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Impact social et financier pour les porteurs asymptomatiques

Financier Fardeau de l’ALD 

Un dilemme pour les déclarations aux assurances prêts immobiliers

Des restrictions de couverture pour les assurances vie

Social Difficulté de projection dans le parcours professionnel

Désir d’enfant et de fonder une famille 

Comment gérer son statut sur les réseaux sociaux 

Fardeau du secret ou du risque 



Une prise en charge précoce 
Un suivi adapté
Une connaissance de son statut 

L’impact sur le parcours de vie 
Trouver le bon moment dans la 
vie de la famille pour lui 
proposer le test génétique 



Impact social et financier pour les patients 

Invisibilité de la 
maladie pour 
l’entourage 

Sous-évaluation du 
handicap et du 

besoin de soutien par 
les MDPH 

Pas d’anticipation de 
la progression de la 
maladie entrainant 

une aide toujours un 
niveau en dessous 

Besoin de recours de 
la part des patients et 

renforcement du 
sentiment 

d’incompréhension 
et de solitude 

Une vie 
professionnelle qui 
doit être adaptée 

avec des pertes de 
revenus 



www.amyloidosisalliance.org/amylife

L'enquête AMYlife vise à comprendre 
les défis et les besoins des patients 
atteints d'amylose et des aidants dans 
le monde entier.

https://www.amyloidosisalliance.org/amylife
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