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Comment intégrer éducation thérapeutique
dans le parcours de soin ?

Hélene Thiollet
Association Francaise contre CAmylose
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Des parcours de soin:

 Complexes, pluridisciplinaires, avec de nombreux acteurs
* Avec le patient (ou laidant) qui coordonne lui-méme son parcours

L’éducation thérapeutique du patient répond a ces problématiques en aidant
le patient a étre acteur de son parcours de soins.

Plusieurs programmes existent :
« EDAMYL (Bicétre)

* AMYLO-PEP (Mondor)

* ORIGAMY

R'EPOF
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ORIGAMY

Programme cadre

Concu par un groupe d’experts

Pour toutes les formes d’amylose

Déclinable et adaptable

Une mallette et des e-learnings

O @

R EPOF

(J s .
* www.reseau-amylose.org ' . G R Ac E § E%qu!néoge“

»
Reseau GROUP FOR RESEARCH ON AMYLDIDUSIS AND CARDIAC EXCELLENCE maladies cardiaques héréditaires ou rares
Amylose F-CRIN NETWORK



Jeudi 18 décembre 2025

o F MASTERCLASS
AMYILCSES
CARDIAQULES

Fondation Biermans-Lapotre m PARIS

www.masterclass-amylose.com

Trois ateliers

* Atelier1:

> Mieux comprendre les causes

et les mécanismes de la maladie

> Décrire les symptémes et les relier

a un organe

R'EPOF
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* Atelier2:
> Interpréter les ordonnances
et gérer les traitements en autonomie

> Quel traitement pour quel organe ?
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Trois ateliers

* Atelier 3:
S’organiser dans le suivi

des examens et des consultations
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Comment mettre en place ORIGAMY ?
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* Aujourd’hui 14 mallettes sont disponibles dans 14 centres
* 20 nouvelles mallettes debut 2026
* Plusieurs patients partenaires membres de 'association

contact@amylose.asso.fr
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Remerciements

» Les atteintes rhumatologiques
Platinium sponsors (synoviales) de I'amylose

surviennent plusieurs années avant
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Rejoignez la Campagne d’'Information et de

Dépistage 2026
de la Maladie Caméléon

TIC-TAC,

Ilest temps de changer de TAC-TIC,

Passons du TACGTAC !
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