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Les soins de support et soins palliatifs :
de quoi parle-t-on ?
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Contexte de maladie grave, évolutive ou terminale.

* Pas uniquement les derniers jours de vie! & 30, 0 oricS,
* soins actifs délivrés dans une approche globale de la personn.e
* Objectif:

 Améliorer la qualité de vie (soulager les douleurs physiques et les autres symptémes et prendre
en compte la souffrance psychologique, sociale et spirituelle)

* Anticiper aggravation de la maladie

R'EPOF

@ EoEL .
* www.reseau-amylose.org | .G RAC E § EaEQIi?ge“

Réseau maladies cardiaques héréditaires ou rares

Amylose ~ F-CRIN NETWORK



Jeudi 18 décembre 2025

Fondation Biermans-Lapo6tre m PARIS

www.masterclass-amylose.com

{ Composante ]
physique

Composante
psychologique

Composante
sociale

Composante
spirituelle
£c
X

IR

R'EPOF

cardiogen

o0 g &,
www.reseau-amylose.org GRACE
Réseau "GROUP FOR RESEARCH ON AMYLOIDOSIS AND CARDIAC EXCELLENCE Iadesmrd iaques héréditaires ou rares
Amylose . F-CRINNETWORK



—

@MASTERC _LASS

AMYILCSES
CARDIAQULES

- Idées recues des professionnels

] G= Jeudi 18 décembre 2025
A0 EVENEMENT HYBRIDE @ Fondation Biermans-Lap6tre m PARIS

www.masterclass-amylose.com

f STOP
\
Les soin WO @
Uang , s Palliatie c
faire g N ne Peyt ;. oSt » Parler trop tét des soins | FAUX
Quiop arrs Plus tien palliatifs n’est pas utile o
FAUX e CO C:
o s watit= ge V!
B ‘s P2\ fi0
\WE et so\" ent 4 FAUX
2V _x\ Les " em _ .
s ©. p? v - av
O\“ o™ un
5%
de ae‘
3(\3:\‘3&‘9 P Mon role est de protéger mon

v ?.,;a 2 - “FAUX patient et lui épargner ce sujet }
= : o ~ FAUX

9 EEDEEN _ . 5
* www.reseau-amylose.org .G RACE § Eaqus!Pge“

»
Reseau 'GROUP FOR RESEARCH ON AMYLOIDOSIS AND CARDIAC EXCELLENCE maladies cardiaques héréditaires ou rares
Amylose . F-CRINNETWORK




@wASTERCLASS |
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®

Palliative Care in Heart Failure ®
The PAL-HF Randomized, Controlled Clinical Trial m

Joseph G. Rogers, MD,*" Chetan B. Patel, MD,*" Robert J. Mentz, MD,*" Bradi B. Granger, PuD, MSN, RN,*
Karen E. Steinhauser, PuD,*“ Mona Fiuzat, PuaruD,? Patricia A. Adams, BSN, CCRC,* Adam Speck, BS,’

Kimberly S. Johnson, MD,*" Arun Krishnamoorthy, MD,* Honggiu Yang, PuD,” Kevin J. Anstrom, PuD,”"

Gwen C. Dodson, MSN,? Donald H. Taylor, Jr, PuD, MPA,*#" Jerry L. Kirchner, BS, CCRP,” Daniel B. Mark, MD,*®
Christopher M. 0’Connor, MD,*' James A. Tulsky, MD"**
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SP et insuffisance cardiaque : des bénéfices prouves
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* 150 patients IC avancée entre Aout 2012 et Juin 2015
* Randomisation Usual Care / Usual Care + Palliative care

* Benefices sur:
E@é Qualité de vie
Q% > Anxiété Dépression
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Les symptomes dans amylose

Troubles neurologiques
Troubles dysexécutifs, troubles posturaux,
syndrome démentiel, confusion

* Dyspnée,

Dépression
* Oedemnes, Fatigue
Dyspnée
* Douleur
Cachexie cardiaque
¢ Pe rte d’a utonomie Manifestations digestives
Colite ischémique, diarrhée,
e, constipation, nausées,
° AnX| ete vomissements
Dénutrition
°

Depression Douleur

[—Gdéme
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L’anticipation : un soin a part entiere
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* Pourquoi anticiper ? The three main trajectories of decline at the end of life

- (Cancer

) . . ===Qrgan failure
 Decompensations soudaine ... Physical and cognitive frailty

e Décisions complexes en urgence High
e Stress majeur pour patients / proches / soignant

* Evolution imprévisible

<
« Anticiper: ‘g
* Aborder tot les scenarios possible w
e Clarifier les priorités
* PC/DA Death
* Co construction du projet de soins Low
o s Time
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Role des soins palliatifs dans Uanticipation

* Les soins palliatifs apportent :
* Expertise du soulagement des symptdmes complexes
« Compétences en communication, annonce, décisions partagées
Accompagnement du patient et des proches
Aide au projet de soins anticipé
Travail coordonné avec les équipes référentes

Intervention possible tot, en parallele des traitements.
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Traitement de Ia maladie
i

Objectif g Soins Palliatifs

2 - !
des soins Traitement pour soulager la
souffrance ou améliorer la
qualité de vie "

Présentation/
diagnostic

Maladie

aigue

Soins de fin de vie
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Le travail en equipe : une force

Cardiologues

* IDE, AS m

* Psychologues . ', ‘

* Assistant(e)s sociaux ‘ | »» "

* Kinésithérapeutes C [J 4 O
. . . / ‘ :‘

* Equipe de soins palliatifs "N gl

Anticiper ensemble, la patient au centre
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Le patient n’est pas uniquement:
* un coeeur infiltré

* une protéine

* un score pronostique

C’est:

* une histoire

* des peurs

* desvaleurs

* des choix

Respecter ses préférences est un soin.
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Fatigue physique

Charge mentale

Isolement

Culpabilité

Difficultés sociales
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* Anticiper, ce n’est pas que prevoir la fin :
c’est surtout donner au patient le pouvoir de traverser
son parcours sans le subir.

guérir parfois, Soulager souvent,
Accompagner toujours
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RemerCiementS Les atteintes rhumatologiques

(synoviales) de I'amylose
surviennent plusieurs années avant

Platinium sponsors
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= Canal lombaire étroit
> Prothése de o Fatique
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ET SI VouUS AVIEZ Rejoignez la campagne d’information

LA MALADIE CAMELEON ?

et de dépistage 2026 de la maladie Caméléon

TIC-TAC,
Ilest temps de changer de TAC-TIC,

Passons du TAC@TAC Il
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GAGNEZ DU TEMPS CoNTRE LAMYLOSE CARDIAQUE,
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