
UN CENTRE D’EXCELLENCE, UN ACCÈS POUR TOUS

UNE CONSULTATION INFIRMIÈRE 
POUR PRÉVENIR L’ÉPUISEMENT DES 
AIDANTS EN CANCÉROLOGIE -
ÉTUDE RANDOMISÉE PREPAC01

CÉLINE THOMAS IPA ICO NANTES

EMILIE BENAVENTE IPA GHBS –LORIENT

CORALIE BOZEC IPA GHRE SAINT-MALO
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LIENS D’INTÉRÊT 

Pas de lien d’intérêt à déclarer
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PROBLÉMATIQUE DES AIDANTS 
EN FRANCE

Le proche aidant est « la personne qui vient en aide, de 
manière régulière et fréquente, à titre non professionnel 
pour accomplir des actes ou des activités de la vie 
quotidienne d’une personne en perte d’autonomie, du fait 
de l’âge, de la maladie ou d’un handicap ».1

Plus de 8 millions de personnes de 16 ans et plus aident 
régulièrement un proche à domicile (santé/handicap). 2

Le rôle des aidants est crucial, mais peut impacter leur 
propre santé, allant jusqu’à l’épuisement.

1. loi du 28 décembre 2015 relative à l’adaptation de la société au vieillissement

2. 5e rapport de l’Observatoire sociétal des cancers – Juin 2016
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-Demande des professionnels de santé 

-Nécessité confirmé par un Questionnaire proposé aux aidants dans 
les parcours de neuro-oncologie 

-Volonté institutionnelle ICO  

-Problématique émergente au niveau national

=> CREATION D UN GROUPE DE TRAVAIL « AIDANT » 

=>NOMBREUSES EXPERIMENTATIONS REALISES 

( groupe de parole , ateliers aidants , café des aidants …)  

POURQUOI UNE ÉTUDE À DESTINATION DES AIDANTS ? 

PREPAC01 , 
pourquoi une 
étude à 
destination des 
aidants ?  
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COMMENT ACCOMPAGNER LES AIDANTS ? 
BASE DE REFLEXION DE L’ETUDE PREPAC01 

Qui?

Aidants de patients 
atteints d’un cancer 

solide

Quand?

Le plus tôt possible 

A chaque rupture dans le 
parcours du patient 

Pourquoi?

Préserver la santé

Limiter l’isolement 

Reconnaitre leur rôle

Repérer leurs besoins

Comment?

Proposer un interlocuteur 
dédié à l’aidant 
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DESIGN DE LA 
RECHERCHE

=> Finalité de l’étude : réduire la charge de l'aidant en lui proposant un accompagnement
systématique et régulier effectué par un personnel infirmier
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METHODOLOGIE

Etude prospective, multicentrique, contrôlée, randomisée (1:1) et stratifiée 

Recrutement : 250 aidants sur 4 ans

Durée du suivi : 1 an pour chaque aidant
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OBJECTIFS DE L’ETUDE

1
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▪ Comparaison du fardeau
de l’aidant entre les 2 

groupes 

 l’Echelle de Zarit.

OBJECTIF PRINCIPAL ET CRITERES D’EVALUATION

Résultat :
Score < 20 : “fardeau” léger 
21 < score < 40 : “fardeau” léger à modéré 
41 < score < 60 : “fardeau” modéré à 
sévère 
61 < score < 88 : “fardeau” sévère
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-Comparaison du niveau d’anxiété/dépression de l’aidant entre les 2 groupes 

=> échelle HADs

-Comparaison de la qualité de vie de l’aidant entre les 2 groupes 

=> auto-questionnaire SF36

-Évaluation de la satisfaction de l’aidant du groupe expérimental 

=> PGIC

-Comparaison des indicateurs de santé de l’aidant entre les 2 groupes : 

▪ poids 

▪ consommation de psychotropes 

▪ renoncement aux soins

-Description de l'accompagnement proposé par le personnel infirmier aux aidants et 
identification des actions entreprises par les aidants du groupe expérimental.

=>Recueil mensuel des accompagnements proposées par le personnel infirmier aux aidants du bras 
expérimental et des actions entreprises par ces aidants

PRINCIPAUX OBJECTIFS ET CRITERES D’EVALUATION 
SECONDAIRES (1/2)
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CRITERES DE SELECTION

2
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RESULTATS PARTIELS 3
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ETUDE MULTICENTRIQUE 
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Données sociodémographiques

État de santé psychologique

Prise de psychotropes

Anxiété (Score HADs-A)

Dépression (Score HADs-D)

Impact de l’aide (Score ZARIT)

Accès aux soins

Report de rendez-vous de santé

CARACTERISTIQUES DES AIDANTS A L INCLUSION
AU ??? ( N= ??) EN ATTENTE IMPORT ETUDE / PREVU LE 11/3
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AU NIVEAU  DES AIDANTS 

•Aidant épuisé

•Aidant ne se considérant 
pas « aidant »

•Aidant se sent non 
légitime pour avoir un 
accompagnement car il 
n’a pas un cancer 

•Aidants ne souhaitant 
pas échanger sur son 
vécu , ses difficultés 

•Manque de disponibilité 
/éloignement 

•Proposition 
d’accompagnement non 
finalisés par l’aidant 

AU NIVEAU DES 
SOIGNANTS 

•Manque de temps 

•Manque de 
connaissance sur les 
ressources 

•et les dispositifs aidants 

•Charge mentale

AU NIVEAU DES PATIENTS

•Crainte qu’on informe 
plus l’aidant 

EN LIEN AVEC ETUDE 

•Difficulté pour finaliser 
la participation des 
aidants car ne 
reviennent pas à tous les 
rdv

•Décès de patient avant 
la 1ère période de 
réévaluation à M6 ( pas 
de réponse à l’objectif 
principal )

•Dossier patient / aidant 
séparé

•Nécessité d’être attentif 
à ne rien divulguer au 
patient sans l’accord de 
l’aidant

EN LIEN AVEC DISPOSTIF  
D AIDE

•Dispositif pour les 
aidants très hétérogène 
selon les territoires , 
délais de prise en charge 
, absence de place de 
répit 

•Dispositif congé aidant 
difficile à mettre en 
œuvre 

•Impact financier limitant 
les aides à domicile 

FREINS IDENTIFIES 
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AU NIVEAU  DES AIDANTS 

•Aidants et patients intéressés 

•Pas de rdv programmé non réalisé 

•Satisfaction d’avoir un 
interlocuteur privilégié

•Sentiment de reconnaissance du 
rôle d’aidant 

•Les Aidants d’ AJA sont intégrés

•Aidant veulent poursuivre le  suivi 
au-delà de 1 an 

•Réponse aux besoins 
d’Information , reformulation, 
écoute

•L’aidant a son espace pour 
verbaliser son ressenti

AU NIVEAU DES SOIGNANTS 

•Augmentation des Orientations 
vers les dispositifs de soutien

•Ensemble des soins de supports 
mobilisés 

•Oncologues intéressés par les 
retours

•De nouvelles idées 
d’accompagnement émergent … 

•Positionnement infirmier axé sur la  
prévention

•Meilleur repérage des aidants en 
difficulté

•Prise de conscience de l’impact sur 
l’aidant  

•De nombreux centres intéressés 
pour participer  

AU NIVEAU DES PATIENTS

•patients intéressés et sensibles à 
l’impact de leur maladie sur leur 
proche  

LEVIERS IDENTIFIES 
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Et après 
PREPAC01 ? 

Analyse et publication des résultats 

Des pistes d’accompagnement innovantes pour les aidants se dessinent déjà

=>PREPAC02 ? 

Questionnement sur le financement des dispositifs aidants 

Place des IPA dans l’accompagnement des aidants
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celine.thomas@ico.unicancer.fr

mailto:celine.thomas@ico.unicancer.fr

