
J’ai besoin d’aide pour certains actes
de la vie quotidienne, vers qui me

tourner ?

Notes



Les besoins sont différents en fonction des personnes, cela peut
être une aide à la toilette, à l 'habillage, une aide à la préparation
des repas, etc... C'est très important que vous vous sentiez
écouté et accompagné dans vos démarches. L'équipe soignante
est là pour vous orienter vers les organismes adaptés.

Par exemple, si vous avez plus de 60 ans, vous pouvez constituer
un dossier d’Aide Personnalisée à l’Autonomie (APA). Après
évaluation par la commission APA, un travailleur social se rendra
à votre domicile ou conviendra d’un rendez-vous téléphonique afin
d’évaluer vos besoins de manière plus précise. Suite à cet
entretien, un plan d’aide vous sera proposé avec un certain
nombre d’heures à répartir dans le mois en fonction de vos
besoins et de vos revenus.
 
Egalement, si vous avez moins de 60 ans, vous pouvez remplir un
dossier MDPH en demandant une Prestation de Compensation du
Handicap mention « aides humaines ». Cette aide est accordée
pour les personnes ayant besoin d’aide pour les actes de la vie
quotidienne et non pour le ménage ou les courses par exemple.
Votre dossier sera évalué en commission et une décision vous
sera envoyée par courrier.

Des professionnels sont là pour vous aider, via l'association, le
service où vous êtes pris en charge ou encore dans la MDPH de
votre ville.  http://www.mdph.fr/

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

Anne-Sophie Fortin, Assistante sociale, Henri Mondor, service de neurologie
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https://amylose.asso.fr/vivre-mieux/soutien-mis-a-disposition-par-lassociation/#assistante


Je n'arrive pas à bien saisir les
objets, je suis maladroit.e

Notes



En effet,  i l  peut y avoir une gêne sur la qualité et la précision au
moment où vous voulez prendre un objet.

Les sensations désagréables, les pertes de sensibil ité,  de force
dans les mains comme les picotements ou les fourmillements
entraînent un manque de précision dans le mouvement. Ces gênes
peuvent être fluctuantes, parfois augmentées avec les
différences de température,  la fatigue, etc.

Plusieurs exercices sont possibles :  
    Regarder précisément la main pour contrôler les gestes et
éviter de faire tomber l ’objet et ainsi pouvoir l ’uti l iser
correctement.
       Masser,  frotter les mains pour mieux ressentir.
       Mettre des gants permet d’être moins gêné.

Dans le cas où cela est possible,  i l  convient de reporter l ’activité
pour qu’elle soit réalisée dans de meil leures conditions. 
Egalement,  une consultation avec un.e ergothérapeute peut vous
aider afin de réadapter votre environnement. N'hésitez pas à vous
tourner vers votre médecin pour qu' i l  vous oriente.

https://amylose.asso.fr/vivre-mieux/accompagnement-
paramedical-et-bien-etre/medecines-complementaires-et-
alternatives/

Chantal Dutems Carpentier ,  Psychomotricienne, Henri  Mondor,  service de neurologie 



Aujourd'hui, toute ma vie tourne
autour de la maladie

Notes






C e t t e  a f f i r m a t i o n  p e u t  é v o l u e r .
U n e  g r a n d e  p a r t i e  d e  l ' a c t i v i t é  p e u t  t o u r n e r  a u t o u r  d e s
s o i n s  m é d i c a u x .  
N é a n m o i n s ,  q u ' e n  e s t - i l  d e  v o u s  ?  
I l  e s t  e s s e n t i e l  d e  r a m e n e r  c e  q u i  e s t  i m p o r t a n t  p o u r   
 v o u s  :  q u ' e s t - c e  q u i  v o u s  a n i m e ,  v o u s  c a r a c t é r i s e  ?  Q u e l s
s o n t  v o s  p r o j e t s ,  v o s  e n v i e s  ?  
L ' a m y l o s e  p r o v o q u e  d e s  r e n o n c e m e n t s  m a i s  é g a l e m e n t  d u
r e n o u v e a u .
D e  n o m b r e u s e s  r e n c o n t r e s  e t  a c t i v i t é s  p e u v e n t  v o u s
i n t é r e s s e r .

É n o n c e z  à  v o i x  h a u t e  v o s  p r o j e t s  a v e c  v o t r e
e n t o u r a g e
C o m m e n t  l e s  r é a d a p t e r  ?


E s s a y e z  u n e  n o u v e l l e  a c t i v i t é
M é d i t a t i o n ,  a p p r e n t i s s a g e  d ' u n e  n o u v e l l e  l a n g u e ,
i n s c r i p t i o n  d a n s  u n e  c h o r a l e . . .


A p p r e n e z  à  c r é e r  a v e c  l a  m a l a d i e ,  m ê m e  à  d o m i c i l e ,
d e s  l o i s i r s  p e u v e n t  ê t r e  a c c e s s i b l e s   
V i s i t e s  d e  m u s é e s  e n  l i g n e ,  c i n é m a ,  m u s i q u e . . .







N ' h é s i t e z  p a s  à  v o u s  r a p p r o c h e r  d u  o u  d e  l a
p s y c h o l o g u e  d u  s e r v i c e  p o u r  p a r l e r  d e  v o t r e  r e s s e n t i .










J o d i e  D R E V E T ,  P s y c h o l o g u e ,  H e n r i  M o n d o r ,  s e r v i c e  d e  n e u r o l o g i e



Je suis embêté.e pour les
gestes fins de la vie

quotidienne 

Notes



L ’ a m y l o s e  A L  e t  o u  l ’ a m y l o s e  h é r é d i t a i r e  à  t r a n s t h y r é t i n e
p e u v e n t  t o u c h e r  l e s  n e r f s  ( n e u r o p a t h i e ) .  
L a  m a l a d r e s s e  d e s  m a i n s  p e u t  ê t r e  e n  l i e n  a v e c  u n e
f a i b l e s s e  d e s  d o i g t s ,  l o r s q u e  l e s  n e r f s  d e  l a  m o t r i c i t é
s o n t  a b î m é s .  
L a  m a l a d r e s s e  d e s  m a i n s  p e u t  ê t r e  a u s s i  e n  l i e n  a v e c
d e s  d i f f i c u l t é s  p o u r  s e n t i r  l e s  p e t i t s  o b j e t s ,  l o r s q u e  l e s
n e r f s  d e  l a  s e n s i b i l i t é  s o n t  a b î m é s .

E n f i n ,  l o r s q u e  l e s  m a i n s  s o n t  m a l h a b i l e s ,  c ’ e s t  q u ’ i l  y  a
d é j à  d e s  d i f f i c u l t é s  p o u r  s e n t i r  l a  c h a l e u r  e t  l a  d o u l e u r .
D a n s  c e  c a s ,  i l  f a u t  f a i r e  a t t e n t i o n  a u x  b r û l u r e s .
    P r o t é g e r  s e s  m a i n s  ( p o r t  d e  g a n t s  p o u r  l a  c u i s i n e ,
j a r d i n a g e , . . . )
      A u t o - o b s e r v a t i o n  r é g u l i è r e
      T r a i t e m e n t  d e s  p e t i t e s  p l a i e s ,  s u i v i s  r é g u l i e r s
   V é r i f i e r  l e s  t e m p é r a t u r e s  ( e a u ,  o b j e t s  s o r t a n t  d u
f o u r . . . )

D a n s  c e t t e  s i t u a t i o n ,  l a  k i n é s i t h é r a p i e  p e u t  a i d e r  e t  /  o u
u n e  c o n s u l t a t i o n  a v e c  u n . e  e r g o t h é r a p e u t e * .  P a r l e z - e n
a v e c  v o t r e  m é d e c i n  !  

* c e l l e - c i  s e  f a i t  a u  c o u r s  d ’ u n e  h o s p i t a l i s a t i o n  e t  n ’ e s t  p a s  r e m b o u r s é e  e n  v i l l e .



Dr Gendre et Pr Planté-Bordeneuve, Neurologues, Henri Mondor - service de neurologie


