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26°Mes Journées
8,9 et 10 juin 2022 - Forges-les-Eaux

Absence de conflit d’intéréts
en lien avec la présentation
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Rendre hommage

2003

= |nauguration du monument sur
le site de Pellegrin:
=>» Projet précurseur de I'équipe du
Dr Frangoise Siméon

= 1¢ Journée de remerciement aux
familles des donneurs d’organes et

de tissus
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Organisation de la journéee

QUAND ?

= Un samedi, jour souvent non travaillé pour favoriser la disponibilité
des proches

= Date la plus pres du 22 juin, hors du WE féte des peres

POUR QUI ?
= Personnes vues en entretien
= Envoi d’'un courrier postal depuis 2003 :
— au-dela de 6 mois du deces
— soit ~ 400 courriers a ce jour, envoyes 2 mois avant

= Environ 40 / 50 personnes qui se déplacent (soit 15 a 20% de

personnes /courriers)
= Places de parking réeser

cewee  WPIPER IS MeE i

vées non payantes
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Deroulement

= Accueil 10h30 sur le site de Pellegrin

1¢¢ partie : discours de remerciements
devant la stele et I'arbre Ginkgo Biloba

= En présence du Directeur de garde CHU, de
I'équipe de la CHPOT, de membres des
équipes de transplantation du CHU,

pas de représentation d’associations de
greffés pour le respect de l'intimité des
donneurs

2¢me partie mezzanine : échanges autour d’un
buffet

= Carnet a disposition : libre expression,
demandes de nouvelles des receveurs
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Differentes expeériences...

= Musique classique : 9
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GINKGO BILOBA

Pas faclle de ne pas se noyer

Dans l'océan des larmes qul coulent a flots
Pas guesilon méme un jour doubller

L'etre 5] cher, alme, ancre dans & peau

Pas faclle I'avenir, continuer

Trouver l'espolr de crolre, garder appetit
Pas question pour autant de sombrer
Revolr pousser les fleurs petit a petit
Petit a petit

Un arbre pour la vie

De ceux qul sont partls
En offrant un sourire

A d'autres corps meurtrls
Prolonger le combat
Ginkgo Blloba

Tant de signes qul restent accrochés

A tous ces murs qul portent ENCore sa présence
Mals allleurs, dans un corps lIere

Vibre un bonheur, un don, une délvrance

Juste un signe qul nous alde a réver

PoUr que I'amour survive en toutes salsons
Au-dela de la fin d'exister

Reste malgre la peine, une transmission
Une tramsmisskon

Un arbre pour la vie

De ceux qul sont partls
EN offrant un sourire

A d'autres corps meurtrls
Prolonger le combat
GInkgo Blloba

En offrant un sourire

A d'autres corps meurtris
Prolonger le combat
Ginkgo Blloba

Les feullies en éventall
L'Abricotler d'argent
Grandit vallle que vallle
En remerclements

Un arbre pour la vie
De ceux qul sont partls
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Constat de I'equipe

= |solement : prise de parole des familles qui n'avaient pas
d'espace + echanges avec d’autres personnes

= Les proches se rapprochent spontanement de I'IDE qui
les a accompagnes : lien créeé lors de I'entretien
« interlocuteur privilégié »

= Certaines familles viennent d’autres régions par défaut
de manifestation locale

» BESOIN des proches

Autre constat : beaucoup de proches présentaient %
une tristesse sur le long terme &
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Reéflexion sur le deull

= Decembre 2012: histoire tragique de Mme L qui touche
I'ensemble de I'équipe

» son fils 10 ans et son mari décedent suite a un AVP
» son autre fils et elle-méme sont blesseés

= 2013: 1¢ grientation vers le psychiatre Dr SAUTEREAU
» debut d’'une collaboration et d’'une reflexion sur le deuil

= 2014 : échelles de détection remplies lors de la journée
des familles
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CHU Hogf"l‘ITARlEIER
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Deuil compliqué chez proches de donneurs

Context of organ donation
- DCD or DBD

. The NEW ENGLAND JOURNAL of MEDICINE
- Sudden and non expected death (brain trauma

cerebrovascular injury, anoxia)

- Sideration in donor’s relatives CLINICAL PRACTICE

Caren G. Solomen, M.D., M.P.H., Editor
Complicated grief definition

More than 6 month after (DSM V) COmphcatEd Grief
Prevalence in normal population : 2,4 to 6,7 % M. Katherine Shear, M.D.
In case of violent death : from 12,5 to 78%

Assessment : Inventory of complicated grief (ICG)
scale >25

Causa of death Authior (year) H Prevalence (3:) Time since death (years)  Measurement
Wialent death

Besnilan conflict Mcrreartin et al (2004)™ 126 3o & Bl
Rwwandan gencclde Schaal et o (2008)™ 4 125 10 Pa-13
Septamber 11th attacks Merla et al (2007} T4 432 2535 K5
Hemklde and traffic scddent Maka|ima et al (2009)* i 213 78 5HT
sulckde Dyregrow et al (2003} 128 7E0 13 G
accident Dyregrow et al (2003} ] 7E0 1.2 G
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Grief Symptoms in Relatives Who Experienced Organ Donation BDX
Requests in the ICU

Nancy Kentish-Barnes', Sylvie Chevret®®, Gaélle Cheisson®, Liliane Joseph®, Laurent Martin-Lefévre®,
Anne-Gaélle Si Larbi’, Gérald Viquesnel®, Sophie Marqué®, Stéphane Donati'®, Julien Charpentier' ', Nicolas Pichon'?,
Benjamin Zuber'®, Olivier Lesieur'?, Martial Ouendo', Anne Renault'®, Pascale Le Maguet'’, Stanislas Kandelman'®,

Marie Thuong'®, Bernard Floccard", Chaouki Mezher®', Marion Galon', Jacques Duranteau®, and Elie Azoulay'*

UNIVERSITAIRE
BORDEAUX

Am J Respir Crit Care Med Vol 198, ks 6, pp 751-758, Sep 15, 2018

Relatives of Donor Patients Relatives of Nondonor Patients P Value

At 3 mo
Mo. of relatives 115 22
HADS total score 13 (8-20) 13.5 (B.25-20) 0.9
Relatives with significant anxiety symptoms, 51 (4d4%) 8 (36%) 0.489
score =8
Relatives with significant depression symptoms, 43 (37%) 10 (45%) 0.48
score =8
IES-R total score 30 (20.5-41) 31.5 (11.25-34) 0.3
Relatives with significant PTSD symptoms score, 69 (60%) 12 (54%) 0.64
IES-R score =26
At 9 mo
Mo. of relatives 99 18
IES-R total score 26 (12.5-38) 33.5 (21.25-43.25) 0.7
Relatives with significant PTSD symptoms score, 48 (48%) 11 (61%) 0.44
IES-R score =26
ICG total score 26 (14-37.5) 32.5 (17-43 .25) 0.1
Relatives with significant complicated grief 50 (51%0) 12 (67%) 0.30

symptoms, ICG score =25

Definition of abbreviatons: HADS = Hospital Anxiety and Depression Scale; 1CG = Inventory of Complicated Grhef; IES-R = Impact of Bvent ScaleRevisad;
FTSD = post-traumatic stress disorder.
Data are presented as n (%) or madian (interguartile range) unless indicated otherwise.



CHUY wemie
Grief Symptoms in Relatives Who Experienced Organ Donation BDX =y
Requests in the ICU

Nancy Kentish-Barnes', Sylvie Chevret®®, Gaélle Cheisson®, Liliane Joseph®, Laurent Martin-Lefévre®,

Anne-Gaélle Si Larbi’, Gérald Viquesnel®, Sophie Marqué®, Stéphane Donati'”, Julien Charpentier' ', Nicolas Pichon'®
Benjamin Zuber'?, Olivier Lesieur'?, Martial Ouendo', Anne Renault'®, Pascale Le Maguet'’, Stanislas Kandelman'®
Marie Thuong'®, Bernard Floccard", Chaouki Mezher®', Marion Galon', Jacques Duranteau®, and Elie Azoulay'*

Am J Respir Crit Care Med Vol 198, ks 6, pp 751-758, Sep 15, 2018

Complicated grief after death of a relative in the intensive care unit
Kentish-Barnes N et al. Eur Respir J. 2015 Jan 22;

147 relatives => ICG > 25 D E R S :j.g.;;gj::'ﬂ

52,1 %

Relatives of Donor Patients Relatives of Nondonor Patients P Value

At 3 mo
Mo. of relatives 115 22
HADS total score 13 (9—20) 13.5 (B.25-20) 0.91
Relatives with significant anxiety symptoms, 51 (4495) 8 (36%) 0.49
score =8
Relatives with significant depression symptoms, 43 (3796) 10 (459%5) Q.
score =8
IES-R total score 30 (20.5—41) 31.5 (11.25-34) 0.31
Relatives with significant PTSD symptoms score, 69 (60%0) 12 (5496) 0.64
IES-R score =26
AL 9 mo
Mo. of relatives 99 18
IES-R total score 26 (12.5-38) 33.5 (21 .25-4325) 0.7
Relatives with significant PTSD symptoms score, 48 (489%0) 11 (61%6) 0.44
IES-R score =26
ICG total score 26 (14—37.5) 32.5 (17-43 .25) o.11
Relatives with significant complicated grief 50 (51%6) 12 (67%0) 0.30

symptoms, ICG score =25

Drafinftion of ab breviatons: HADS = Hogpital Anxiety and Depression Scale; ICG = Inventory of Complicated Gref; IES-R = Impact of BEvent ScaleRevised;
FTZ2D = post-traumatic stress disorder.
Data are presented as n (%) or median (interguartile range) unless indicated otherwise.



; Dr Julien Rogier; Dr Stéphanie Bioulac, Dr Alain Sauteraud
Réanimation Urgences Coordination Prelevements organes CHU Bordeaux, USR CNRS 3413

L.
Borcelona
207

Prospective, observational study in Pellegrin hospital ICUs

Décember 2014 to January 2016

Scales : ICG (complicated grief) IDS-SR (depression) PCLS (PTSD)1 ,3 and 6 month

2 relatives groups : 100

BDD ( 25 donors and 81 relatives) : % »
-ICG 55,2 at 6 month ’

20 ¢ IDS-SR, 72

No organ donation ( 10 patients and 27 relatives)

-ICG 62,5 at 6 month
Complicated grief after death of a relative in the intensive care unit

Kentish-Barnes N et al. Eur Respir J. 2015 Jan 22,

60
ICG, 55
50

(=3

40

Prévalence (%)

30 2 PCL-S, 31

147 relatives => |CG > 25 ‘z
52,1 OA) 1 mois 3 mois 6 mois
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complicated grief is very common after organ donation

Organ donation seems no to be arisk factor to occur CG BDX i



Grief Symptoms in Relatives Who Experienced Organ Donation
Requests in the ICU

Nancy Kentish-Barnes', Sylvie Chevret®®, Gaélle Cheisson®, Liliane Joseph®, Laurent Martin-Lefévre®,

Anne-Gaélle Si Larbi’, Gérald Viquesnel®, Sophie Marqué®, Stéphane Donati'®, Julien Charpentier' ', Nicolas Pichon'?,
Benjamin Zuber'®, Olivier Lesieur'?, Martial Ouendo', Anne Renault'®, Pascale Le Maguet'’, Stanislas Kandelman'®,
Marie Thuong'®, Bernard Floccard", Chaouki Mezher®', Marion Galon', Jacques Duranteau®, and Elie Azoulay'*

Am J Respir Crit Care Med Vol 198, lss 6, pp T51-T58, Sep 15, 2018

Brain Death Not Understood Brain Death Understood P Value
At3 mo, n (N=122) 25 97
HADS total score 17 (11-20) 13 (B-20) 020
IES-R total score 32 (23-41) 29 (18-39) 0.58
Relatives with significant PTSD symptoms score, 16 (B4%) 55 (57 %) 0.65
IES-R score =26
At9 mo, n iN=111) 20 I
IES-R total score 315 (16.75-41.75) 26 (13-37) 0.38
Relatives with significant PTSD symptoms score, 12 (B0%) 43 (47%) 0.33
IES-R score =26
ICG total score 36 (28-43.75) 23 (125-36.35) 0.010
Relatives with significant complicated grief 15 (75%) 42 (d6%) 0.026

symptoms, ICG score =25
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Outil d’aide

= L’ICG (Inventory of Complicated Grief)
échelle élaborée en 1995 par Holly
Prigerson : seul outil psychométrique
répertoriant les symptomes spécifiques
du deuil, en lien exclusif avec le défunt.

= Unscoreal’lCG > 25/30 a 6 mois de la
perte, fait suspecter I'entrée dans un
deuil compliqué.

= |lesTCC

seuls traitements ayant prouveé leur
efficacité sur le deuil compliqué a
condition qu’elles soient centrées sur le
deuil et dispensées par des spécialistes
formés, psychiatres ou psychologues
cliniciens.
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la détection

Loventsire du Deuil Compliqué ¢4 deseination de la recherch

won prénom (Encultarif) :
Mon sexs (vl - F)
Quel dge avez-vous 7 .

Date & laquells vous cempl.uaaz cc qu:stmnmm;
Date de décés du défunt qm i explique le deuil actuel Si vous te vous ne le savez pu puuv&z-vous le dice i peu

prés ...
Qui éum i:e défuul: pom: ©ous Gpére Glle bcl[:axt:ur a.r:n:., LUICN ) o
Quel dge avait-il 7 i vous ne wous ne l2 savez pas, puum‘z-vhml chm:l peu p.n‘.s ?..,:.-_-.:_ -

Iastcuctions : 5°il vous plait, pour chacune des phnuca ef dessous, choisiszez le chiffre qui eorrespond Le miemt i [1
fagon dont vous vous sentez actusliement 0 : jamais - pas du tout
1 : rarcraent - pew e
2 : parfols - assez
3 : souvent - Beaucoup
4 - toufours - totalement

Je pense tellement 4 cette pecsonne que ¢est difficile pour moi de me consacrer Ace

que je fais habiuellement

Le3 souveairs du défme me bouleversent

#

Jrai le senttment que je oe peux pas accspter la mort de [a personns décédée

Le défirt me mangus énorménent

Je me sens atticé(e) par les sadroits et les objets asgociés i le persoome décédés

Je ae pewx pas o smpdcher de me sentie en coléce vis-A- de vis de sa mort

Je o'y croyais pas quand cela sest produit

I"étnis abasourdife) et assommé(e) quaad ¢a 5'est pasaé

ol wl o oo ow e ow

DPrepuis qu'tl {olle) 2st mo(e), ¢'est diffictle pour moi .d.c faire conllance en autrui

L0 | Depuis qu'il (elfe ¥ 25t moc(e), ¢"est comumne 5i javais peedu [a cagacité de me

peéoccuper diautnui ou bien je me sens distrat(e) des gens qui m'mtéeessent

Ll | F'ai mal au méme endroit on bien j"ai certains des symptdmes de la persoons

décédde
12 | Je me détourne de mon chemin pour éviter les souvenirs de la personnes dédeédée

13 | Je ressens que la vie est vide sans la personne décédée

l4 | J'entends |2 voix de la personne décédée qui me parle

15 | Je vois [a personne décédde en Face de moi

L6 | Je trouve lajuste que je vive apeés la moct de catte personne

L7 | Je ressens de Uamentueae vis-8-vis de la mon de cetie personns

13 | Feavie ceux qui a’onr pas perdu quelqu’ua

19 | Je me sens seul(e) une grande partie du temps depuis qu'il (elle) est déoédé(e)

BORDEAUX



Réflexion sur le deull (2)

= 2014 : I'analyse des ICG montre que sur 50 proches
présents a la journée des familles, 60% souffrent d'un _
« deuil compliqué » (r

>mise en place d’un suivi deuil \\/,
> ,

© CanStockPhoto.com

= Décision collégiale de proposer ce suivi en systématique
aux proches endeuillés, méme si opposition au don.

= Présenté comme une aide pour alerter sur un deuil
complique, il N’y a aucune obligation des proches.

= Les auto-guestionnaires sont envoyes avec une lettre
affranchie pour permettre leur renvoi a la CHPMOT.

C HU CENTRE
HOSPITALIER

BDX UNIVERSITAIRE [
BORDEAUX



DEUIL FLUIDE

COURRIER N"2

= CLOTURE

Courrier de réponse systématique :
» au proche + médecin traitant

CENTRE
HOSPITALIER

UNIVERSITAIRE

Evolution du suivi deuil

LOGIGRAMME SUIVI DEUIL

ENVOIE QUESTIONMAIRES
a 2 MOoIs

COURRIER N*1

ENVOIE QUESTIONMAIRES
a6 MoIs

DEUIL PROLONGE

AVEC 5

COURRIER N*2
COURRIER N=2

< CLOTURE

W

SANS SUNMNI

COURRIER N*3 a 8 MOIS
au proche seulement

= CLOTURE

Chére consoeur, Chér confrére,

Nous avons été amenés, mon équipe et moi-méme, a rencontrer votre
patient(e)« Madame Monsieur...», dont le «proche» est
malheureusement décédé dans des conditions extrémement brutales,
en « date », « circonstance de déceés » consécutif d .......... En état de
mort encéphalique, nous l'avons pris en charge dans le cadre d'une
procédure de don d'organes.

Nous proposons un suivi de ces proches endeduillés confrontés a un
décés brutal et qui sont & haut risque de développer des pathologies
de type stress post-traumatique, dépression et deuil prolongé.

Pour ce faire, nous leur adressons a deux mois et six mois de la perte
de leur proche, des questionnaires standardisés validés dans le DSMV
afin d'évaluer la présence ou non de ces pathologies.

!

Il/ elle nous a transmis vos coordonnées afin de vous tenir au courant
des résultats de ses questionnaires.

A 2 mois, votre patiente, Madame Monsieur, présente des scores
élevés a ces questionnaires, nous I'en avons informé(e).

Si vous le souhaitez, M/ Mme peut bénéficier dés & présent d'un
soutien auprés d'un professionnel de la santé mentale.

Je wvous propose de refaire un point avec les résultats des
questionnaires a émois, en particulier pour le deuil qui nécessite selon
les recommandations une prise en charge spécifique.

Bien cordialement,

Docteur ........ .
Médecin Coordonnateur des prélévements d'organes et de tissus.

Et L'équipe de la coordination.

BORDEAUX



e
Sulivi deuil

= A6 mois, des scores élevés a I'lCG justifient la mise en alerte du médecin
traitant

= Site aftcc.org*: recense les spécialistes des TCC en France

= Le médecin traitant est la pierre angulaire de la PEC
= On n’est pas psychothérapeute, on est « care giver »
= Pour I'équipe, cela « boucle la boucle »

-p0% Actions GRATUITES pour le [r'.:'.)"n
| _Réseaux Ados Gironde |
L'équipe Réseaux Ados Gironde comple des intervenants _-
de différentes formations : éducateur spécialise, A

psychologue clinicien, psycho-sociologue, psychiatre,

pédo-psychistre.. sitif existant depu Le deuxiéme mardi du mois 4 17h30 LC] peflte fl”e
t
Dans ie cadre de nos actions de prévention, FONDATION aux a l I um et es
nous proposons un soutien aux familles endeuiliees ACthﬂ de gotu]en tenu par lo '.’ Baﬁ“p' ELS MOTS ¢
La perte d'un parent impacte différemment |'entant, aux O[phe“ns é par 7 /"\.f(’)l o Le devuil dans la famille
I'adolescent el I'entourage du jeune ; nous offrons _,/
un espace de parole el d'échange, dans le but de ne pas et a leu 1’ L
rester seul avec ses difficultés et d"agir en prévention entou [a,g N SNOIres i
du mal-étre e 7Y .
Ly | cos Po :
!
CHU
ﬂ-..‘.... Pour pre a rendez-vous ou obtenir
\Co\“‘“ plus d'informations, vous pouvez
conlo te ne des psychologues

gne téléphonique dédiée : 07 78 83 65 47 | & A
Local F'acowell : w 33 000 Bordemax SIALE v ‘3,:‘._,

ros nmnaum- SR

e
nnuesa
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La journée des familles

Donner un espace de parole
autour d’un lieu de mémoire

Inauguration d’'un nouveau monument
sur le groupe Sud en 2021
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Les projets

NNNNN de parents se serent contre les volres, et méme si nous savons qu'aucun remerciement ne
teni imer notre grattude, pour ce don qui a sauvé |
vie de ore enfant.

Vous avez fail { plionnel et d'

Association  powr fe
aostion s prches
e orenry Lot

o v z \
famille, \
fiya s u P
vie,loin de an o destinait & e 3
Un'super-héros sans visage mais gravé dans nos cosurs pour toujours. AA
(Ut élavie

Aujourd i, chaque nouvel apprentissage, chaque nouveau sourice nous rappele le geste immense de
soidarité que vous avez fail en accepiant le don d'organes. Nous n'oubiierons jamais volre Etre cher et
penserons & vous loute notre vie.

Groupe d'échanges
© Animeé par des professionnels
® Salle de la Mairie 01330 Le Plantay (Ain)

g
; 2
FRANCE
s TRANSPLANT  « =

7 o 0
‘écit pour lui et pour foute la famille, gréce  volre amour pour les autres, pour des inconnus.
Bien 4 vous,

@ Y e

Place a l'expression des sentiments

Be. f\QA-LA Fnound Reren Free e
”é; o »%Qmm (oot \e}aﬁ— So‘lldMJZ
NN A m&mn%c%%‘
(on, é’l Aw/ ec( e -
MERCH)

< &

Juin 2022 = Inauguration d’'un Arbre de vie en pédiatrie. Projet lancé et organise
par une Association de proches de donneurs.

= 2023 serala 20°Me année de la journée des familles sur Bordeaux.

CHU
\ Hépitaux de
Bordeaux
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WERECT POUR VOTRE ATTENTION




