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1. INTRODUCTION 

a) Contexte 

 En France, en dehors des deux guerres, le vingtième siècle a été marqué par une nette 

augmentation de l'espérance de vie. En 2008, l'espérance de vie à la naissance des hommes était 

de 77,6 ans contre 79,5 ans en 2018, et de 84,4 ans pour les femmes, contre 85,4 ans en 2018 (1). 

D'après les estimations, en 2050, un habitant sur trois aura 60 ans ou plus, contre un habitant sur 

cinq en 2005 (2). Ce vieillissement de la population s'accompagne d'une hausse des maladies 

chroniques, des sujets dépendants, avec parfois la nécessité d'une prise en charge palliative, et 

notamment à domicile, car 85% des français souhaitent finir leur vie chez eux (3). La dépendance 

peut être définie comme l'impossibilité partielle ou totale pour une personne d'effectuer sans aide les 

activités de la vie, qu'elles soient physiques, psychiques ou sociales, et de s'adapter à son 

environnement (4). Ainsi, ces personnes dépendantes nécessitent l'aide d'une tierce personne, 

l'aidant familial ou l'aidant principal étant très sollicité. La présence et l'implication de cet aidant est 

l'une des conditions indispensables pour assurer le maintien à domicile, jusqu’au décès, d'une 

personne dépendante que cette dépendance soit secondaire à une maladie ou à un handicap (5). La 

survenue du décès au domicile du patient est également favorisée par l’intervention d’une équipe de 

soins palliatifs (6). D'après la définition de l'OMS, « les soins palliatifs cherchent à améliorer la qualité 

de vie des patients et de leur famille, face aux conséquences d’une maladie potentiellement mortelle 

[..] » (7). Cependant, l'accès aux soins palliatifs n'est pas généralisé. Selon une étude récente, 

« [57%] des patients cancéreux décédés dans les deux ans suivant leur diagnostic avaient eu accès 

à des soins palliatifs, […] mais seulement au cours du dernier mois de vie du patient » (8). La prise 

en charge des patients et des aidants qui les accompagnent n'est donc probablement pas optimale, 

pourtant ce nombre d’aidants ne cesse d’augmenter. En 2018, 11 millions de français déclaraient 

« apporter régulièrement et bénévolement [leur] aide à un ou plusieurs proches malades, en situation 

de handicap ou de dépendance » (9), contre 8,3 millions en 2008 (10). Parmi ces aidants, 58% sont 

des femmes, 75% ont moins de 65 ans, 52% d'entre eux travaillent, et 86% soutiennent un membre 

de leur famille (9). En 2016, 57% estimaient y consacrer 5 heures par semaine et 18% plus de 20 

heures par semaine (11). Bien qu'accompagner un proche puisse avoir des impacts positifs pour 

l’aidant (12,13), ce rôle n’est pas sans conséquence pour celui qui l'endosse. En effet, près d'un 
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aidant sur deux déclare que ce rôle a un impact négatif sur « l'organisation de [sa] propre vie au 

quotidien », sa « vie professionnelle » et sa « situation financière » (14). De même, les aidants 

présentent des niveaux d'anxiété et de dépression plus élevés et une qualité de vie moindre en 

comparaison avec la population générale (15,16). Il a été montré qu’une diminution de l’anxiété et 

une plus grande perception de contrôle pour l’aidant pouvaient être obtenues via l’accès à de 

l’information de haute qualité (17). Ainsi, les aidants sont souvent à la recherche de communication 

(18) avec l'équipe médicale, de soutien (19), et d'informations (17,20) qu’il est primordial de leur 

fournir pour leur bien-être et ainsi améliorer la prise en charge des patients à domicile, notamment en 

soins palliatifs pour lesquels les besoins sont plus complexes et générateurs d'un fardeau 

supplémentaire pour l'entourage (21,22). 

 

b) Évaluation des besoins des aidants de patients en soins palliatifs à domicile   

 Le besoin a été défini par Hileman et Lackey comme « une condition qui est importante pour 

le sujet et qui n'est pas satisfaite dans l'environnement actuel du sujet ». L'évaluation des besoins 

des aidants est l'une des recommandations de la charte européenne des aidants (23). En pratique, il 

s'agit bien souvent d'évaluations informelles, non structurées, variables d'un individu à l'autre, 

consignées dans le projet de soins du patient (24,25). Cela est insuffisant pour les aidants qui se 

sentent délaissés et ont le sentiment que « peu de gens s'intéressent à eux » ou que « l'équipe de 

soins palliatifs est là pour le patient et non pour l'aidant » (12). Les professionnels de santé ont peu 

d'outils à leur disposition pour prendre en charge les aidants et évaluer leurs besoins. Certains outils 

permettent d'évaluer la qualité de vie ou le fardeau de l'aidant sans identifier les besoins (26). 

D'autres échelles permettent de cibler uniquement certains besoins (27). Il existe aussi des supports 

spécifiques à la cancérologie (28) ou encore à la maladie d’Alzheimer (29), n’englobant pas 

spécifiquement les soins palliatifs. Pour finir, nombreux sont les outils n'ayant pas fait la preuve de 

leur validité psychométrique ou bien étant trop longs et ne pouvant pas être utilisés en pratique (19). 

 

c) Le CSNAT 

 Le Carer Support Needs Assessment Tool (CSNAT), (Annexe 1), a été développé par une 

équipe anglaise pour permettre une évaluation directe et complète des besoins des aidants de 

patients en soins palliatifs à domicile. Cet outil a été validé et a montré son efficacité au cours de 
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plusieurs études (30,31). Il s’agit d’un outil d'auto-évaluation structuré autour de 14 questions 

réparties de façon aléatoire en 7 items concernant le soutien nécessaire pour permettre aux aidants 

de prendre soin de leur proche et 7 items pour que les aidants prennent soins d'eux-mêmes (26). 

Pour chaque item, il existe quatre niveaux de cotation « No/A little more/Quite a bit more/Very much 

more ». Ces domaines d'évaluation ont été obtenus suite à des discussions avec des aidants 

endeuillés, majeurs, auparavant suivis avec leur proche par une équipe de services de soins à 

domicile fournissant des soins palliatifs. L'outil a été validé auprès d'un échantillon représentatif 

d'aidants de patients en soins palliatifs à domicile (32). Le CSNAT a déjà été traduit et validé dans 

plusieurs langues, notamment en suédois au sein d'une étude ayant inclus huit aidants et dix 

infirmières (21) et en allemand au cours d'une étude ayant inclus quinze aidants (33). Ne disposant 

en France d'aucun outil pour évaluer les besoins de soutien des aidants de patients en soins palliatifs 

à domicile, l'objectif de notre étude était de traduire le CSNAT en français et d’en réaliser une 

adaptation culturelle. 

 

2. MATÉRIEL ET MÉTHODE 

a) Conception de l'étude 

 Il s'agit d'une étude prospective concernant les aidants de patients en soins palliatifs à 

domicile en collaboration avec les équipes de soins palliatifs de 4 centres : l’Équipe Mobile de Soins 

Palliatifs (EMSP) du Centre Hospitalier Universitaire (CHU) de Caen, l’Unité Régionale de Soins 

Palliatifs (URSP) Maurice Abiven d’Hérouville-Saint-Clair, l’Équipe Mobile Territoriale de Soins 

Palliatifs (EMTSP) Ressources d’Hérouville-Saint-Clair et l’EMTSP Le Lien de Bayeux. 

 

b) Échantillon 

 L'identification des aidants était faite par les équipes de soins palliatifs au cours d’un suivi en 

consultation ou en hospitalisation pour l’EMSP et l’URSP, ou directement au domicile des patients 

pour les deux EMTSP. 

Pour être inclus, les participants devaient être l'aidant principal d'un patient en soins palliatifs 

exclusivement (c’est-à-dire sans traitement spécifique de la pathologie évolutive), vivant à domicile 

au moment de l'étude, avec une espérance de vie limitée (3 mois) quelle que soit la pathologie ; avoir 

18 ans ou plus ; être capable de comprendre, lire, et écrire le français. Les sujets présentant des 
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troubles cognitifs étaient exclus.  

Les aidants ayant accepté de participer étaient ensuite contactés par téléphone et recevaient une 

lettre d'information (Annexe 2) sur l'étude, son objectif, et sur le déroulement de l'entrevue. Il était 

précisé que leur participation était confidentielle et volontaire. Selon les recommandations et les 

études déjà réalisées pour la traduction du CSNAT, l'objectif était d'obtenir un échantillon de 10 à 15 

aidants. 

 

c) Protocole de traduction 

 La traduction et la validation culturelle ont été réalisées selon le protocole de l'European 

Organisation for Research and Treatment of Cancer (EORTC), et les recommandations de l'équipe 

anglaise, mais aussi des équipes suédoise et allemande ayant déjà effectué ce travail de traduction 

du CSNAT. 

Après avoir obtenu, auprès de l'équipe de Cambridge, l'autorisation de traduction du CSNAT (Annexe 

3), celle-ci s'est faite de l'anglais vers le français (« forward translation ») par deux traducteurs 

français, parlant couramment anglais, indépendamment l’un de l’autre. Au cours d'une conférence 

téléphonique regroupant les traducteurs et les investigateurs coordinateurs de l'étude, les deux 

traductions (Annexe 4 et 5) ont été mises en commun pour pouvoir identifier les différences de 

compréhension puis fusionnées afin d'obtenir une première version (Figure 2). Ensuite, en 

collaboration avec la Délégation de la Recherche Clinique et de l’Innovation (DRCI) du CHU de 

Caen, la première version a été retraduite en anglais (« backward translation ») par un troisième 

traducteur anglophone pour s'assurer de la fidélité de la première version française à la version 

originale. Cette traduction anglaise (Annexe 6) a enfin été soumise et acceptée par l'équipe de 

Cambridge, permettant de tester la première version française auprès d'aidants au cours d'entretiens 

individuels. 
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Figure 1. Protocole de l'étude 
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d) Collecte des données 

 Toujours d'après les recommandations de l'EORTC et après validation par un biostatisticien 

de la DRCI, d'une grille d'entretien et de cotation (Annexe 7), nous avons réalisé des entretiens 

cognitifs individuels avec « pensée à haute voix » et évaluation numérique. Les aidants ont été 

invités à réfléchir sur la clarté des items (compréhension), le contenu et la pertinence (intérêt) des 

domaines, la sensibilité des items (savoir si les items étaient offensants, bouleversants) en cotant 

pour chaque item ces trois critères de « -2 (pas du tout d’accord) » à « +2 (tout à fait d’accord) ». La 

compréhension de la consigne et des quatre niveaux de cotation du système de notation a 

également été évaluée afin d'obtenir une validation complète de la traduction française du CSNAT. 

Pour chaque entretien, il y a eu un enregistrement sonore. Tous les participants ont signé un 

consentement éclairé de participation à l'étude et ont rempli, avec l’aide de l’interviewer, un 

questionnaire de données sociodémographiques (âge, sexe, statut matrimonial, niveau d’éducation, 

diagnostic du patient, délai écoulé depuis le diagnostic). 

 

e) Analyse des données 

 Toutes les données ont été anonymisées. Les résultats des entretiens ont été retranscrits sur 

OpenOffice version 4.1.4. Les commentaires des aidants ont été résumés pour chaque item et selon 

les thèmes précédemment cités (clarté, pertinence, sensibilité) (Annexe 8). 

 

f) Réunion de synthèse : obtention de la version française finale du CSNAT   

 Pour finir, une synthèse des entretiens cognitifs, avec les commentaires et les cotations de 

chaque aidant, a été transmise à un groupe pluridisciplinaire rassemblant des professionnels de 

soins palliatifs (un médecin et quatre infirmiers de soins palliatifs dont deux dédiés à la prise en 

charge au domicile), les deux traducteurs français dont un professeur universitaire en psychologie, 

un sociologue de l’Espace de Réflexion Éthique de Normandie et l’auteur. A partir de l’ensemble des 

remarques des aidants, les discussions de ce comité ont permis d’obtenir une version française 

finale du CSNAT.  
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g) Test des items modifiés  

Afin de valider l’ensemble de l’outil et toujours selon les recommandations de l’EORTC, les 

items corrigés et le système de notation ont été soumis à l’approbation d’un panel d’aidants déjà 

rencontrés (Annexe 9). 

 

h) Éthique 

 L'approbation éthique du protocole d'étude a été obtenue auprès du Comité Local d’Éthique 

de la Recherche en Santé (CLERS) du CHU de Caen (le 19/12/2018). Un amendement du protocole 

est en cours d’approbation concernant l’évaluation par les aidants des items modifiés. 
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Figure 2. Première version française du CSNAT utilisée pour les entretiens cognitifs 

Outil d'Évaluation des Besoins de Soutien des Aidants 
Vos besoins de soutien 

 
Nous aimerions savoir de quelle aide vous avez besoin pour être en mesure de prendre soin de votre proche 
ou de votre ami, et de quel soutien vous avez besoin pour vous-même. 
Pour chaque énoncé, veuillez cocher la case qui correspond le mieux à vos besoins de soutien pour le 
moment. 
 
  

Avez-vous besoin de plus de soutien pour ... Non Un peu Modérément Beaucoup 

…comprendre la maladie de votre proche ?     

…avoir du temps pour vous dans la 
journée ? 

    

…gérer les symptômes de votre proche, y 
compris lui donner des médicaments ? 

    

…des questions d'ordre financier, juridique, 
professionnel ? 

    

…assurer des soins personnels à votre 
proche (ex habillement, toilette, soins 
d'hygiène intime) ? 

    

…gérer vos émotions et vos 
préoccupations ? 

    

…savoir qui contacter si vous êtes inquiet 
pour votre proche (pour tout type de 
besoins, y compris la nuit) ? 

    

…prendre soin de votre propre santé 
(problèmes physiques) ? 

    

…de l'aide matérielle afin de prendre soin de 
votre proche ? 

    

…vos croyances ou vos préoccupations 
spirituelles ? 

    

…parler avec votre proche de sa maladie ?     

…une aide pratique dans la maison ?     

…savoir à quoi vous attendre dans le futur 
quand vous vous occuperez de votre 
proche ? 

    

…vous décharger des soins la nuit ?     

…autre chose (veuillez l'indiquer ci-
dessous) ? 
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3. RÉSULTATS 

De Mars à Aout 2019, neuf entretiens, avec dix aidants, ont été réalisés, sept au domicile des 

aidants et deux au CHU de Caen. 

 

a) Données sociodémographiques 

L'ensemble des données sociodémographiques des aidants et des patients est regroupé 

dans le Tableau 1. 

 

Tableau 1. CARACTÉRISTIQUES DES PARTICIPANTS 
 
AIDANTS, N (%) 

Age moyen (années)      64 (28 à 82) 

Sexe 
  Femme                    
  Homme     

 
6 (60%) 
4 (40%) 

Niveau d'éducation 
  N'ayant pas terminé l'éducation primaire   
  Éducation primaire    
  Enseignement secondaire   
  Enseignement supérieur   

 
1 (10%) 
1 (10%) 
6 (60%) 
2 (20%) 

Lien avec le patient 
  Parent      
  Conjoint      
  Enfant      
  Ami       
  Autre  

 
1 (10%) 
7 (70%) 
0 
2 (20%) 
0 

 
PATIENTS, N (%) 

Age moyen (années) 71,5 (60 à 89) 

Sexe 
  Femme 
  Homme 

 
4 (44%) 
5 (56%) 

Pathologies 
  Insuffisance fonctionnelle d'organes 
  Maladie neurodégénérative 
  Cancer   

 
1 (11%) 
2 (22%) 
6 (67%) 

Temps écoulé depuis le diagnostic (mois)  29,5 (6 à 72) 

 

Dans notre échantillon, 60% des aidants (n=6) étaient des femmes, l'âge moyen des aidants était de 

64,9 ans, 70% étaient les conjoints (n=7), 80% avaient fait des études de niveau secondaire ou 

supérieur (n=8), enfin 90% étaient des retraités (n=9). L’âge moyen des patients était de 71,5 ans. 

Les pathologies rencontrées chez les patients étaient dans 67% des cas, des cancers (n=6), 22% 



 

10 

des maladies neurodégénératives (n=2) et 11% une insuffisance fonctionnelle d'organes (n=1). Le 

temps moyen écoulé depuis le diagnostic était de 29,5 mois (6 à 72 mois). 

En moyenne, les entretiens duraient 67,4 minutes (26 à 104 minutes). L’ensemble des résultats 

obtenus au cours de ces interviews sont résumés dans le Tableau 2. 

 

Tableau 2. CLARTÉ, PERTINENCE, SENSIBILITÉ des items, COMMENTAIRES des aidants 
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b) Validité du contenu 

Clarté. Dix items sur quatorze étaient considérés comme tout à fait faciles à comprendre. En 

revanche, quatre items ont posé des problèmes de compréhension. Tout d'abord, l'item « prendre 

soin de votre propre santé (problèmes physiques) » n’était pas du tout clair pour neufs aidants, et 

plus particulièrement la précision « problèmes physiques ». Pour certains aidants (N2, N4, N7), 

« problèmes physiques » pouvait évoquer le fait d'avoir une « activité physique », ou encore la 

« capacité physique » pour être en mesure de prendre soin de leur proche (N4, N5, N6). Cette 

question permettait également de discuter des difficultés à maintenir un suivi médical régulier pour 

les aidants (N1, N4, N8). Ensuite, les questions de « l'aide matérielle afin de prendre soin de votre 

proche » et « une aide pratique dans la maison » n'étaient à chaque fois pas compréhensibles pour 

deux participants. L'aidant N1 comprenait « [l’] aide matérielle » comme une « aide pécuniaire », et 

« [l’] aide pratique » comme l'ensemble des intervenants à domicile qu'il s'agisse de professionnels 

de santé ou d'une aide-ménagère par exemple. L'aidant N2 avait également perçu « [l’] aide 

pratique » comme une aide financière, et l'aidante N9 ne saisissait pas du tout le sens du 

terme « pratique », mais estimait qu'elle aurait compris avec des exemples. Enfin, l'item « savoir à 

quoi vous attendre dans le futur quand vous vous occuperez de votre proche » manquait de clarté 

pour trois aidants. En effet, l'aidante N1 se demandait si l'on voulait aborder le sujet de la fin de vie, 

de même pour l'aidant N2 selon qui, la réponse pouvait varier selon l'avancée de la maladie du 

patient. Et pour l'aidant N4, « quand vous vous en occuperez » ne prenait pas sens car il s'occupait 

déjà pleinement de sa femme. 

 La consigne de l'outil était tout à fait claire pour tous les aidants. En revanche, le système de 

notation, et notamment la différence entre « un peu » et « modérément », n'était pas assez flagrante 

pour sept aidants. 

Pertinence. Les quatorze items étaient pertinents pour la totalité des aidants. Aucun participant n'a 

proposé un autre domaine à évoquer, et tous estimaient que les sujets abordés étaient selon eux 

« importants » ou même « très importants ». 

Sensibilité. Aucun des quatorze items n'était considéré comme offensant ou bouleversant. 
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c) Réunion de synthèse 

 Une version française finale du CSNAT a ainsi été obtenue et est présentée en Figure 3. 

 

Figure 3. Version française finale du CSNAT  

 

Outil d'Évaluation des Besoins de Soutien des Aidants 
Vos besoins de soutien 

 
Nous aimerions savoir de quelle aide vous avez besoin pour être en mesure de prendre soin de votre proche 
ou de votre ami, et de quel soutien vous avez besoin pour vous-même. 
Pour chaque énoncé, veuillez cocher la case qui correspond le mieux à vos besoins de soutien pour le 
moment. 
 

Avez-vous besoin de plus de soutien pour ... Non Un peu Assez Beaucoup 

…comprendre la maladie de votre proche ?     

…avoir du temps pour vous dans la 
journée ? 

    

…gérer les symptômes de votre proche, y 
compris lui donner des médicaments ? 

    

…des questions d'ordre financier, juridique, 
professionnel ? 

    

…assurer des soins personnels à votre 
proche (ex habillement, toilette, soins 
d'hygiène intime) ? 

    

…gérer vos émotions et vos 
préoccupations ? 

    

…savoir qui contacter si vous êtes inquiet 
pour votre proche (pour tout type de 
besoins, y compris la nuit) ? 

    

…prendre soin de votre propre santé 
(problèmes médicaux) ? 

    

…obtenir du matériel afin de prendre soin de 
votre proche ? 

    

…vos croyances ou vos préoccupations 
spirituelles ? 

    

…parler avec votre proche de sa maladie ?     

…pour vous occuper de la maison (ex 
courses, ménage, repas, jardin) ? 

    

…savoir à quoi vous attendre à l’avenir pour 
vous occuper de votre proche ? 

    

…vous décharger des soins la nuit ?     

…autre chose (veuillez l'indiquer ci-
dessous) ? 
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d) Test des items modifiés 

La version finale française et notamment les modifications apportées suite aux entretiens 

cognitifs et à la réunion de synthèse ont été soumis à l’approbation de six aidants (N1, N4, N5, N6, 

N7, N10). Pour les six participants, les items étaient cette fois tout à fait clairs. Il en était de même 

pour le terme « assez », dont la différence avec « un peu » était plus nette et plus compréhensible 

que « modérément ». 

 

4. DISCUSSION 

 L'objectif de cette étude était de traduire le CSNAT en français et d’en réaliser une adaptation 

culturelle. Le protocole de notre étude était fondé sur les recommandations de l'EORTC (34), mais 

également celles de l'équipe anglaise ayant créé le CSNAT et sur les études déjà publiées sur la 

traduction du CSNAT dans d'autres langues (21,33). En revanche, à la différence de l'équipe 

suédoise, nous n'avons pas inclus d'infirmiers dans l'échantillon des participants, mais quatre 

infirmiers de soins palliatifs étaient présents pour la relecture et l’adaptation de la version finale. En 

effet, il s'agissait d'une spécificité de l'étude suédoise, non mentionnée dans les protocoles de 

traduction qui recommandent un échantillon représentatif de la population cible. La taille de notre 

échantillon composé de dix aidants était en accord avec l'objectif à atteindre. Hormis une majorité de 

retraités, notre échantillon était représentatif des aidants français (9). 

Les données qualitatives obtenues des aidants lors des entretiens cognitifs ont servi de support à la 

réunion de synthèse pour modifier et réaliser une adaptation culturelle de la première version 

française du CSNAT (Figure 2). 

Nous l'avons vu dans les résultats, un item n’était pas du tout clair pour neuf aidants et trois autres 

ne l’étaient pas pour deux à trois aidants. Tout d'abord, l'item « prendre soin de votre propre santé 

(problèmes physiques) » n'était vraiment pas compréhensible pour neuf participants. Initialement, 

lors de la création du CSNAT, cet item avait pour objectif d'évaluer les problèmes de santé physique 

uniquement (looking after your own health (physical problems)) (25). Lors de la synthèse, il y a eu 

une longue discussion pour adapter cet item à la langue française. D'après les traducteurs, le terme 

médecin pouvant se traduire en anglais par « physician », la meilleure traduction pour évoquer en 

français les problèmes physiques semblait être « problèmes médicaux ». Cette modification a été 

validée par les professionnels de santé et le sociologue. En effet, en accord avec les commentaires 
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des aidants, il paraissait important d'utiliser un terme englobant les problèmes physiques purs, mais 

aussi les troubles physiques en rapport avec un trouble psychique (trouble du sommeil, trouble de 

l’alimentation…), ou encore les difficultés de maintenir un suivi médical régulier.  

L'item « de l'aide matérielle afin de prendre soin de votre proche » (equipment to help care for your 

relative) est devenu « obtenir du matériel afin de prendre soin de votre proche ». Il y a eu deux 

autres propositions, « matériel médical », et « matériel adapté ». Finalement, nous avons retenu 

« matériel » afin d'englober l'ensemble de l'équipement nécessaire pour prendre soin du patient, qu'il 

s'agisse par exemple de matériels obtenus sur prescription médicale ou non, d'aménagement 

proposé par les ergothérapeutes, etc. Enfin l'utilisation de ce terme permettait de supprimer la 

possibilité qu'il s'agisse d'une aide financière. 

La question « une aide pratique dans la maison » (practical help in the home) évoquait pour une 

majorité d'aidants (n=8), un soutien pour s'occuper du « ménage », des « courses », des « repas », 

de « l'entretien extérieur », c'est-à-dire, d'après eux, ce qui concerne vraiment l'aidant et la maison. 

Les aidantes N1 et N9 n'ayant pas du tout compris l'item, et notamment le terme « pratique », il a été 

décidé de le retirer pour simplifier la lecture de l'item et d'utiliser les exemples les plus cités, comme 

proposé par l'aidante N9. L'item est donc devenu « vous occuper de la maison (ex courses, ménage, 

repas, jardin) ». 

Enfin, l'item « savoir à quoi vous attendre dans le futur quand vous vous occuperez de votre proche » 

avait permis aux aidants de soulever plusieurs questions, différentes selon le stade de la maladie. En 

effet, cela pouvait évoquer « la fin de vie » (N1, N2, N7, N8), « les symptômes lorsque que la maladie 

s'aggravera » (N5, N6, N9), « la possibilité d'une hospitalisation en cas d'aggravation » (N1, N5, N6), 

ou encore savoir jusqu'à quand l'aidant acceptera de s'occuper de son proche (N2, N3, N5, N6, N8). 

L'item anglais correspondant (knowing what to expect in the future when caring for your relative) 

avait pour but de discuter de l'approche du décès, des symptômes pouvant indiquer une aggravation 

de l'état de santé, ou des démarches à suivre au moment du décès (25). Tout d'abord, il a été décidé 

d'utiliser « à l'avenir » plus usité dans la langue française, et de retirer la conjugaison au futur pour 

permettre aux aidants de se reconnaître dans leur rôle actuel (N4). Il avait été proposé lors de la 

discussion d’utiliser le terme « accompagnement » mais le verbe « occuper » n’ayant pas gêné les 

aidants, nous avons préféré le conserver. Ainsi, l'item est devenu « savoir à quoi vous attendre à 

l'avenir pour vous occuper de votre proche », permettant toujours d'évoquer différentes 
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problématiques selon le stade de la maladie du patient. 

La compréhension de la consigne était tout à fait claire pour l'ensemble des aidants, mais l'aidante 

N3 a jugé qu'elle aurait probablement eu des difficultés à remplir la grille sans l'aide d'un 

professionnel de santé. Concernant le système de notation, sept aidants considéraient que le terme 

« modérément » correspondait au même niveau de cotation que « un peu ». Certains nous ont 

proposé des termes différents pour les autres niveaux de cotation 

(« non/modérément/beaucoup/absolument », « pas du tout/modérément/beaucoup/énormément »). 

Afin de rester en cohérence avec la version anglaise du CSNAT, il a été décidé de ne modifier que le 

troisième niveau de cotation et de remplacer le terme « modérément » par « assez » à l'image de 

l'adaptation française du QLQ-C30 (35,36). Comme le CSNAT, il s’agit d’un questionnaire d’auto-

évaluation, ciblant la qualité de vie des patients en cancérologie. Ces grilles d’auto-évaluation sont 

présentées aux personnes avant d’être complétées par les concernés eux-mêmes. Dans le cas du 

CSNAT, il s’agit d’un véritable outil de communication permettant aux aidants d’exprimer leurs 

difficultés, leurs besoins de façon exhaustive, puisque, la pertinence des items a été validée par 

l'ensemble des participants et surtout aucun domaine ne manquait d’après-eux. Malgré les difficultés 

de compréhension pour les items précédemment développés, tous les sujets abordés étaient pour 

les aidants « importants », voire « très importants » dans leur quotidien. En effet, à chaque entretien, 

les participants répondaient spontanément à chaque question avant de coter les trois critères à 

évaluer pour l'étude, en évoquant ainsi « des choses déjà vécues » (N2). Par exemple, « avoir du 

temps pour vous dans la journée » était primordial pour une majorité des aidants, car il leur est bien 

souvent impossible de s'éloigner du domicile en l'absence de « quelqu'un auprès du patient » (N2, 

N4, N7, N8). Lorsqu'ils s’absentent, « ce n'est pas pour les loisirs » (N1, N4), mais pour « faire les 

courses ». S'ils souhaitaient pouvoir « avoir du temps libre pour [eux] » (N8), « faire autre chose, 

rompre la monotonie » (N7), « aller au cinéma » (N1) ou juste « aller faire du sport » (N4), certains 

ne s'imagineraient pas « laisser » leur proche car ils seraient trop inquiets (N1, N8). Pour plusieurs 

aidants, il était très important de « savoir qui contacter [...] pour tout type de besoins, y compris la 

nuit », car « c’est la nuit qui est angoissante » (N1, N2, N7) et source d'inquiétude (N5, N6). En cas 

d'urgence vitale, leur réflexe à tous serait de contacter le SAMU (« je fais le 15 »), mais certains 

seraient rassurés par l'attribution d'une « fiche URGENCE PALLIA SFAP (SAMU PALLIA) », comme 

l’ont expliqué les aidantes N1 « s’il y a un gros souci, on ne passe pas par les urgences [...] je lui ai 
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demandé qu’il me fasse un certificat » et N2 ; « le docteur [...] m’avait dit qu’il ferait une fiche SAMU 

PALLIA [...] je voudrais que cela soit fait, ça me libérerait », N7).  

Suite à l’obtention de la version finale française, les items modifiés ont dû être évalués par les 

aidants déjà rencontrés. Six participants ont ainsi donné leur avis sur la clarté des questions 

corrigées. Les items étaient cette fois tous parfaitement clairs pour les participants, et notamment 

pour l’aidante N1 dont la compréhension de « [l’] aide matérielle » et « [l’] aide pratique » avait 

été difficile, ou encore pour l’aidant N4 qui avait été gêné par l’utilisation du futur pour la question 

« savoir à quoi vous attendre dans le futur quand vous vous occuperez de votre proche ». De même, 

l’expression « problèmes médicaux » leur avait semblé à tous plus adaptée. Enfin, même pour 

l’aidante N10, pour qui la première version française n’avait pas posé de problèmes de 

compréhension, les modifications apportées éclaircissaient, selon elle, les items concernés. 

Concernant le système de notation, tous s’accordaient pour dire que le terme « assez » était plus 

compréhensible, et permettait de mieux trancher avec « un peu ». Les items corrigés et le système 

de notation ont été à nouveau traduit en anglais (« backward translation ») afin d’obtenir l’aval de 

l’équipe anglaise sur les modifications apportées. 

L'aisance avec laquelle les aidants répondaient à chaque question confirme la simplicité de 

compréhension et d'utilisation de cet outil d'auto-évaluation qui, encadré par un professionnel de 

santé, permettra aux aidants d'exprimer leurs difficultés et leurs besoins de soutien. Car trop 

souvent, étant le proche en bonne santé, au contraire du patient, ils ne se sentent pas légitimes à 

demander de l'aide (N1, N9). Ainsi, comme cela pouvait être décrit dans la littérature, plusieurs ont 

rapporté s'être « débrouillé tout seul » (13) pour « obtenir de l'aide » (N4) ou « du matériel » (N3) ou 

ont décrit des besoins « d'activités physiques » (N4, N7), de soutien émotionnel (N8) (19), 

d’informations (17,20) sur le diagnostic de leur proche (N9), ou sur l'évolution de la maladie et la 

suite à venir concernant la prise en charge du patient (N5, N6).  

 

Limites de l'étude 

La majorité des aidants présentait un niveau d'éducation élevé ce qui a pu faciliter la 

compréhension des questions. L’échantillon était composé d’une majorité de retraités, ce qui n’est 

pas représentatif des aidants français (9).  
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5. CONCLUSION 

 Cette étude a permis la traduction française et l'adaptation culturelle du CSNAT, devenu « 

Outil d'évaluation des besoins de soutien des aidants ». La pertinence et la sensibilité ont été 

validées pour les quatorze items. Concernant la clarté, dix items ont été d’emblée adaptés à la 

langue française avec la traduction littérale et quatre items ont nécessité une reformulation et une 

adaptation transculturelle grâce aux aidants interrogés. Il en a été de même pour le système de 

notation. Les modifications apportées ont été approuvées par six aidants et ont fait l’objet d’une 

nouvelle traduction en anglais (« backward translation ») afin de les faire valider par l’équipe 

anglaise. Pour finir, il sera nécessaire de réaliser une évaluation psychométrique de la version 

française de l'outil d'évaluation des besoins de soutien.  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



 

19 

6. BIBLIOGRAPHIE  

1.  Espérance de vie: Evolution de l’espérance de vie à la naissance  et à 65 ans [Internet]. Ined 

- Institut national d’études démographiques. [cité 25 févr 2019]. Disponible sur: 

https://www.ined.fr/fr/tout-savoir-population/chiffres/france/mortalite-cause-deces/esperance-vie/ 

2.  Projections de population pour la France métropolitaine à l’horizon 2050 - Insee Première - 

1089 [Internet]. [cité 25 févr 2019]. Disponible sur: https://www.insee.fr/fr/statistiques/1280826 

3.  Les attentes et les besoins des Français vis-à-vis de la fin de vie [Internet]. [cité 25 févr 2019]. 

Disponible sur: http://www.sfap.org/system/files/etude2016_findevie_fondationadrea.pdf 

4.  Collège National des Enseignants de Gériatrie [Internet]. [cité 25 févr 2019]. Disponible sur: 

http://campus.cerimes.fr/geriatrie/poly-geriatrie.pdf 

5.  Gomes B, Higginson IJ. Factors influencing death at home in terminally ill patients with 

cancer: systematic review. BMJ. 2 mars 2006;332(7540):515-21.  

6.  Gomes B, Calanzani N, Curiale V, McCrone P, Higginson IJ. Effectiveness and cost-

effectiveness of home palliative care services for adults with advanced illness and their caregivers. 

Cochrane Database Syst Rev. 2013 Jun 6;(6):CD007760.  

7.  Définition des soins palliatifs - OMS [Internet]. [cité 15 août 2019]. Disponible sur: 

http://www.soinspalliatifs.be/definition-des-soins-palliatifs-oms.html 

8.  Janah A, Gauthier LR, Morin L, Bousquet PJ, Le Bihan C, Tuppin P, et al. Access to palliative 

care for cancer patients between diagnosis and death: a national cohort study. Clin Epidemiol. 2019 

Jun;11:443-55.  

9.  Infographie_BarometreAidants_2018_FondationAPRIL_BVA.pdf [Internet]. [cité 25 févr 2019]. 

Disponible sur: http://www.fondation-

april.org/images/presse/Infographie_BarometreAidants_2018_FondationAPRIL_BVA.pdf 

10.  Les chiffres-clés sur les aidants en France [Internet]. OCIRP. [cité 17 août 2019]. Disponible 

sur: https://www.ocirp.fr/actualites/les-chiffres-cles-sur-les-aidants-en-france 

11.  [Infographie]CHIFFRES CLES DU BAROMETRE DES AIDANTS 2018  Fondation 

APRIL/Institut BVA [Internet]. [cité 25 févr 2019]. Disponible sur: https://www.silvereco.fr/infographie-

barometre-des-aidants-fondation-april-les-chiffres-cles/3177760 



 

20 

12.  Linderholm M, Friedrichsen M. A desire to be seen: family caregivers’ experiences of their 

caring role in palliative home care. Cancer Nurs. 2010 Feb;33(1):28-36.  

13.  Singer Y, Bachner YG, Shvartzman P, Carmel S. Home death--the caregivers’ experiences. J 

Pain Symptom Manage. 2005 Jul;30(1):70-4.  

14.  11 millions d’Aidants en France Qu’est -ce que la société doit faire pour eux? [Internet]. 

Disponible sur: https://www.ifop.com/wp-content/uploads/2018/03/3863-1-study_file.pdf 

15.  Grov EK, Dahl AA, Moum T, Fosså SD. Anxiety, depression, and quality of life in caregivers of 

patients with cancer in late palliative phase. Ann Oncol Off J Eur Soc Med Oncol. 2005 

Feb;16(7):1185-91.  

16.  Kenny PM, Hall JP, Zapart S, Davis PR. Informal care and home-based palliative care: the 

health-related quality of life of carers. J Pain Symptom Manage. 2010 Jul;40(1):35-48.  

17.  Docherty A, Owens A, Asadi-Lari M, Petchey R, Williams J, Carter YH. Knowledge and 

information needs of informal caregivers in palliative care: a qualitative systematic review. Palliat 

Med. 2008 Mar;22(2):153-71.  

18.  Mangan PA, Taylor KL, Yabroff KR, Fleming DA, Ingham JM. Caregiving near the end of life: 

unmet needs and potential solutions. Palliat Support Care. 2003 Sept;1(3):247-59.  

19.  Dionne-Odom JN, Applebaum AJ, Ornstein KA, Azuero A, Warren PP, Taylor RA, et al. 

Participation and interest in support services among family caregivers of older adults with cancer. 

Psychooncology. 2018;27(3):969-76.  

20.  Emanuel EJ, Fairclough DL, Slutsman J, Emanuel LL. Understanding economic and other 

burdens of terminal illness: the experience of patients and their caregivers. Ann Intern Med. 2000 

Mar 21;132(6):451-9.  

21.  Alvariza A, Holm M, Benkel I, Norinder M, Ewing G, Grande G, et al. A person-centred 

approach in nursing: Validity and reliability of the Carer Support Needs Assessment Tool. Eur J 

Oncol Nurs. 2018 Aug 1;35:1-8.  

22.  Williams A-L, McCorkle R. Cancer family caregivers during the palliative, hospice, and 

bereavement phases: a review of the descriptive psychosocial literature. Palliat Support Care. 2011 

Sept;9(3):315-25.  

23.  chartecofacehandicapfr.pdf [Internet]. [cité 25 févr 2019]. Disponible sur: 

https://www.aidants.fr/sites/default/files/public/Pages/chartecofacehandicapfr.pdf 



 

21 

24.  Ewing G, Austin L, Grande G. The role of the Carer Support Needs Assessment Tool in 

palliative home care: A qualitative study of practitioners’ perspectives of its impact and mechanisms 

of action. Palliat Med. 2016 Apr;30(4):392-400.  

25.  Thomas K, Hudson P, Oldham L, Kelly B, Trauer T. Meeting the needs of family carers: an 

evaluation of three home-based palliative care services in Australia. Palliat Med. 2010 

Mar;24(2):183-91.  

26.  Ewing G, Grande G. Development of a Carer Support Needs Assessment Tool (CSNAT) for 

end-of-life care practice at home: A qualitative study. Palliat Med. 2013 Mar 1;27(3):244-56.  

27.  Hudson PL, Trauer T, Graham S, Grande G, Ewing G, Payne S, et al. A systematic review of 

instruments related to family caregivers of palliative care patients. Palliat Med. 2010 

Oct;24(7):656-68.  

28.  Baudry A-S, Anota A, Bonnetain F, Mariette C, Christophe V. Psychometric validation of the 

French version of the Supportive Care Needs Survey for Partners and Caregivers of cancer patients. 

Eur J Cancer Care (Engl). 2019 Jan;28(1):e12896.  

29.  Coudin G, Mollard J. Être aidant de malade Alzheimer : difficultés, stratégies de faire face et 

gratifications Première étape de validation du CADI-CAMI-CASI auprès d’un échantillon français 

d’aidants familiaux. Ger Psychol Neuropsychiatr Vieil. 2011;9(3):363-78.  

30.  Aoun SM, Grande G, Howting D, Deas K, Toye C, Lakkhina T, et al. The Impact of the Carer 

Support Needs Assessment Tool (CSNAT) in C ommunity Palliative Care Using a Stepped Wedge 

Cluster Trial. PLoS ONE [Internet]. 2015 Apr, 10 (4), [cité 15 août 2019]. Disponible sur: 

https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC4388632/ 

31.  Eli Grande G, Austin L, Ewing G, O’Leary N, Roberts C. Assessing the impact of a Carer 

Support Needs Assessment Tool (CSNAT) intervention in palliative home care: a stepped wedge 

cluster trial | BMJ Supportive & Palliative Care. BMJ Support Palliat Care. 2015 Dec;(7):326-34.  

32.  Ewing G1, Brundle C, Payne S, Grande G; National Association for Hospice at Home. The 

Carer Support Needs Assessment Tool (CSNAT) for use in palliative and end-of-life care at home: a 

validation study. J Pain Symptom Manage. 2013 Sept;46(3):395-405.  

33.  Kreyer C, Bükki J, Pleschbberger S. Ready for use? Translation & cultural adaption of the 

Carer Support Needs Assessment Tool (CSNAT) for German-speaking countries [Internet]. 



 

22 

Disponible sur: 

file:///C:/Users/vsena/Downloads/Poster%20EAPC%20conference%20Madrid%202017.pdf 

34.  EORTC QUALITY OF LIFE GROUP TRANSLATION PROCEDURE [Internet]. [cité 15 août 

2019]. Disponible sur: file:///C:/Users/vsena/Zotero/storage/W2E8CDMR/Kuli%20et%20al.%20-

%20on%20behalf%20of%20the%20EORTC%20Quality%20of%20Life%20Group.pdf 

35.  QUESTIONNAIRE SUR LA QUALITE DE VIE EORTC QLQ-C30 version 3 [Internet]. [cité 15 

août 2019]. Disponible sur: http://urologie-chu-mondor.aphp.fr/_recherche/protocoles/QoL.pdf 

36.  Aaronson N, Ahmedzai S, Bergman B, Bullinger M, Cull A, Duez N, et al. The European 

Organization for Research and Treatment of Cancer QLQ-C30: A Quality-of-Life Instrument for Use 

in International Clinical Trials in Oncology | JNCI: Journal of the National Cancer Institute | Oxford 

Academic. J Natl CANCER Inst. 1993 Mar;85(5):365-76.  

 

 

 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 



 

23 

7. ANNEXES  

 
 
Annexe 1. Version originale du CSNAT 
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Annexe 2. Formulaire d'information à l'attention des aidants 
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Annexe 3. Autorisation d’utiliser le CSNAT 
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Annexe 4. Traduction 1 (premier traducteur) (« forward translation ») 
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Annexe 5. Traduction 2 (deuxième traducteur) (« forward translation ») 
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Annexe 6. Traduction du français vers l’anglais (« backward translation ») 
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Annexe 7. Grille des entretiens cognitifs 
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Annexe 8. Entretiens cognitifs 1 à 9 
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Annexe 9. Test des items modifiés avec six aidants 
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