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> AGAPE : Ateller Godter pour Les Aldants ProchEs de patlent ayant une tumeur
cérébrale

» Impact sur les proches
» Diagnostic tumeur
» Déficit moteur et cognitif

» Role prépondérant des aidants dans la prise en charge, dans le soutien apportés
aux patients de neuro-oncologie

» Besoins des aidants et proches
» Création ateliers, manuel en 2014, 1¢r atelier le 16/02/2015
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» 2 premiers ateliers théoriques:

/
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» maladie, thérapeutiques, symptomes possibles et CAT

» ressources humaines et matérielles

» 3eme atelier est proposé sous forme d’espace d’échanges,

W/ERA

» Evaluation objective 'impact : questionnaire de qualité de vie : CarGOQoL
» (CareGiver Oncology Quality of Life) ):
Minaya P, et al. Eur J Cancer. 2011 Oct 25.
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P Tumeur cérébrale

Les troubles liés a la localisation de la tumeur

LOBES PARIETAUX

Difficulté 3 choisir des mots, 3 faire des phrases,
problémes de lecture ou d'écriture,

difficultés d’orientation |trouver son chemin par ex
sensation d'engourdissement dun cdté du corps...

LOBES FRONTAUX

Changements de personnalité,
diminution de U'émotivité, confusion,
difficulté a agir, a marcher, a parler,
perte de 'odorat

THALAMUS
Douleur, difficultés a réaliser LOBES OCCIPITAUX
certains mouvements Perturbation de la vue

LOBES TEMPORAUX
Difficulté 3 parter, troubles de La vision, de la mémeire,
de l'audition, difficulté a reconnaitre &1 3 nommer

GION DE L'HYPOTHALAMUS
ET DE L'HYPOPHYSE

Troubles hormanaux 3 »
sence de régles par exemglel, quelque chose que Uon voit par exemple
troubles de La vision
TRONC CEREBRAL CERVELET

Manque de coordination qui peut perturber
a marche, les gestes ou L3 parole,
tremblements pendant ['action

les de la marche, engourdissement de la moitie
wrps, manque de coordination des mouvemants,
paralysie d'un coté du visage, vision double,
difficulté pour avaler, perte de U'audition

D’apres Les tumeurs du cerveau, collection Guides de référence Cancer info, INCa, juin 2010
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Traitements ?

» ’f\(f'un Traitements ?
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Symptomes ?

Dépression
Lassitude
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? » Quels types d’aide matérielle sont possibles pour la marche et les
transferts du lit au fauteuil?
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http://www.bastideleconfortmedical.com/deambulateur-rollator-migo.html
http://www.bastideleconfortmedical.com/deambulateur-rollator-migo.html
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http://www.securimed.fr/media/catalog/product/cache/1/image/9df78eab33525d08d6e5fb8d27136e95/fauteuilroulant-z.jpg
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» Quels types d’aide matérielle sont possibles pour aller aux|toilettes?
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pénilex bassin

urinal sonde urinaire cadre de toilette  chaise percée
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» 9 sessions en 3 ans

Y 4

» Nombre de famille :57
» Nombre d’aidants et proches: 57 + 16=73

» Nombre d’aidants par session: 3 a 9 lors ateliers théoriques

W/ERA

» Nombre de questionnaires remplis: 111 dont seulement 67 sans données manquantes

» Médiane score CARGOQol : 102 [69;130]
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» Questionnaires de satisfaction:
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» Satisfaction générale: unanime
» Satisfaction des ateliers theoriques et manuel: tres bonne ou bonne principalement
» Quelques cas de non satisfaction notamment

» vis-a-vis horaire,

» difficulté avec évocation SP en 3¢me atelier

|

» 100% proches remplis les questionnaires pensent ateliers doivent étre reedites

<

» Suggestions:
» si possible plus tot dans la maladie,
» interrogations attentes a formuler au debut de ’atelier
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» Analyse des ’ensemble des questionnaires entierement remplis

) . . ] CarGOQolL
» Données manquantes importantes (id essais)
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» Maintien de qualité de vie au cours ateliers
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i 'q\ CONCLUSION

» integration des aidants dans la prise en charge meédicale primordiale.
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» offre d’un lieu d’échanges et la transmission de savoirs permet aux proches
» de se doter d’un socle de securite
» de prévenir autant que possible leur epuisement.
» De faciliter la communication avec soighants.

» Qol patients impactée par prise en charge des proches aidants?

» Prise en charge aidants proches peut améliorer survie???
» 88 aidants formés diminuent risque de déces de 16,1% p<0,001

Boele, Cancer 2017




