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Qu’est-ce qu’un(e) proche - aidant(e) ?

e Conjoint, partenaire PACS, cohabitant, parent/allié, ou
personne entretenant relation étroite et stable, qui vient en
aide, de maniere réguliere et fréquente, a titre non
professionnel, pour accomplir tout ou partie des actes ou des
activités de la vie quotidienne d’'une personne en perte
d’autonomie, du fait de I'age, de la maladie ou d’un handicap.

* Article 51 de la loi du 28 décembre 2015 relative a
I'adaptation de la société au vieillissement.




L’aidance : une realité massive

* Les personnes agées de 60 ans ou plus vivant a domicile
déclarent 3,9 millions de proches aidants leur apportant une
aide réguliere pour au moins I'un des trois grands types d’aide
(vie quotidienne, soutien moral, aide financiére ou
matérielle).

* Les activités les plus freqguemment déclarées sont les aides
aux courses (62 %), aux démarches médicales (53 %), aux
taches administratives (43 %) et au bricolage (40 %).




Une aidance structurellement feminiseée :
le poids du patriarcat
60—-67 % des aidants sont des femmes.

Gradient de genre selon la lourdeur des taches (Fondation des
femmes, 2024).

Selon les données les plus récentes de la DREES (2024), 70% des
femmes déclarent qu'elles prennent majoritairement en charge les
taches ménageres contre seulement 7% des hommes.

’'aidance constitue une extension du role traditionnel de « care
giver » assigné aux femmes.

Continuité du care domestique invisibilisé (Maissonnasse, 2016).
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Profil sociodéemographique de I'aidante

* Femme 55-/5 ans

e Conjointe ou fille

e Peut cumuler plusieurs réles d’aidante

* Fragilités somatiques et sociales fréquentes

* Contexte onco-gériatrique : 36% des aidants sont des
conjointes, 48 % les enfants (filles).




L’aidante : une actrice centrale du parcours
oncogeriatrique

* Maintien a domicile

* Gestion des effets indésirables

e Coordination du parcours

* Impact sur I'adhésion et les décisions thérapeutiques

Réf. : Law et al., 2021 ; DREES, 2023 ; NCI, 2024




Charge differentielle et charge mentale

 Temps d’aidance plus élevé pour les femmes

* Hypervigilance face aux symptomes/plaintes du conjoint
* Role de l'aidance affecte la charge mentale des femmes
* Coordination invisible

* Difficulté a déléguer : incarnation de la fonction de donneuse
de soins

Réf. : Fondation des Femmes, 2024 ; OCIRP, 2024




Spécificités des cancers urologiques

* Soins intimes (incontinence, stomies)
* Apprentissage technique complexe

* « Soignants non formés » qui doivent maitriser des gestes de
nursing intime particulierement éprouvants émotionnellement.

* Atteinte de I'intimité conjugale, troubles sexuels
* Polypathologies : aidant devient « coodinateur médical informel »

Réf. : Droz et al., 2010 ; Law, 2021 ; NCI, 2024




Répercussions sur la santé physique de
I’aidant

Fatigue chronique, troubles du sommeil
Aggravation pathologies chroniques (HTA, diabete)
Douleurs musculo-squelettiques (lombalgies)
Négligence santé personnelle

Détérioration QdV physique

Réf. : Pozet et al., 2016 ; Pozet et al., 2023




Fardeau psychologique de I'aidant

* Transformation de la relation intime
* Fatigue émotionnelle/compassionnelle
 Ambivalence affective, culpabilité

* Symptomes anxio-dépressifs modérés + de 50 % ; sous-
diagnostiqués

 Sentiment de fardeau modéré a sévere : 67%
Réf. : Abbes et al., 2024 ; Nakaya et al., 2010




Le cancer : révelateur des dysfonctionnements
familiaux

Onde de choc au sein du systeme familial
Réorganisation des rbles

Renversement des hiérarchies

Amplification des dysfonctionnements familiaux

La maladie met a nu les failles du systeme : problemes de
communication non résolus, triangulations pathologiques,
loyautés conflictuelles, secrets familiaux.

Réf. : Bloom et al., 1984 ; Bowen, 1978 ; Delvaux, 2006 ; Friedman et al., 1988; Olson et al., 1983




Capacités familiale a faire face

* Adaptabilité : capacité du systeme a changer sa structure de
pouvoir, ses roles, ses regles

* Cohésion : lien émotionnel entre les membres
e Communication

* Les extrémes - rigidité ou chaos pour l'adaptabilite, fusion ou
détachement pour la cohésion - sont considérés comme des
dysfonctionnements qui compromettent I'ajustement a la
maladie.

Ref : Beugnot et Roy, 2009 ; Couillet, 2018.




Apport de I’étude ICE : Informal Carers of Elderly

e Cohorte longitudinale francaise (depuis 2014)

e Aidants de patients atteints de différentes
pathologies chroniques = 60 ans

* Qualité de vie, fardeau, anxiété, dépression

Réf. : Pozet et al., 2016 ; Pozet et al., 2023




Etude ICE : apports cliniques

* Modification de I'attachement selon les phases de la maladie
* Fardeau évolutif

* Besoins non constants en fonction de |'évolution de la maladie
 Adaptation nécessaire du soutien

* Efficacité sur le fardeau et la QV d’une intervention
pragmatique aupres de l'aidant par un travailleur social.

Ref : Bonnet et al., 2020 ; Pozet et al., 2023




Quelques pistes de solutions




Besoins identifies

* Besoins informationnels
* Besoins pratiques
e Besoins émotionnels

e Besoin de reconnaissance




Au niveau individuel : evaluation
systématique de I'aidant

Prévenir I'épuisement
Anticiper ruptures de parcours
Adapter décisions thérapeutiques

A chaque phase de transition dans le parcours de soins

Outils : Zarit Burden Interview (Hébert et al., 2000), ; HAD
(Hospital Anxiety and Depression scale) (Zigmond & Snaith,
1983)




Accompagnement psychologique
des aidants

Psychothérapie adaptée au contexte gérontologique

Groupes de parole spécifiques pour aidants de
patients atteints de cancers urologiques

Café des aidants
Importance de la pair-aidance

Implication des associations




Approche systemique familiale

 Consultations familiales et multi-familiales

e Redistribution des roles, autonomisation,
équilibration majorante

* Travail sur la communication




Développer des programmes d’éducation
therapeutique en onco-geériatrie

Acquisition de compétences d’auto-soins : reconnaitre et
gérer les effets secondaires, situations d'urgence, gestes
techniques

Aquisition de compétences d'adaptation : ajuster son mode
de vie, gérer ses émotions, mobiliser les ressources

Adaptée aux capacités cognitives et physiques des aidants
ages.

Groupes hybrides




Coordination et dispositifs de repit

e Consultations aidants
 Plateformes de coordination
e Structures de répit adaptées

Réf. : IGAS, 2024 ; Stratégie nationale aidants




Former les professionnels

* Sensibilisation et formation des professionnels de

santé aux enjeux spéciques de I'aidance en onco-
gériatrie urologique.

* Focus:

- Approche tenant compte du genre
- Agisme

- Fracture numérique




Limites d’acces aux dispositifs —
structurelles

e Offre insuffisante

* Concentration urbaine

* Délais

* Fortes inégalités d’acces territoriales




Lutter contre les stereotypes de
genre

* Approche genrée des politiques de soutien :
campagne de sensibilisation sur les stéréotypes de
genre, valorisation de I'implication des aidants
masculins.




Lutte contre I'agisme dans les dispositifs de
soutien aux aidants

e Simplification administrative

* Accessibilité numérique

* Adaptation des communications

* Prise en compte des contraintes de mobilité

Réf. : OMS, 2021 ; CNCDH, 2025




Résumeé

* |‘aidant est un acteur clinique a part entiere, souvent
vulnérable.

* Le fardeau de l'aidant doit étre évalué systématiquement et
de facon répétée.
* Les besoins de I'aidant évoluent selon les phases du parcours.

* Diversifier les propositions d'accompagnement psychologique,
eéducatifs, sociaux.

e Anticiper les difficultés d’acces aux dispositifs.




Merci pour votre attention

Contact : m.barrault@bordeaux.unicancer.fr
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