »

IIn'en fallait pas plus pour
convaincre Eric-Emmanuel
Schmitt, trés sensible au do-
maine médical : « Je suis hono-
ré et touché, confie-t-il aléqui-
pe du centre référent. Je ne

lle-de-France, Créteil (94)
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Créteil, hier. Eric-Emmanuel coup d'Africains et Antillais
Schmitt veut « étre [1a] voix » pour l'une des formes de
des 6000 Frangais atteints l'amylose, beaucoup de seniors
par cette pathologie encore pour une autre version.
peu connue pour permettre Lerrance de diagnostic tou-
une prise en charge plus rapide che quasiment toutes les per-

des patients.

connaissais pas cette patholo-
gie, Mais certains de mes pro-
ches sont atteints de maladies
rares. Celles-ci ne sont pas ra-
res d’ailleurs car il en existe
pres de 6 000, Lamylose car-
diaque souffre d'une non-visi-
bilité, donc d'un acces difficile
au diagnostic. » Se tournant
vers les patients, il résume :
«Jessaierai d'étre votre voix. »

Errance de diagnostic

Parmiles 6 000 malades en
France, on trouve tous les
ages: « le plus jeune avait
28 ans », évoque le professeur
Damy, souvent les larmes aux
yeux en songeant a ses pa-
tients décédés. Toutes les caté-
gories sociales sont touchées,

i «du SDF au PDG d'une grande
= SOCIEté », souligne-t-il, beau-

sonnes atteintes, car les prati-

‘ciens connaissent mal cette

pathologie, oun'y pensent pas.
Parmi les témoignages re-
cueillis hier, tous avaient vu au
moins trois ou quatre généra-
listes et spécialistes différents
avant que ne soit enfin posé
le mot « amylose ». Et les con-
séquences qui accompagnent
ce diagnostic : chances de sur-
vie, traitements, dépistage gé-
nétique de l'entourage..,

« Lors de la réunion d'an-
nonce, les médecins ont pro-
noncé les mots mort subite. Iis
ont également parlé de chi-
miothérapie mais, moi, je suis
restée sur mort subite », ra-
conte la veuve de Maxwell, le
routier sportif de 44 ans. Clest
bien ce qui arriva & son époux
en mars. « Son coeur a calé. [l

était devenu trop gros. Il laisse

derriére lui unado de 17 ans et
unefillettede 6ans. » =

lle-de-France, Creteil (94)

Page 2/2



ASSOCIATION §
FRANGAISE “'{
CONTRE )

UAMYLOSE 4

. PRESSE ECRITE
B. NATIONALE




PRESSE ECRITE NATIONALE

ASSOCIATION
FRANGAISE
CONTRE
LAMYLOSE

SANTE INFO - Septembre / Octobre 2021

Rare, comp

-

UNE MALADIE DONT

ON PARLE PEV

Lwmyiose est myjoard hul mécennue «
complexe. £io ont lide au repliement anor
mal de poatéires dans notee corps dites
protéines amyloides, Elles shocamulen
dans ies organes oo formant. des plecues
qui mulsent A leur Soetionaement. Les or
ganes lew plus frecpaemewndt foucheds par
Vansyioes sonl e cocur. [en reims of e 59
tome nerveun periphengue. Les patients

AMYLOSE

qul en soutfrent en moyenme sublssent 4
ant derrance de dagnostic ef oot consul-
té 4 apdeialistes wmant Ge spvoir de qual U
souffront. Ces retards de prise en chirge de
la maladie emrainent wew falkde vspicancs
de Vi (4 s o BN ot 35 4 pour
fes formaes wi-cardingues sins radiesnent)

POUR BIEN COMPRENDRE

Tout o long de notre ¥ie, des celtules du
ooeps s renoavellem grice & leus ADN qui

lexe & méconnue
;

et comane le programme d un ordinatear
gui code pour ks fabricstion de molcules
wppeltes protéines, mdispermables au boo
fonetionnement de polry organisme. En
W, Lo protinmes fournissent bs sineeivee
ot la fonetion de presque 100s les processos
biokgiques 32 1 vie Lne fois ‘es gooldines
fahriquées par nos cellules, ofies adoptent
maturedlement une forme particuliere, Cest
oetto foowne qui leur permet de remplic leur
foncton dans lecoeym humsn Loosgu'eles




DES PROTEINES MAL
REPLIEES

UN DYSFONCTIONNEMENT
DANGEREUX

imylose est une maladie lige au
repliement anormal des protéines dans
i corps ]

DIFFERENTS
ORGANES
TOUCHES

« Lr e

o Les rems

o Le systdme dgestd

e faw

« Le sysieme nerveus
senpneoque.

PSSOGIAT!ON
FRANGAISE
CONTRE

‘ LAMYLOSE

|

PROJECTEUI

Ltsinte corciarpie oot it
lh' B prrteeds
S5 My



PRESSE ECRITE NATIONALE

ASSOCIATION
FRANGAISE
CONTRE
LAMYLOSE

SANTE INFO - Septembre / Octobre 2021

s oublier que chagque patient est particu-
¢ dans le codre des ampioses el gue s
pitemants o2 ln prise en charge ¢voluent
ks rapoderment, Enfin pour les patients jes
Us stveres, | et postible dans cartuing
¢ denvisager ne gredle curdingee.

NE PREMIERE JOURNEE
ONDIALE

Asanctation Frangaise Contre [Amylose

FOAL organise cet automee a premisre

nrnee Mondiale de TAmslose, cvfle i

die rare due nu Sipit de protédines s

5 orgnnes vitaux, sutraicant leur défail-

noe, Celte ourndés edl ongunisée en guar
pariat svee 1l pays dtrungers membres

RENDEZ-VOUS
LE 26 OCTOBRE

L Assocation imemasonal de ki
contre FAmplace, « Amploiconis AVance »
AN0e Une journds mondizie de sensidi-
tsaton dédie & ctie muladie oare g
motilisern 18 pays dane ‘e mande

(moritarfovdossdyy. og)

de PANance Intecrationnds Contre TAmy
lose ol et prrralode gar B Emananuel
Schmity, Elle a pour objectil de limiter fee
rance de diagnostic de 4 ens des mulades
Mors que les truiterments pour iz saigner
ki, ot permattonil, Joos dune pese oo
rharye peecooe de L maladie, d'eviier une
grette du cowur, des poumons ou des reins
langant e prvsnust e wind des minlados,

MEDICALE

Plusieurs grandes actualites médicales
viennert de parsitee sur s mnladie © e
remboursement des traltemants Piaer de
lamytose cardiague, be traitemnenn G Namy
lose Al en réfécencement imménen! par
IOMS, pnst que plusieurs sssals olinlques
mnevants, Les trastements de Uammylose
NOL notamment permis le développermnent
rapide du vaccin de la Covid oy Bise sut
Finjoction dARN messagers. Haore avancer
la recherche sur amplose, c et sussi fuire
wraneer W repherche sur des malades phus
canmios coonme Alzbetmaer qui w5t elle-
méme une foeme d nmylose.

CHIFFRES
CLES

14 000 n0uvenux Cas par 3n aux USA com
500 on France poot fes formes AL de la
malade

110 000 patwnes arsdiron dens e monds po
ks {ormes hirdditalres de la malade [20%

des cas Jamylose)
§10 rounsdux can fan pae mdbon dhabdiam

pour les Sormes AA
11 nouvesy a8 pour 100 000 hadisnts 10
et %

DIFFERENTES FORMES

 existe plutieurs formes dunyylos
mals les plus coursnies sont AL TAA
"héceditaire

! Lamylose AL
Ele touche ponopalement les plus de
ans, elle est dite poquise el non transn
ghle, ot louche les ooyanes vitaux vom
lis reins ol e Sole

EXPERT
JEAN-CHRISTOPHE FIDALGO
PRESIDENT-PATIENT DE LAFCA

PRESIDENT DE LALLIANCE
DE LAMYLOSE

Sensibiliser lo public




PRESSE ECRITE NATIONALE

ASSOCIATION
FRANGAISE
CONTRE
LAMYLOSE

SANTE INFO - Septembre / Octobre 2021

1 Lamylose héréditaire

Clest une mutstion génétique du géne
umylose dont les premiers sympddmes
peuvent appanalive G5 30 ane On compis
aujourd et 1 cus tous les 100 000 habl-
tanls par an, cest dooe une maladie qui
progresse vile, en mison des difficuliés
Guo rencontrent les patietts pour s faire
Sagoostiquer

DE TRAITEMEN

1l exisle (g cenines reférences & [achelle
maliocale - trois se rouvent § Pans (58! et
deax s trouven! & Poltiers (86) ot Limopes
(A7), sous la dinetion des Professeurs
Armaud Jocosrd et Frunk Hridoux. Des
centres de trullements existent sussi 4
Marsellle (50 0 'orgine de Nsssocistion], Lyon
(g, Grenaohle 5380, Hordesx {n1), Nee o6,
Rennes (38, Nantes (84) ot Foet de Franoe
IgTeocl. Cest done un réseats  wenenews 2|
grificalil g s'¥lend au (rovers G territoine
frangnis, muie auses i Finternational vio jes
dix-huit pays membres de 'Allisnce mnter
mathoale qui participent activement & ooite
precradre Jourmde mondale,

UIMPORTANCE

DU DIAGNOSTIC

Ajourd i, de noebresx 1mitements
portre lamytose existent matie sont ineft!

coces 3 o malnde est prose en charye trup
tard. Cette Journde mondiale le 26 octotvw

2 done pour ambition de faloe connaitoe
maladie au plus grand noanbine peous et
leerance de Gagoostic qui et agoird Bui
de 4 uns Ensulle, fore suncer la recherchie
sur Lol ose permmettrait sussi de faley pro-
gresser les truitements sur d'autees male

dies plus connues camme Alehelmer, gul
et elle-méme une malodie amylolde. Les
trnitements aujourd Tyl wtilisds reposent
sur 'injoctsan dARN messagers ¢ 4 done
Inspined bes vaocins Pliser of Modersz contry
M Covid-1y cur les dewx soeet prodults par
s mismes laborstoures

REALISER UNE BIOPSIE

La sevle Sagons de Delre b lagnostic de cer

titude dnmptosw est de ndalarr bow Diogsin

La Boopass comslsle i pevideser un petlt frg:
mend de Liss sur un orgaew stbelen poer e
FOFRNRT ap MICIVSC0Ope, Closl urse Inferven

tHon mingury, sous anesthésiv locale, qui
perul souvent @ire réalisée en consultation
Lovsgue S tiopsie dan tsse esl elfectude,
olie est sonends au labaratetre deetomie
pathologwgue qul risisse une colorstlon
spéeifique & I'ede dune substance appelée
Rougy Coeggn

DIFFERENTES RECHERCHES
POSSIBLES

- La biopsie des glandes sallvaires acces
wolres: un examen tabs sienple gui cansiste
h prélever une potite glaade dans ta e
quewse interne de ln levre dars [a bouche,

« L blopsie de graisse sous-cutanée ;
lvwe pres do pombril

- La biopsie renale 1 elle »e it 50
vantrhle dchographogo le phus souvent.
« La hiopsie de mugueuse digestive
oors Tune endasoopio digeatve @brom
e astrigue oo ooloscopde!

» SEoes hiopsies soon ndgatives, |n o
dn sutre nogane alteind permet en geneé:
e fuire be Gagoost i looeur, fiNe. peou e

L'IMPORTANCE
Retenes que les symplimes 4 les organ
touches dipeodent du type demylose. |
Ia méme maniére, les traltements prog
Mt aux pulbenis varent grandement
fonctien de l'amyloss identifide, La pri
o0 charge et dgalement dilférente po
chaque pabent. s peuvent e offet i
touches i Gfferonts enciroes ot 4 ditfirer
nivesus de gravitd pous une méme affe
lhom. Au moindire doute, consultex vol
mixdecan, car plus le disgnostic est posé &
plus vite »ous pourrez dre truité duns |
ety cooeditions 8 V.0,

Fuw d infow s worldasploddoriadayo

W aogplos asso

ASSOCIATION
SE CONTRE
LAMYLOSE

Depus 1304, TAFCA
Nitto comee fAmpkase
O aendlicne e parcouns
de 5ous Soue qur aondt
touchés directoment
o2 DA eciarmem

o mcourage [s techeeche medicale

{2 compre $00 memtres en France it
dévrloppe &1 arvme un reseau de tous les
SCIUN 0 L pathloge | DIENTE, Méde
Cing ot sosgnany, chercheuts, mestutons,
ndusiries phanmacautioues . Ansi ole
£ 303U ure vérdable Botimite de repre-
SOMAton das patenss o des lamiles Ses
2 videurs snabrivies sont | e respect des
mabdes ot dos amiles, & solidaritd ot
Tethigue (amplose.asso fr)




ASSOCIATION §
FRANGAISE “'{
CONTRE )

UAMYLOSE 4

RETOMBEES DIGITALES




PRESSE DIGITALE SPECIALISEE oo

CONTRE
LAMYLOSE

LA NOUVELLE REPUBLIQUE - 17.09

la Nouvelle
# République.fr
Vienne : au CHU de Poitiers, on aide la

recherche contre I'amylose, maladie rare
qui touche le rein

Publié fe 17/09/2021 3 06:25 | Mis 3 jour le 17/09/2021 407:53

f v 8 in = SANTE -POITIERS

LePr rank Bridoux.
& Photo NR

Questions au Pr Frank Bridoux, chef du service néphrologie "
au CHU de Poitiers. Entrée gratuite

Qu'est-ce que cette maladie rare appelée

amylose ?

« C'est plutot un groupe de maladies dans lesquelles des
protéines mal fichues se déposent dans les organes,
empéchent leur bon fonctionnement. Les organes les plus
touchés sont le rein, le coeur et le systéme nerveux
périphérique. A Poitiers, on s'intéresse particuliérement a
I'amylose AL qui touche le cceur et le rein. Ce sont des
fragments d'anticorps qui se déposent, un peu comme du
chewing-gum ou du mastic, ¢a s'accroche. »

Comment peut-on traiter cette maladie ?

« Par chimiothérapie, on détruit les cellules atteintes mais accélérer I'élimination des dépots, c'est
encore trop long. Au laboratoire, on bosse sur une molécule qui est en phase de test. »

Le nerf de la guerre, c'est donc de diagnostiquer la maladie le plus
rapidement possible... Quels sont les symptomes ?

« Ladifficulté c’'est qu'il y a une myriade de symptémes communs : une grande fatigue, de
I'essoufflement, des cedémes... |l existe aussi des anomalies comme des saignements, la langue qui
grossit... La médiane de survie sans traitement est de douze mois. Quand il y a essoufflement, ce n'est
plus que six mois. »

Quand la maladie est soignée a temps, quel est le taux de réussite ?

. ey

« Prés de 90 % des malades s'en sortent. La clé, c'est vraiment le di ticle plusr
Quand j'ai commencé a exercer, la durée de vie était de 12 mois, maintenant on est 4 8 ans, on
progresse. »

Quel est le profil des patients atteints d'amylose ?

« Lamoyenne d'age est de 60 ans. La gravité de I'amylose est fonction de |a gravité de |'atteinte
cardiaque et plus on vieillit, moins le coeur fonctionne bien. »

C'est une maladie rare... Combien de patients sont touchés ?

« En France, on détecte 700 nouveaux cas par an pour I'amylose AL. Au CHU de Poitiers, nous suivons
200 malades. Nous sommes centre de référence national depuis 2006. »

Une journée mondiale sera consacrée a cette maladie le 26 octobre

prochain, une mise en lumiére nécessaire ?

« Oui, il nous faut plus de moyens pour progresser encore plus vite dans un diagnostic précoce. Utiliser
des technigues modernes, cela a un prix. Nous avons eu récemment 300.000 € de la part de 'Agence
nationale de la recherche (ANR) dans le cadre d'un appel d'offres auquel nous avons répondu. Mais il
nous faut bien plus. Et pour que les gens donnent, il faut qu'ils entendent parler de cette maladie rare,
ce sera le cas le 26 octobre prochain avec la mobilisation de 18 pays. »
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AI'hépital Mondor de Créteil, Eric-Emmanuel Schmitt
devient le porte-voix des malades « du cceur de pierre »

L'éerivain a rencontré ce mercredi a 'hépital de Créteil, qui accueille I'un des centres
nationaux de référence de 'amylose cardiaque, des soignants et patients luttant contre
cette maladie rare, dont il sera l'ambassadeur de la premiére Journée mondiale en
octobre,

L VILLA
. INFANTE
Vivez dans un
condominium privé dans le
centre de Lisbonne
Ol oomecredd 30 in 2021 Uscrlvsin Eric-Emmanuel Schenin & dhas so i it cone arve oo (4P EN SAVOIR PLUS
o fundes di oo, LPYMacing Logrand
a Pas Marine Legrand
Le 30 nin 2021 5 25001
A

Tous leurs témoignages commencent de la méme fagon. s élaient
A « fatigués », « essoufflés », « ne pouvant presque plus monter un
escalier », alors qu'ils étaient trés bien portants jusqu'a présent.
Maxwell. gaillard sportif de 44 ans. faisait d’habitude « dix tours de
piste lors de ses entrainements de course 4 pied. Soudain, il ne pouvait
plus en faire que trois », témoigne sa veuve. « J'avais de I'cedéme aux
pieds et pris du poids sans avoir changé de régime alimentaire »,
raconte un patient.

Face a eux, ce mercredi, dans une salle du 12¢ étage de I'hopital Henri-
Mondor (AP-HP) a Créteil, Uécrivain et dramaturge [ric-limmanuel
Schmitt écoute sans dire un mot, ému par ces récits de vies

hamboulé du méme mal : Lamvlose

cardiague. Une maladie rare qui transforme le coeur en pierre et met

R® O« Ay

Tous ces

souvent trop de temps a étre diagnostiquée : quatre ans en moyenne,
avee une espérance de vie entre trois 4 cing ans sans traitement pour
les formes sauvages.

e o« o

Crénul, mareredi 30 jm 2021, L prodessaur Thibud Damy dings 4 canira rstioral doig & Famylose
cardiatue 3 hopital Henr-Monder (AP4P), L L.
L'auteur a été invité par 'Association francaise contre |'amylose
[AFCA) & venir rencontrer a Henri-Mondor patients et soignants, car INFANTE
il a accepté de devenir 'ambassadeur international de la premiere

Yo L AT fos. GasiaTe a6 sdkon Vivez dans un
Journée mondiale de Famylose, prévue le 26 octobre. condaminium prive:dans 1a

centre de Lisbonne

« Comme si du calcaire se déposait. A force, lapompe lache »
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onze ans : « L'amylose cardiaque est une maladie mortelle due a des
protéines qui s'agrégent comme des scoubidous et s'infiltrent dans nos
organes dont le eceur, qu'elle transforme en pierre. » « Clest comme si
du caleaire se déposait. A force, la pompe liche. Alors, on appelle le
plombier, & savoir le cardiologue », résume Steven, I'un de ses
collégues.

Alive auss| € d de Créteil Cristoli
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« L'enjeu est de faire le diagnostic le plus tot possible, insiste le
professeur Damy. Cette maladie a plusieurs formes : une héréditaire,
une autre liée 2 I'age et une liée a nne surproduction d’anticarps. Les
symptomes sont identiques, mais les trai s sont trés diffé

11 en existe qui marchent, s'ils sont pris précocement. D'ot T'idée de
nous aider a faire itre la la faire r pour
obtenir des fi des remb s de traitements, ete. Et
pour que des chercheurs se lancent dans cette thématique. »

K

1o,

« J'essaierai d'Btre votre voix »

11 n’en fallait pas plus pour i Eric-E 1 Scl trés
sensible au domaine médical : « Je suis honoré et touché, confie-t-il a
I'équipe du centre référent. Je ne connaissais pas cette pathologie.
Mais certains de mes proches sont atteints de maladies rares. Celles-ci
ne sont pas rares d'ailleurs car il en existe prés de 6000. L'amylose
cardiague souffre d'une non-visibilité, done d'un aceés difficile au
diagnostic. » Se tournant vers les patients, il résume : « Jessaierai
d'étre votre voix, »
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Parmi les 6000 malades en France, on trouve tous les dges - « Le plus
Jjeune avait 28 ans », évoque le professeur Damy, souvent les larmes
aux yeux en songeant 4 ses patients déeédés, Toutes les catégories
sociales sont touchées, « du SDF au PDG d'une grande société »,
souligne-t-il, beaucoup d’Africains et Antillais pour 1'une des formes
de I'amylose, beaucoup de seniors pour une autre version.

Errance de diagnostic

L'errance de diagnostic touche guasiment toutes les personnes
atteintes, car les praticiens connaissent mal cette pathologie, ou n'y
pensent pas. Parmi les témoignages recueillis ce mereredi, tous
avaient vu au moins trois ou quatre généralistes et spécialistes
differents avant que ne soit enfin posé le mot « amylose ». Et les
conséquences qui vont avec : chance de survie, traitements, dépistage
génétique de l'entourage...

« Lors de la réunion d’ e, les médecins ont p les mots
« mort subite », Ils ont également parlé de chimiothérapie mais, moi,
je suis restée sur mort subite », raconte la veuve de Maxwell, le routier

©

sportif de 44 ans. C'est bien ce qui arriva & son époux en mars dernier.
« Son cceur a calé, Tl était devenu trop gros, 1l laisse derriére lui un
ado de 17 ans et une fillette de 6 ans. »

Dans la rubrique Val-de-Marne

* 2300 profs contractuels de l'acadeémie de Créteil remerciés, un
rassemblement de soutien arganisé

Orages du 19 juin: 32 communes reconnues en élat de catastrophe naturelle
dans le Val-de-Marne

- | Deserts médicaux : ces soignants qui instalient dans les quartiers
stavorisés d'l F

NOUVEAU
RENAULT
CAPTUR
E-TECH
HYBRIDE

desigh athlétique
.(“ngun: i

simulez lefinancement

configurez-le

O BE vOu ENvits

design athlétique
woidgant




COMMUNICATION

& PR AGENCY
Ateliers d'idées créatives
et designer de reputation

CONTACT :

Magali Faget
06.43.47.46.51
magali.faget@mlle-pitch.com



