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Par ailleurs, l’échange avec le psychologue permet pour cette consultante 

d’exprimer un besoin de se différencier et de commencer à opérer un changement.

Mes premières impressions sur le fardeau psychique de l’amylose

Ce cas clinique souligne:
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Le fardeau psychologique dans les formes génétiques de l’amylose 

RISQUE D’ÊTRE 
PORTEUR

INCERTITUDE 
DOUTE IMPACT HISTOIRE 

/ VIE FUTURE

RÉAMÉNAGEMENTS 
PSYCHIQUES DU SUJET 

RÉAMÉNAGEMENT 
DES LIENS ET DES 

RELATIONS 
FAMILIALES 

LE DÉPISTAGE GÉNÉTIQUE DE L’AMYLOSE: 
UN TEMPS DE VULNÉRABILITÉ DU SUJET



Fardeau psychologique des consultants et apparentés lors  du diagnostique 
pré-symptomatique de l’amylose 

LA DIFFICULTÉ A SE PROJETER DANS L’AVENIR: 

- Information qui fait effraction, rupture, qui vient interrompre la possibilité d’une 

projection. 

- Annonce non préparée,  non anticipée, temporalité psychique non respectée 

(sidération, risque traumatique)

- Se projeter dans l’avenir avec les symptômes et le handicap de son proche malade 

(évitement, déni). 

- Confrontation à la question de sa propre mort (impensable). 

- Risque d’interruption des projets en cours (PMA, projet d’enfant, séparation, 

reconversion…)



Fardeau psychologique des consultants et apparentés lors  du diagnostique pré-symptomatique de l’amylose 

RÉACTIVATION DES CONFLITS INTRAFAMILIAUX 

- Comment puis-je intégrer / accueillir cette potentielle transmission de la part de mon 

parent ou proche malade avec lequel mes relations sont difficiles, conflictuelles, 

violentes ou avec qui je n’ai plus aucun lien? 

- Comment pourrais- je annoncer le risque de transmission à mon adolescent(e) avec 

qui  la relation est conflictuelle et me met en grande difficulté dans mon rôle de 

père/mère?  

- Les liens et relations dans la fratrie sont également au travail (qui sera porteur?)

- Remise en question des liens de filiation 

- Impacts et réajustements des mythes familiaux et des secrets



L’INFORMATION DES ENFANTS, 

CULPABILITÉ ET ANTICIPATION  

Faire le diagnostic pré 
symptomatique « pour 

ses enfants »

Transmission 
et culpabilité

Préserver leur qualité 
de vie VS devoir 

d’information des 
apparentés

Existe-il une 
« bonne » 

temporalité? 

Informer ou ne 
pas informer 
ses enfants? 



LA RUPTURE DE 
TRANSMISSION

rupture de lien avec le cas 
index partielle ou 

permanente  

ACCUMULER LES FARDEAUX, SITUATIONS SINGULIÈRES ET FRÉQUENTES

Fardeau psychologique des consultants et apparentés lors  du diagnostique pré-symptomatique de l’amylose 

LES DIFFICULTÉS 
CONCOMITTANTES

Autre maladie ou handicap

Dépression

Deuil

Séparation

Violence

LE PARENT, CAS INDEX NE 
VEUT PAS REALISER LE 

TEST GENETIQUE

ACCUMULATION 

DE DEUILS

FAMILIAUX



RÉAMÉNAGEMENTS PSYCHIQUES DU SUJET 

L’histoire, les difficultés, les fragilités personnelles et familiales sont convoquées lors du diagnostique 

pré symptomatique

Elles sont réinterrogées à la lumière de cette transmission potentielle et du risque de développer un 

jour la même maladie que son proche. 

Dans cette configuration, accompagné par le psychologue et l’équipe pluridisciplinaire: 

▪ le consultant peut revisiter, réajuster ou transformer les représentations qu’il a de lui-même et 

de la qualité de ses liens aux autres membres de la famille.

▪ son questionnement, le doute et l’anxiété sont accompagnés

▪ la projection dans l’avenir est favorisée. 

▪ l’accompagnement permet la prévention d’un débordement du psychisme, d’un effondrement et 

du risque traumatique. 



ORGANISATION DU CONSEIL 
GÉNÉTIQUE DE L’AMYLOSE AU C.R.A.C.



L’ETP  un accompagnement complémentaire et pluridisciplinaire COMPRENDRE

ANTICIPER

LE RISQUE

Mieux comprendre la transmission de la maladie dans ma famille ( TTR…) 
Bérénice Hebrard, conseillère en génétique
En présence de Julie Pompougnac, Psychologue
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Le fardeau psychologique 
et sa prise en charge dans l’amylose d’origine génétique

MERCI ! 
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