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ET SI:VoUS AVIEZ Rejoignez la Campagne d’'Information et de

LA MALADIE CAMELEON ?

Dépistage 2026
de la Maladie Caméléon

TIC-TAC,

Il est temps de changer de TAC-TIC,

Passons du TACGTAC !l!

GAGNEZ DU TEMPS CoNTRE LAMYLOSE CARDIAQUE,

FAITES-VoUS DEPISTER | REPOF
4 www.reseau-amylose.org = G RAC E anxgw!wogen
Reéseau GROUP FOR RESEARCH 0N AMYLOIDOSIS AND CARDIAC EXCELLENCE maladies cardiaques herédiaires ou raes
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“La consultation d’annonce” (CA)

www.masterclass-amylose.com

La CA est un moment fondateur du parcours de soins dans les maladies graves.

* Pour le patient, elle permet de comprendre la maladie, de donner du sens aux symptomes, de se
projeter et de s’engager dans les décisions thérapeutiques. Elle conditionne la confiance, 'adhésion
aux soins et le vécu global de la maladie.

* Pour les familles et les proches, elle est un temps de partage de l'information, de reconnaissance
de leur place et de préparation aux changements a venir. Elle contribue a réduire 'angoisse, les
incompréhensions et le sentiment d’exclusion du processus de soins.

* Pour les soighants et les équipes, elle structure la relation, sécurise le parcours, prévient les
ruptures communicationnelles et réduit la charge émotionnelle ultérieure. Elle participe a la
prévention de ’épuisement professionnel et renforce le sens du soin.

La CA n’est pas seulement un acte d’information, mais un véritable acte de soin, a la fois clinigd@f.R
relationnel et éthique

Fallowfield L, Jenkins V. Communicating sad, bad, and difficult news in medicine.
The Lancet. 2004,;363(9405):312-319. £ R'EPOF
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Les Consultations d’Annonces (CA) dans les amyloses

 La CAderendu de résultat genétique = « Conseil genétique »
 La CAdudiagnostic et du projet thérapeutique (IC #ATTR # AL3A-3B...)
 La CAde greffe

* La CA d’aggravation/mauvais pronostic, de «fin de vie ».

 La CA d’entretien de conciliation post EIG ou post-mortem

R'EPOF
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Consultation 1T

) H N
d’annonce p- EiE
dans l'insuffisance ' | oBEEE- ‘

suspicion medicale de synthese

cardiaque

Medecin traitant
si decouverte en

IPA liberale ou

TROPHEES 2023 ville Meédecin hospitaligre Médecin
specialiste traitant
Médecin de ville ou ISPIC ou IDE en ville
specialiste si hospitalier en secteur
découverte hospitalier
Dr Emmanuelle Berthelot =N Secteur

hospitalier

Temps
Accompagne meg

R'EPOF

cardiogen

filibre nationale de santé

O BN
x Siteweb : Vaincre Uinsuffisance Cardiaque ou CNPCV Soignhant
Amylase  https://vaincrelinsuffisancecardiaque.org/wp-content/uploads/2023/05/CONSULTATION-ANNONCE-Mai-2023.pdf eGSR oS
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Les Consultations d’Annonces (CA) dans les amyloses

 La CAderendu de résultat genétique = « Conseil genétique »
 La CAdudiagnostic et du projet thérapeutique (IC # ATTR # AL3A/3B)
 La CAde greffe

* La CA d’aggravation/phase avancée, de «fin de vie ».

 La CAd’entretien de conciliation post EIG ou post-mortem
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Pourquoi ces temps sont critiques dans les amyloses?

www.masterclass-amylose.com

* Maladies graves et evolutives

 Un pronostic «souvent» prévisible : «Seriez-vous surpris sivotre
patient venait a decéede dans les 6-12 mois? »

* Mais, des déces parfois peu anticipés

* Familles souvent insuffisamment préparees...le tabou de la mort
: violence de la mort/ cupabilité / transferts

* Pour autant Uanticipation est clé pour les patients, les familles e
les soighants.

& ,. '
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-La CA n’est pas un temps isolé, elle s’inscrit dans un processus qui

va durer dans le TEMPS (a faire progressivement si possible mais égalment un
événement marquant d’une vie)

-Tout cela prend du TEMPS de CENERGIE PHYSIQUE et
PSYCH'QU E/EMOTIONNELLE (Pour les patients, familles et les soighants)

-Chaque situation est singuliere (Patient, Famille, Soignant et Equipe et leur relation
interpersonnelle ’est aussi) 1

-Il peut d’apparence étre plus simple de ne pas annoncer

© 7N ‘
* www.reseau-amylose.org G RACE § gam!;diogen
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Les enjeux de la consultation d’annonce

www.masterclass-amylose.com

Comprendre une maladie  Partage d’'une information lourde  Responsabilité Cohérence des messages
grave emotionnelle

Mettre du sens sur les Réorganisation familiale Equilibre vérité—espoir Coordination

symptémes interprofessionnelle

Se projeter malgré Impact émotionnel et social Prévention de Sécurisation du parcours de
Uincertitude et avoriser Dimension /hérédité/ génétique ’épuisement soins

'adhésion thérapeutique possible professionnel

R'EPOF
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PourQUOI annoncer? : Anticiper la fin de vie ne signifie pas renoncer aux
soins, mais organiser un accompagnement cohérent, humain et securise
pour tous les acteurs.

Le patient / Sa famille Le Soighant / Son équipe

www.masterclass-amylose.com

Réduction de l’angoisse liée a Uincertitude Diminution de la charge émotionnelle aigué
Meilleure compréhension de la trajectoire de la Meilleure compréhension de la trajectoire de la
maladie maladie

Possibilité d’exprimer les valeurs, les priorités et les Possibilité d’exprimer les valeurs, les priorités et les

souhaits souhaits
Sentiment de continuité et de non-abandon Prévention des conflits avec les familles
Préparation progressive au déces et au deuil Réduction du sentiment d’échec et de culpabilité

Renforcement du sens du soin et du travail

Meilleure qualité de la fin de vie d’équipe -

. »
* Meilleur accompagnement de la famille Meilleur accompagnement de l’équipe logen

Réseau G iR REARE O AL
Amylose F-CRIN NETWORK

' malaates caraaques héréditaires ou rares



PourQUOI annoncer : La CA
d’aggravation/mauvais pronostic, de « fin de

vie »?

IPSICare

Soins palliatifs

TROPHEES 2024

Dr Sophie Francioni et Dr Antoine Jobbe-Duval

https://vaincrelinsuffisancecardiaque.org/wp-
Réseau  content/uploads/2024/07/0utillC2-IPSICare-soins-palliatifs-HCL-1.pdf

Amylose

— Problématiques
L’insuffisance cardiaque

MASTE |-(u| ASS

une pathologie complexe

Une pathologie grave, évolutive et incurable.

Symptdmes d'inconfort physique
Souffrance psychologique :
dépression, perte de controle, anxiete...
Souffrance interpersonnelle :
modification des roles, isolement,
epuisement aidant...

Souffrance spirituelle : sens de la
vie/mort, affaires non réglées..

« Evolution difficilement prédictible

* Faible valeur prédictive des altérations
des épisodes aigus

= Difficulté pour identifier les patients
éligibles a l'intervention des soins palliatifs

Des patients préoccupés par :

* Controle des douleurs et symptomes
* Participer aux décisions concernant
les soins et éviter I'obstination
déraisonnable
* Renforcer les relations avec les proches
* Finaliser certaines affaires/taches

* Améliorer
la qualité de vie

* Eviter les situations
d'obstination
déraisonnable

* Favoriser les
discussions anticipées
sur les souhaits pour
la fin de vie

?

— Réponse
Intégration précoce
des soins palliatifs

Caractéristiques des pathologies qui conférent
au malade le droit d'acces aux soins palliatifs.

Les soins palliatifs sont définis comme
une prise en charge globale :

iplinaires d'ordre
en fin de

+ Expertises des soins palliatifs,
culture de la parole avec le patient
et son entourage autour de 'évolution
d'une pathologie et de la fin de vie
+ Mission de compagnonnage et de formation
des équipes pour diffuser cette culture

« S'acculturer et se former
a la demarche palliative

par compagnonnage
» Etre soutenues, accom-
pagnees et réassurées
dans la gestion des
situations complexes
S'approprier les
démarches de soins
pour la prise en charge
des symptomes
d'inconfort
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Supportive and Palliative Care
Indicators Tool (SPICT ™)
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QUI et QUAND: Identifier les patients a pronostic vital engage /

Aggravation irréversible
Epuisement des options thérapeutiques

s Rénale, Ins Respiratoire, OETE]d P:../AT1vE CaRe INDICATORS TooL (PICT) | Avant la phase terminale

Lmhlan

Choosing to eat and drink less;
difficulty maintaining nutrition.

Urinary and faecal incontinence,

Unable to communicate
meaningfully; litle soctal
interaction.

Fractured femur; multiple falls.
Recurrant febrile episodes ar
infections; aspiration pneumonia,

Neurological disease

function despite optimal therapy.

Spesch problems with incraasing
difficulty communicating and/or
progressive dysphagia.
Recurrant aspiration preumonia;

Look for two or more general indicators of deteriorating health. QS si votre patient venait a décéder
" {paed nel with parsonalcare, m b o chai for 5054 ox meve o the da dans les 6 & 12 prochains mois ?
= Two or more unplanned hospital admissions in the past 6 months. N
= Weight loss (5 - 10%) over the past 3 - 6 months and/or body masg Indicateurs de fragilité i\l ON
= Persistent, troublesome symptoms despite optimal treatment of a
= Lives In a nursing care home or NHS centinuing care unit, or needs H n 1 ’ H H £ i MNON
e acae i 1. Baisse del |_nd|_ce o_Iautc‘monjle (performancg) . «— Vqtre_patlent repond_ |’I é P DAl
2. =2 ouHospitalisations imprévues les 6 derniers mois > 2 indicateurs de fragilité ?
Look for any clinical indicators of advanced conditions p 0/ue . .
oancar pv— P Pertsa pondérale (5/1 OAA). 3/6 derniers mois), IMC <20 oul
runctonaavity deeroang. v cesivrenae o 4, Persistance de symptome ; NYHA 11I/1V, NTproBNP>10000 ) i )
S ottt e i An & - Votre patient présente-t-il
'_ S ememeomepn D INtensification de l'aide a domicile ou « ssr - ephad » N -
Koottt sy vt i s, ¢ 6 Refus the . Souhait palliatif d ) > 1 critere d'incurabilité
control Seer, noperatl prers 1 O. efus therapeutique, Sounalit palliatif du patient de I'affection létale ?
Dementia/ frailty i i —
U ez o e Respiratory disease Liver disease
without help. Severe chronic lung disease Advanced cirrhosis with one or

with:

* breathlessness af rest or on
minimal exertion between
exacerbations.

more complications in past year:
* diuretic rasistant ascites

* hepatic encephalopathy

* hepatorenal syndrome

+ bacterial peritonitis

» recurment variceal bleeds

Pathologie oncologique ou hématologique

Pathologie cardiaque ou vasculaire périphérique
Pathologie respiratoire

Pathologie rénale

Pathologie digestive ou hépatique

Meeds lang term cxygen therapy,
Has needed ventliation for
raspiratory failure or ventilation is  Liver traneniant ie

contraindicated, contrain
Comorbités : Ins Rénale, Ins Respiratoire,
Cancer...

= Raview current treatment and medicati
receives optimal care.

= Consider referral for spacialist assessn
needs are complex and difficult to mar

mummhwmh

= Agree current and future care goals/ plan with the patient 5 At -
and family. 5 v Vs A . .
= Plan ahead if the patient is at risk of loss of capacity. % S S WAV PathOIOgle neurOIOglque
= Handover: care plan, agreed lavels of intervention, CPR status, g . 0. .. [ S o -
ne.org pva\avg . Syndrome gériatrique
https://www.spict.org.uk/ |: Pathologie infectieuse /
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Comment annoncer : Méethodologie des Consultations d’Annonce (CA).

Le protocole « SPIKES » : 6 étapes pour structurer ’annonce d’une information médicale grave, en tenant

www.masterclass-amylose.com

compte ala fois du contenu médical et de Uimpact émotionnel. Ne vise pas a standardiser les émotions, mais

a sécuriser le soignant et le patient dans un moment de grande vulnérabilité.

e Setting : Préparer le cadre de 'annonce : temps dédié, dans lieu calme, confidentialité, présence d’un proche si
souhaitée, (®protection naturelle des proches pour les protéger de la mauvaise nouvelle), membre de l’équipes
impliqués

* Perception : Explorer ce que le patient sait déja, ce qu’ilcomprend et ce gu’il redoute.

* Invitation : Vérifier le niveau d’information que le patient souhaite recevoir.

 Knowledge : Donner une information claire, progressive, adaptée au niveau de compréhension, en évitant le
jargon.

« Emotions : Reconnaitre et accueillir les émotions, laisser place aux silences, montrer de 'empathie.

e Strategy and Summary : Construire une stratégie partagée, résumer les points clés et définir les étapes
suivantes. « Laisser de U'espoir ».

Baile WF, Buckman R, Lenzi R, Glober G, Beale EA, Kudelka AP. SPIKES—A six-step protocol for cardlogen
k& rOt@@H%ﬁHMV@G @ﬁﬁlﬂ:@ﬁ%}ﬂﬁf @lﬁ@ﬁéﬁﬁeﬁmﬁﬁ%ﬂﬁ@#sﬁvéeGHE@Rfé%ﬁ%@O@@@ iggzalzgnt dans UnCeesiseu

Amylose
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En pratique : Notre experience au CHU Henri Mondor

Organisation“Convocation” des patients et des familles (accord patient Information = Préparation a recevoir. Pas d’effet de
pour U'annonce : Demander a préparer les questions surprise inapproprié / Setting

Plusieurs membres de 'équipe dont un sénior etdonc CA organisée en

. . e . . . . Ne pas étre seul face un patient ou une famille/ Settin
fonction des disponibilités en journée = Discours « partage » P P g

Préserver la salle des familles comme un lieu de détente /

Lieu : Salle de Staff Setting

Déroulement : Présentation de Chacun (Age, Métier, Famille, Histoire avec
les maladies?), Qu’est ce que vous avez compris? Est-ce que vous avez des
questions? (On note et numeérote les questions pour yrépondre), Ecouter,
Laisser place au Silence et aux Emotions

sPIKE : Perception, Invitation, Knowledge, Emotions

Tracabilité pour 'équipe (2°™ annonce) et évite les

« Check list établi » pour noter ce qui a été dit ou pas dit .
conflits

Temps : 1h; Espoir = Définir une stratégie = pas d’abandon/ Cléture / Reformulation / Remise de document / = Strategy and Summary =
Passage du projet thérapeutique au projet de soins / Continuité de la relation / Refus de 'abandon / Qui joindre?

3temps de « POST ANNONCE » : ISPAC, Steven Maupou = Reformulation, Psychologue : Julie Pompougnac ; Neztoile : Hysope =
Docteur de la « joie »
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Bénéfices observés de la mise en place du protocole SPIKES

Pour les patients

-Meilleure compréhension de la maladie et de son
evolution

-Sentiment d’étre écoutés et respectés

-Meilleure implication dans les décisions de soins
-Renforcement de la relation de confiance avec U'équipe
soignante

Pour les familles et les proches

-Information plus claire et cohérente

-Reconnaissance de leur place dans le parcours de soins
-Meilleure préparation aux étapes a venir et leur permet
d’étre présent = diminution de la culpabilité+++
-Réduction des incompréhensions et des tensions

- Amélioration du vécu du deuil = Réduction deuil
pathologique

’ Le protocole « SPIKES » ne standardlse pas la relatlon il la sécurise.

Amylose aaaaaaaaaaa

Pour les soignants et les équipes

-Cadre structurant securisant pour ’annonce
-Une décision COLLECTIVE

-Meilleure gestion des émotions des patients,
des proches et des soignants

-Diminution du stress et du sentiment
d’improvisation

-Amélioration de la cohérence des messages au
sein de 'équipe

-Renforcement du sens du soin et prévention
’épuisement professionnel

-Les familles expriment de la GRATITUDE plut
que de la violence/colere.

filibre nationale de santé
maladies cardiaques héréditaires ou rares

§ cardlogen
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Les Consultations d’Annonces (CA) dans les amyloses

 La CAderendu de résultat genétique = « Conseil genétique »
 La CAdudiagnostic et du projet thérapeutique (IC # ATTR # AL3A/3B)
 La CAde greffe

* La CA d’aggravation/phase avanceée, de «fin de vie ».

 La CAd’entretien de conciliation post EIG ou post-mortem

R'EPOF

O ,.
* www.reseau-amylose.org G RACE § FadeAOgen
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Pourquoi un entretien de conciliation EIG ou post-mortem :

www.masterclass-amylose.com

*’entretien de conciliation n’est ni une justification ni une procédure juridique, mais un
temps de soin relationnel, essentiel a la réparation humaine apres un événement grave

Famille / Patient si EIG Soignant / Equipe

Compréhension pour les proches = Possibilité de Réduction du sentiment d’échec

comprendre ce qui s’est passé avec des explications Temps structuré pour expliquer et reconnaitre les faits

claires Réduction de la culpabilité et du stress moral

Reconnaissance de la souffrance vécue Apaisement des tensions et prévention de l’escalade
conflictuelle

Réduction du sentiment d’abandon ou d’injustice Prévention de 'épuisement émotionnel

Facilitation du processus de deuil Renforcement de la culture de transparence et de sécurité

Prévention des conflits juridiques et également intra- Protection de la cohésion d’équipe et du sens du soin

familiaux

- filiere nationale de santé
Reseau maladies cardiaques héréditaires ou rares
Amylose

) www.reseau-amylose.org 2 UKAULLE W ey
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Organisation de ’entretien de conciliation

* Temps différé et spécifique, distinct du temps aigu, qui s’inscrit dans une démarche de soin relationnel, de
transparence et de prévention des conflits : Organlsatlon rigoureuse.

* Moment de Uentretien = « clé ». ILdoit étre proposé apres un délai suffisant pour sortir de la sidération
emotionnelle mais pas trop tard

* Lieu calme, neutre et confidentiel, distinct des espaces de soins : « DURQ »
* Professionnels connus de la famille : Médecin Référent
* Objectifs clairs : SPIKES

* Lafin de Uentretien doit permettre une forme de cloture. Il est important de résumer ce qui a été dit, de
vérifier que les questions principales ont trouvé réponse et d’indiquer les possibilités de contact ultérieur.

 L’entretien marque la fin de la relation de soins, mais pas une rupture brutale du lien humain.

* Enfin, un temps de retour en équipe apres Uentretien. Il permet d’ exprlmer les ressentis des soignants,
d’identifier les difficultés rencontrées et de renforcer la cohésion de U equipe.

L’entretien de conciliation protege autant les familles que les professionnels.

R'EPOF

o
w VVVVVVel SOT AUTdAllIylUOG. VI E T UI‘HVH § Cardlogen

filibre nationale de santé
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Take home messages

* Anticiper la fin de vie est un soin

* Lorganisation protege et permet le collectif / Rompre avec
’isolement du soignhant

* La consultation d’annonce est clé dans Uanticipation et la prise en
charge du patient jusqu’au bout, elle permet de poursuivre le projet
de soin.

* U’entretien de conciliation postEIG ou post-mortem fait parti du soin
et previent les « deuils pathologiques » :

 Prendre soin des « SURvivants »
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Les atteintes rhumatologiques

Remel’CiementS (synoviales) de I'amylose

surviennent plusieurs années avant
Platinium sponsors

\ (] A
ZAInylany,  (eaZey) S pfizer

o Surdité > Essoufflement
o Canal carpien
- Doigt a ressaut o Prise de poids

> Rupture du tendon
dul bi E .
Silver sponsor Wiang Blcaps Edemes
> Canal lombaire étroit

> Prothése de

o Fatigue
hanche/genou

AstraZeneca(‘é

U
ournée organisée par : C:
. ASSOCIATION Ca rdlaque

Réseau

SOCIETE FRANGAISE DE CARDIOLOGIE

. e caaques hesdiaes Amytose .- £~ S
* k C o
/ _ . . iere nationale de santé
[Réseau www.masterclass-amylose.com OBy B e e Stedanonte ks s e ou s
mylose F-CRIN NETWORK




	Slide 1: Organiser l’annonce de « fin de vie » et l’entretien de conciliation : méthodologie
	Slide 2: Liens d’intérêts
	Slide 3
	Slide 4: “La consultation d’annonce” (CA)
	Slide 5: Les Consultations d’Annonces (CA) dans les amyloses
	Slide 6
	Slide 7: Les Consultations d’Annonces (CA) dans les amyloses
	Slide 8: Pourquoi ces temps sont critiques dans les amyloses?
	Slide 9
	Slide 10: Les enjeux de la consultation d’annonce
	Slide 11
	Slide 12: PourQUOI annoncer? : Anticiper la fin de vie ne signifie pas renoncer aux soins, mais organiser un accompagnement cohérent, humain et sécurisé pour tous les acteurs.
	Slide 13
	Slide 14: Pour QUI et QUAND: Identifier les patients à pronostic vital engagé / phase avancée?
	Slide 15: Comment annoncer : Méthodologie des Consultations d’Annonce (CA).
	Slide 16: En pratique : Notre expérience au CHU Henri Mondor
	Slide 17: Bénéfices observés de la mise en place du protocole SPIKES
	Slide 18: Les Consultations d’Annonces (CA) dans les amyloses
	Slide 19: Pourquoi un entretien de conciliation EIG ou post-mortem :
	Slide 20: Organisation de l’entretien de conciliation
	Slide 21: Take home messages
	Slide 22: Remerciements

