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AIDANTS & CANCER

En France, on comple plus de 11 millions d'aidants, soit 1 Francais sur 6, dont 5 millions soit prés
de la moitié vient en aide, a titre non professionnel, a une personne atteinte de cancer. (1)

93 % font dfes_ aidants
K a domicile

4 93 % des aidants se
— déplacent au domicile
de leurs aidés au

I'I moins 1 fois/semaine

‘ ‘ Les aidants sont issus du cercle ) )
familial mais aussi amical.

sont des femmes
°. hommes o

l;-O% des aidants 69% sont des

4 Plus de la moitié
des aidants sont

des femmes.




Mieux connaitre
LE CANCER
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Le cancer touche prés de 433 000 personnes par an en France. Une cellule cancéreuse *
est une cellule normale qui se divise anarchiquement. Le cancer est une maladie
complexe qui se développe lorsque des cellules de I'organisme subissent des alté-
rations génétiques qui perturbent leur cycle de croissance et de division.
Habituellement, ces modifications sont réparées naturellement par I'organisme. <
Mais, lorsque la cellule devient cancéreuse, elle perd ses possibilités de  Cellule cancéreuse
réparation. L'organisme ne parvenant plus a les réparer, les
cellules commencent a se reproduire de maniére incontro- O/
VD

|ée, jusqu'a former une masse (ou tumeur) qui peut étre

soit bénigne soit maligne. (2)
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Cellule normale

Les affections de longue durée (ALD)
Tumeur
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Devenir aidant

Par définition, un aidant est “une per- Dans ce nouveau réle, vous pouvez
sonne qui se rend disponible pour ac- étre confronté a des défis importants.
compagner une personne dont 'état le  Cette situation peut étre complexe, et
nécessite”. étre a l'origine de stress, d'anxiété ou
Personne n'est vraiment préparé a jouer  d'épuisement.
ce role d'aidant. Que vous aidiez un  Sachez que face a la maladie, il n'est
membre de votre famille, un(e) ami(e), pas rare de ressentir de la culpabili-
un partenaire ou un voisin, il faut étre  té ou de la frustration, notamment si
conscient de ce que cela va représenter  vous n'étes pas en mesure de répondre
pour vous concrétement. Attention a ne  a tous les besoins de la personne que
pas sous-estimer les conséquences de  vous accompagnez.
votre implication.

N'oubliez pas que si votre présence, votre
Faire face aux défis du quotidien dévouement et
Outre le soutien affectif et psycholo- votre soutien sont
gique, vous allez dans certains cas de- inestimables, vous
voir apporter un soutien logistique et ne pouvez pas tout
ce, parfois chaque jour de la semaine. résoudre. (4)
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Etre aidant,
UN ROLE MAJEUR

v
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Aider un proche est un parcours du combattant. Il faut étre présent, le soutenir
moralement et physiquement mais aussi I'aider a accéder a la juste information le
concernant. Il s'agit aussi souvent de prendre en charge tout ou partie des taches
quotidiennes, et en fonction de son état de santé, la liste peut-étre longue. Pour vous
organiser, voici des exemples d'actions a mener :

: ménage, courses, gestion des documents
administratifs et financiers, déplacements, rendez-vous médicaux... Soyez conscient
que cette liste peut évoluer avec le temps: se réduire si la maladie évolue favorable-
ment ou augmenter dans le cas contraire.

prise de médicaments, pansement, hy-
giéne... la nature des soins varie selon I'état de santé et le niveau d'autonomie de la
personne que vous accompagnez. \/ous sentez-vous apte a accomplir ces missions ?
évaluer honnétement vos capacités pour offrir un soutien

adéquat sans compromettre votre propre bien-étre. (5)

. o
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Identifiez les autres soutiens disponibles
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L'annonce Le temps des traitements La rémission

Au début des traitements,
il faut trouver votre place.
Difficile de se sentira la

Quand le cancer s'invite dans
le quotidien d'un proche, c'est
un bouleversement a tous les

C'est une période un peu
transitoire. Le cancer a été
pris en charge mais on ne

niveaux. Face cette annonce,
celui-ci va étre traversé par
de nombreuses émotions,

hauteur, de surmonter
Ses propres peurs pour
accompagner la personne

peut pas encore parler de
guérison. Il faut retrouver
un équilibre. Aidez-le/la a

avancer méme sil'ombre de
la maladie plane toujours.

incertitudes, angoisses... \lotre
présence peut |'aider a franchir

malade. N'hésitez pas
a partager avec les

les premiéres étapes: accueillir
I'annonce d'un diagnostic
ensemble, accepter la maladie
et organiser le quotidien. (5)

professionnels de santé
ou tournez-vous vers une
association spécialisée. (5)

En cas d'échec du traitement,
I'accompagnement vers la fin

Faites-vous aider. (5)

i de vie est une ultime épreuve. :

Souvenez-vous, votre proche ne cherche pas un super héros, mais quelqu’un pour I'accompagner

pour faire face a I'épreuve de la maladie.



Un soutien matériel
MAIS PAS SEULEMENT
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Les aidants offrent un soutien pratique, physique mais aussi et surtout émotion-
nel ! En plus des aspects matériels, voici quelques autres domaines essentiels a
considérer lorsqu’on est aidant :

chacun peut éprouver un sentiment d'impuissance et
de frustration face a I'arrivée de la maladie.

- Ecouter et rassurer : I'incertitude liée a la maladie et a son évolution peut en-
trainer une perte de repére et une forme d‘insécurité. Ecoutez attentivement et
encouragez-le/la a exprimer ses sentiments et ses préoccupations.

- Partager des moments positifs et mettre en place des activités pour “sortir” du
contexte de la maladie.

instaurez une communication ouverte et honnéte que ce
soit sur ses doutes et ses questionnements, sur ses besoins ou ses souhaits.
encouragez des méthodes de gestion
du stress telles que la méditation, le yoga ou la thérapie.
22
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Attention a la charge mentale ! (6) /&5
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Les relations avec

En raison du secret médical, vous ne
pouvez pas accéder aux informations
médicales concernant la santé et les
soins de la personne que vous accom-
pagnez sans son consentement officiel.

Des statuts spécifiques...

Les professionnels peuvent partager
des informations avec les aidants uni-
quement dans les cas suivants :

= s'ils sont représentants légaux,

= s'ils sont désignés comme personne
de confiance pour les questions de santé
= s'ils sont autorisés par leur proche a

Un professionnel référent

Il existe bien souvent au sein des services hospitaliers un

recevoir des informations confiden- °
tielles.

Toutefois, quel que soit votre statut
et votre degré d'accés a l'information,
vous avez le droit de transmettre vos
commentaires et vos observations.
\ous pouvez recevoir les informations
qui ne sont pas
confidentielles
et vous pouvez
étre  impliqués
dans I'accompa-
gnement. (5)

hesesssccccccccccccccsee

professionnel “référent” a contacter au sein de la structure,
comme par exemple I'infirmiére de coordination. Il joue un
role dans la transmission des informations non seulement
entre les intervenants du service mais auprés de vous aussi.



SOIN DE SOOI ?
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Prendre soin d'un proche est une tache exigeante, parfois épuisante méme ! Si
vous n'y prenez pas garde, vous risquez de nuire a votre propre bien-étre. Pour-
tant, il est essentiel de prendre aussi du temps pour vous. Négliger votre santé
peut compromettre votre capacité a prendre soin de l'autre... (6) Vos actions se-
ront plus efficaces si vous avez I'énergie pour les faire, pour cela, il est conseillé
d'adopter une hygiéne de vie saine, c'est-a-dire :

= De vrais temps de repos, rien ne vaut une sieste pour récupérer.

= Une alimentation équilibrée,

= Une hydratation adéquate,

= La pratique d'une activité physique réguliére,

De plus, s'aménager des temps de répit c'est aussi préser-
ver votre relation a l'autre et favoriser son autonomie. (7)

.
©0000000000000000000000000000000000000000000000000000000
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N'oubliez pas les loisirs (7,8)

Faites en sorte de maintenir des interactions sociales et
des activités de loisirs pour vous et pour votre proche. Cette
démarche peut étre bénéfique pour chacun de vous. Cela
permet de se vider |a téte et de penser a autre chose, de
partager une activité avec d'autres personnes, de s'amuser...
. Et, potentiellement de débloquer du temps pour vous pendant
5 .e Jue votre proche s'occupe de ui.
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Quels sont les droits

Voici une liste non exhaustive des aides
auxquelles vous pourriez prétendre en
fonction de votre situation et de celle de la
personne que Vous accompagnez.

= Le congé de proche aidant permet de
suspendre ou réduire son activité pro-
fessionnelle. Il n'est pas rémunéré par
I'employeur (sauf dispositions conven-
tionnelles ou collectives le prévoyant). Il
est d'une durée de 3 mois, renouvelable
dans la limite d'un an sur I'ensemble de
votre carriére.

= Le congé de solidarité familiale per-
met d'accompagner un proche grave-
ment malade. D'une durée de 3 mois,
il est renouvelable une fois, soit 6 mois
maximum. Il n‘est pas rémunéré par I'em-
ployeur, mais il est possible de demander
une allocation journaliére d'accompagne-

ment d'une personne en fin de vie auprés
de votre caisse d'assurance maladie.

= LAJPP. Si vous vous occupez de votre
enfant de moins de 20 ans, gravement
malade, vous pouvez percevoir I'allocation
journaliére de présence parentale (AJPP).

Avant de vous lancer dans les démarches
administratives, renseignez-vous auprés
d'un(e) assistant(e) social(e) de I'hopital. Il
vous aidera a évaluer vos besoins, et dans
la constitution de ces dossiers qui ne sont
pas tous disponibles sur internet. (1)

1
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Comment puis-je
ETRE ACCOMPAGNE(E) ?
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Il est essentiel que vous trouviez, vous aussi, le soutien dont vous avez besoin. |l
existe plusieurs structures, ol vous pouvez partager vos difficultés comme (1) :
Cette association milite pour la reconnais-
sance du role et de la place des aidants dans la société. Elle propose des Café des
Aidants, des Formations spécifiques et des Ateliers Santé. www.aidants.fr/
(gratuit, anonyme et confidentiel) est mis en place par
la Ligue Nationale contre le cancer. Ce service d'écoute et de soutien, anonyme
et confidentiel est assuré par des psychologues au 0 800 940 939, du lundi au
vendredi de 9h a 19h.
au 0805 123 124 (service et appel gratuits), pour trouver des infor-
mations sur la maladie.
un portail communautaire dédié aux aidants disponible en
ligne sur le site www.aidonslesnotres.fr.
association nationale de soutien et d'accompagne-
ment pour les aidants https:/lacompagniedesaidants.org
pour trouver des aides de proxi-
mité : www.maboussoleaidants.fr/

Cette association a pour vocation
de développer des réseaux sociaux en regroupant les pa-
tients et leurs proches pour faciliter leur quotidien face a
I'épreuve de la maladie. www.patientsenreseau.fr i
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Trucs et astuces

Quelques conseils pour vous aider dans
votre vie quotidienne :

= Rédigez une fiche récapitulative avec
toutes les informations pertinentes sur
la maladie, les noms des médecins a
joindre, les dates, les traitements, les
numéros utiles...

» Etablissez un calendrier : organisez
les rendez-vous médicaux, les traite-
ments et les taches quotidiennes sur un
calendrier partagé.

= Fixez-vous des objectifs journaliers et
hebdomadaires réalistes.

= Faites une liste de ce que vous devez
accomplir dans la journée, par ordre
d'urgence ou d'importance ; les activités

notées en dernier pourront étre repous-
sées au lendemain ou plus.

= Pensez a la téléconsultation ! Certains
rendez-vous ne nécessitent pas forcé-
ment d'étre en face a face.

= Faire les courses en ligne et les faire
livrer a domicile : les courses peuvent
étre livrées directement a I'adresse de
votre choix.

Ces astuces vous libérent un peu de
temps pour une action ol votre pré-
sence est indis- .

pensable. (7) PO T
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Le SCORE DE ZARIT

Le test pour évaluer le fardeau des aidants (9)

v

Notez chaque question selon les affirmations suivantes :
0 = Jamais, 1= Rarement, 2 = Parfois, 3 = Assez souvent, 4 = Presque tout le temps.

Sentez-vous que votre proche vous demande plus d'aide qu'il n'en a besoin ?

= Pensez-vous que le temps consacré a votre proche ne vous en laisse pas assez
pour vous ?
\/ous sentez-vous tiraillé entre les besoins de votre proche et vos autres
responsabilités familiales ou professionnelles ?

= Etes-vous géné(e) par le comportement de votre proche ?
Etes-vous irrité(e) quand vous étes en présence de votre proche ?

= Sentez-vous que votre proche nuit a vos relations avec d'autres membres de la
famille ou avec vos amis ?
Avez-vous peur pour I'avenir de votre proche ?

= Pensez-vous que votre prache est dépendant de vous ?
\/ous sentez-vous tendu(e) en présence de votre proche ?

= Pensez-vous que votre santé est touchée du fait de votre engagement ?
Pensez-vous que vous n'avez pas autant d'intimité que vous le désireriez en
présence de votre proche ?

= \/otre vie sociale a-t-elle été affectée depuis que vous vous occupez de lui ?
\/ous sentez-vous mal a 'aise a cause de votre proche pour recevoir des amis ?

= Pensez-vous que votre proche semble attendre de vous que vous vous occupiez
de lui comme si vous étiez la seule personne capable de le faire ?
Pensez-vous que compte tenu de vos autres frais, vous n‘avez pas assez d'argent
pour vous occuper de votre proche ?

= Pensez-vous que vous n'allez pas pouvoir vous occuper plus longtemps de Iui ?
Sentez-vous avoir perdu la maitrise de votre propre vie depuis sa maladie ?

= Souhaitez-vous que quelqu’un d'autre puisse prendre en charge votre proche ?
Croyez-vous qu'il n'y a rien a faire pour votre proche ?

= Croyez-vous que vous devriez faire plus pour votre proche ?

. Pensez-vous que vous pourriez mieux vous occuper de votre proche ?
% o» Ensomme, ressentez-vous une lourde charge en vous occupant de votre proche ?

° 14
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Interprétation du score de Zarit

Additionnez I'ensemble de vos points, et obtenez votre score total. Il est admis qu'un score :

= Inférieur a 20 définit une intensité legere,

= Entre 21 et 40 définit une intensité égére @ modérée,

= Entre 41 et 60 définit une intensité modérée a sévere,

= Supérieur a 61 définit une intensité sévere.

Pour des intensités élevées (> 41), il est nécessaire de réaliser un bilan médical personnel et un bilan
de la situation de soin.
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Cette brochure est destinée a vous informer sur le réle des aidants
qui accompagnent les personnes atteintes de cancer. N'hésitez pas
a demander des conseils ainsi que des précisions sur les points qui
ne vous paraitraient pas suffisamment clairs ainsi que des informa-
tions supplémentaires sur le cas précis de votre proche aux membres
de I'équipe soignante ou auprés de son médecin traitant. Ills pourront
vous orienter vers des services spécialisés ou des associations.
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