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Ma maladie a un impact sur ma
vie professionnelle, a quelles
aides puis-je pretendre ?
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La maladie peut demander des réadaptations de la vie
professionnelle. Il peut étre compliqué au début de
connaitre et faire reconnaitre ses droits.

Vous pouvez prendre rendez-vous aupres de la médecine
du travail afin d'échanger sur vos difficultés.

En effet, il est possible d'obtenir des aménagements
adaptés a vos besoins (aménagements d’'horaires ;
matériel adapté ; transports adaptés..).

Par exemple, si vous avez moins de 60 ans, vous pouvez
remplir un dossier aupres de la Maison départementale
des Personnes Handicapées (MDPH) afin de demander la
Reconnaissance de Travailleur Handicapé (RQTH).

Nous vous conseillons de vous mettre
|'assistant.e social.e du service et / o
afin d'étre accompagné dans vos dém

https://amylose.asso.fr/vivre-mieux/soutien-mis-a-
disposition-par-lassociation/#assisianic

https.//mdphi2.fr/fr/droits-prestations/je-suis-en-
Situation-de-handicap/vie-professionnelle ’
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Anne-Sophie Fortin, Assistante sociale, Henri Mond


https://amylose.asso.fr/vivre-mieux/soutien-mis-a-disposition-par-lassociation/#assistante
https://mdph12.fr/fr/droits-prestations/je-suis-en-situation-de-handicap/vie-professionnelle
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J'ai requlierement des douleurs




L'amylose AL et ou [|'amylose héréditaire a
transthyrétine peuvent toucher les nerfs
(neuropathie).

Lorsque les nerfs de la sensibilité sont abimés, cela
peut se traduire par des douleurs variées (brilures,
étaux, électricité..) et/ou par des sensations non
douloureuses mais désagréables (picotements,
fourmillements, engourdissements...).

Certaines  situations peuvent les augmenter
(changement de température, stress...).

Si ces sensations sont génantes, il existe de nombreux
médicaments possibles. |l faut parfois en utiliser
plusieurs pour étre soulage.e.

Si un médicament n'est pas bien supportié, cela ne
signifie pas que les autres ne seront pas supportés.
Egalement, d'autres solutions alternatives peuvent
étre bénéfiques : acupuncture, sophrologie...

N'hésitez pas a discuter du traitement avec votre
neurologue. Chaque cas est singulier !

Dr Gendre et Pr Planté-Bordeneuve, Neurologues, Henri Mondor - service de
neurologie
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Je remarque une perte de libido ou
des difficultés dans ma sexualité




Plusieurs choses interviennent dans la libido et la sexualité.
Il'y a d'abord la santé physique. L'érection peut étre difficile
lorsque le systéeme nerveux autonome (les nerfs qui
fonctionnent sans que I'on en ait conscience) est abimé.
L'activité peut étre également difficile par I'essoufflement a
I'effort lorsque le coeur est abimé (cardiopathie).

Mais la santé psychologique intervient aussi dans la libido
et la sexualité : I'anxiété vis-a-vis de la maladie;

« Vais-je réussir a avoir une érection lorsque je le souhaite ?
», etc.

Il est important d'expliquer au.a la partenaire pour qu'il.elle
comprenne pourquoi il y a des difficultés et éviter des
mauvaises interprétations.

Concernant les troubles de I'érection, des aides existent. Le
viagra® ne peut pas toujours étre prescrit lorsqu’il y a une
cardiopathie, mais d'autres dispositifs médicamenteux ou
mécaniques sont possibles.

Vous pouvez vous tourner vers divers spécialistes (urologue,
sexologue,...).

Dr Gendre et Pr Planté-Bordeneuve, Neurologues, Henri Mondor, service de
neurologie
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Avec mon entourage, ce n’'est pas toujours
simple de se parler et de se comprendre




0/08/livretAidant_WEB_v4.pdf

=

sychologue, infirmiere
es pour favoriser les
ant I'amylose. N'hésitez

or, service de neurologie



