\

Centre
. '7 Eugéne Marquis U
RENNES

Ateler Gouter Avdanty Procirhes
Encéphaligue : AGAFPE

v
4

| \/ (R

Vi

N

~ .
S S
S
~ N

Dr Elodie Vauléon
Centre Eugene Marquis, Rennes
- Journée régionale SOS, Saint-Brieuc
| unjeancer le 27/03/2026




ugéne Marquis U Aidants en Neuro-Oncologie

RENNES

e

» Impact sur les proches
d diagnostic tumeur
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0 déficit moteur et cognitif: « handicap +/- invisible »
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! » Impact sur les proches

{]

O diagnostic tumeur
%

0 déficit moteur et cognitif: « handicap +/- invisible »

M » Role prépondérant des aidants

0 devoir endosser un nouveau role au sein de la famille
0 prise en charge au quotidien

0 soutien apportés aux patients de neuro-oncologie
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» investissement dans la prise en charge
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— CY Finocchiaro, J Neurooncol, 2012, 107 (11): 175-81
 unjcancer JD Pawl, Res Nurs Health, 2013, 36 (14) : 386-99
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" » investissement dans la prise en charge

! » conséquences émotionnelles :
= > dépression et anxietée > 40%
» sentiments peur, incertitude, impuissance

.

CY Finocchiaro, J Neurooncol, 2012, 107 (11): 175-81
JD Pawl, Res Nurs Health, 2013, 36 (14) : 386-969
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' » investissement dans |la prise en charge
,‘ » consequences émotionnelles

> perte d'appétit et de poids
» hypertension

ﬁ » problemes physiques : O Pernd Que \O~
! » troubles du sommeil ¢
b .

» fatigue

/ » douleur

— CY Finocchiaro, J Neurooncol, 2012, 107 (11): 175-81
 unjcancer JD Pawl, Res Nurs Health, 2013, 36 (14) : 386-99
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' » investissement dans la prise en charge
h » conséquences émotionnelles
» problemes physiques

» probleme social :
> isolement
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— CY Finocchiaro, J Neurooncol, 2012, 107 (11): 175-81
 unjcancer JD Pawl, Res Nurs Health, 2013, 36 (14) : 386-99
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4 0 1 aidant sur 2 dégradation de son état de santé

/

0 1/3 insuffisamment informeés sur la maladie

N - meilleur bien-étre et connaissances des aidants
i associe a reduction risque de déces des patients
de 16% glioblastome 1C95% [0,771-0,913] p < 0,001
/

B Flechl. J.Neuroncol, 2013, 112(3): 403-11

FW Boele. Cancer, 2017, 123 (5):832-40
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» Cheminement des malades centré sur présent:
0 maladie, traitement, effets secondaires...
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» Questionnement des aidants centré sur avenir:
0 évolution possible? « a quoi se préparer? »

0 syndrome frontal, changement de personnalité: « je ne reconnais
plus mon proche »

< . . 5o
b | 0 agnosognosie: « il ne se rend pas compte, qu’il n’est plus capable »

/
/
/
/
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‘ » Besoins d'informations
0 « sur les symptomes possible et ce que je dois faire »

» Briser |la sensation d’isolement

0 besoin de parler a des « personnes qui comprennent ce que je vis

— les jour : chol > ...
umcta?\lcjesr es jours, pas a des psychologues
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du CEM

» importance mise en place de I U du CEM

> AGAPE Atelier Golter Aldants Protihes de
potfients ayant tumenr Encépiraligue

Arréfez donc de geindre | Pour

fl » intégration primordiale des aidants #9Z monhandicap est bien plus
’ lourd d porter !

-Hl‘m

b

» prendre soins des aidants
M » sans la présence des patients

(J Création manuel et des ateliers en 2014
O 1er atelier le 16/02/2015
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| » 3 ateliers a 1 mois d’intervalle dans lieu convivial en
" dehors du soin avec IDE neuro-oncologie ou Cadre du

' DISSPO
4

» 2 premiers ateliers théoriques:
E 0 maladie, symptomes possibles, conduite a tenir...
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‘» 3 ateliers : 2 premiers ateliers théoriques:

" (] Maladie, symptdmes possibles, conduite a tenir...
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2 IRM, thérapeutiques, ressources humaines,
matérielles, structures hospitalieres...
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‘» 3 ateliers

4 » 2 premiers ateliers théoriques:
0 maladie, symptdmes possibles, conduite a tenir...

0 thérapeutiques, ressources humaines, matérielles, structures
hospitaliéres...

» 3¢me gtelier : groupe de parole

y
\

0 aidants réinvités a participer au 3eme
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» offre lieu échanges et transmission de savoirs
0 de se doter d’un socle de sécurite
0 de prévenir autant que possible leur épuisement

0 de faciliter la communication avec soignants
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» offre lieu échanges et transmission de savoirs
0 de se doter d’un socle de sécurite

0 de prévenir autant que possible leur épuisement

0 de faciliter la communication avec soignants

» valorisation aidants primordiale
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‘» 16/02/2015 au 18/03/2019: 12 sessions de 3 ateliers
i> 75 familles soit 87 proches aidants au total

» 36 aidants : 2 questionnaires de qualité de vie des aidants
CARGOQoL complets distants au moins 3 mois

» 32 époux/ses 3filles, 1 frére
u > délai médian entre 1¢F et dernier atelier: 161 jours [jusqu'a 4 ans]

Nl p 26 GBM 72%, 9 gliomes III, 1 astrocytome II
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\ » 1ler atelier : 39% apres le diagnostic de 1¢re récidive

{]

47% en cours ou apres traitement adjuvant
N > Délai meédian entre diagnostic et 1¢r atelier: 10 mois [66 j-20 ans]

» Depuis le 1¢" atelier : 66,6% patient a maladie en progression
58% déces.
/

= > 100% aidants pour pérennité des ateliers

A8 » 2 aidants présents lors du 1¢r atelier viennent encore au 3¢me
| atelier (méme 11 ans apres)

B > & proposer plus tét dans prise en charge
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' » Qualite de vie aidants stable entre 1°" et dernier atelier

/

!> Malgré progression chez 2 /3 patients durant cette période

_

g
Q
» Estime de soi, coping, relation avec les soignants : ‘ NS

» Bien-étre psychologique, physique, loisir, vie intime: » NS

» Fardeau, support social, administration et finances: ‘ NS
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> Prendie solng dlew powr mieuw prendre soing
de lewr proche

>Se rossuaer, sonour gestes o faire en cas de
N symptomes, connaitre degré urgence...

/ >P w W o ° FL@, A z

R > Plw facile crowre ses pairs
ECBHCEI‘
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!» Maintenir QdV aidants malgré évolution maladie
i> Mieux connaitre aidants, patients
» Mieux comprendre cheminements aidants

» Renforcer relation de confiance

» Creéer relation vraie

Wy 6

Q> Faciliter prise en charge globale

» Reproduit, adapte facilement dans autres villes
unicancer
)
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