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> Limpact du cancer sur le patient et sa famille

Le cancer et ses traitements provoquent dimportantes
conséquences chez le patient (enfant ou adulte)

Conséquences physiques
Conséquences psychologiques

Conséquences socio-économigues

Ces consequences vont induire des incapacitées, temporaires ou
durables chez le patient, entrainant un impact sur sa vie
quotidienne et générer des besoins




> Limpact du cancer sur le patient et sa famille

Pour répondre a ces besoins, le patient va étre amené a demander de l'aide informelle et
impliguer son entourage dans sa prise en charge

6évalence croissante du canch

Nl 5 millions

dont12% ages
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Références : Ligue Contre le Cancer (2015) A




} L es jeunes aidants

Les Jeunes Aidants (JA) sont des enfants ou des adolescents, qui apportent une aide
réguliere et significative a un proche, membre de leur famille ou de leur foyer, porteur d'une

maladie, en situation de handicap ou de perte dautonomie

De nombreuses aides apportées:

Taches
Aide dans les quotidiennes et Soutien Taches
soins ménageres psychologique administratives
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Références : American Association for Caregiving Youth (2012) ; Dearden & Becker (2004) ; Ireland & Pakenham (2009)




> [ a problematique des jeunes aidants

Des responsabilités pouvant aller a I'encontre de leurs intéréts personnels et de leurs
activités

Des conséquences sur leur sante physigue et mentale : dépression, anxiété, épuisement,
troubles somatiques, absentéisme, déscolarisation, faible socialisation, isolement...
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Références :



} L es besoins des jeunes aldants

Les JA expriment de nombreux besoins : ""

o FEtresoutenus, reconnus

o Pouvoir parler de leur situation
o Avoirdesressources pour les aider dans leur role

o Etreaidées dessoignants, sans toutefois savoir comment obtenir cette aide
Toutefois, les JA restent caches des spheres sociales et de la santeé

Références : Alderfer et al. (2010) ; Bjorgvinsdottir & Halldosrdottir (2014) ; McDougall et al. (2018) ; Justin et al. (2021a) A



) Le constat : un probléme d'identification

Les jeunes aidants sont une population méconnue, peu identifiee. Percus comme des
enfants « confrontés » au cancer de leur proche, ils ne sont pas considéres par les
professionnels, les services publics et la societé comme des aidants.

Or, ces jeunes expriment ce Dbesoin. Les identifier permettrait de les soutenir
correctement.
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Références : Leu et al. (2018, 2020) ; Frech et al., (2021) ; Elien (2015) ; Justin et al. (2021b)




} Objectif de letude

Explorerles connaissances et les pratiques
que les professionnels en oncologie ont

aupres des jeunes aidants
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> Les etapes de letude

Etude Création d'une Etude Création d'une
qualitative enquéte quantitative intervention




) ctude 1 Population
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} Ftude 1: Resultats

ont déja rencontre
87 %

un Jeune Aidant

55 9% | dentre eux, enrencontrent
frequemment

“Les jeunes capables de faire ¢ca
sont adolescents, parce que des
enfants... C'est compliqué”

- Oncologue, service pédiatrique

Des représentations erronées des JA
« Age dujeune aidant

‘0

» [Type daide
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“Les soins complexes sont

réalisées par les infirmiers. Les
jeunes font des choses simples,
comme apporter une chaise”

- Psychologue, service adulte




} Ftude 1: Resultats

ont déja rencontre
87 %

un Jeune Aidant

55 9% | dentre eux, enrencontrent
frequemment

Des représentations erronées des JA
« Age dujeune aidant
« Type daide

< Situations
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“En general, l'aidant principal est le
conjoint. Les jeunes aidants sont la
uniquement dans des familles
monoparentales, quand le pére ou la
meére est malade...”

- Oncologue, service adulte




} EtUde 1 R@S U [tatg /Des représentations erronées des JA\

Age du jeune aidant
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} Ftude 1: Resultats

Actions, freins et besoins

> Faire appel au psychologue ou a
l'assistant social

> Serendre disponible, si besoin

> Mettre en place des aides au
domicile

> Orienterle jeune

Freins

Manque de temps et surcharge de travail
Sensibilisation insuffisante aux JA

Etre JA n‘est pas problématique

Manque d'acces aux JA

Refus de l'aide proposee

Besoins




} Ftude 1: Resultats

Actions, freins et besoins

4 N

v Peu d'actions réellement engageantes

v Desidées plutot que de réelles actions
v « Sibesoin » mais non systématique

v' « Orienter vers » plutot que d'agir soi-méme
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) ctude 2 1 Population quantitative
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} EtUde 1 RéSU[J[aJ[S 2 seulement étaient capables de

donner une définition exacte

ont déja entendu parler du

o,
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soutien émotionnel (90,6%)
taches domestiques(89,1%)

aide aupres de la fratrie (88,9%)

- Les hommes attribuent moins

ans professionnels , o
freguemment certaines aides que les

femmes (taches domestiques, aide
dans la vie quotidienne, présence)
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} Ftude 1: Resultats
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fatigue (86,6%)
inquiétudes(82,8%)

Maturité (90,6%)

\ tristesse(75,4%) )




} Ftude 1: Resultats

/

\

v’ 1/2 a déja entendu parler des JA

v Mais les professionnels ne savent pas

vraiment qui ils sont

v' Représentation de I'a4ge des JA erronée

\ v Des différences H/F et interprofessionnelle8/




} Discussion

Les professionnels en oncologie : N

v" Rencontrent les jeunes aidants = =
v' Ont des représentations générales a propos d'eux

v Sont capables d'identifier plusieurs situations d'aidance

Mais aussi :

v' Ontdesreprésentations erronees a leur sujet
v" Entreprennent peu dactions réellement engageantes pour les soutenir

v’ |ls existent des différences importantes selon le genre et la profession




} Conclusion

Ces etudes montrent Iimportance : {é}

v' D'améliorer le niveau de connaissances des professionnels vis-a-vis des jeunes
aidants

v De revenir sur les représentations erronées qu'ils peuvent avoir (4ge des JA, types
d'aides apportées, raisons pour laquelle unjeune devient JA...)

v" De prendre en compte les différences interpersonnelles et interprofessionnelles

- Proposer des formations spécifiques et adaptées aux
caractéristiques des professionnels
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