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1. INTRODUCTION
a) Contexte

En France, en dehors des deux guerres, le vingtiéeme siécle a été marqué par une nette
augmentation de l'espérance de vie. En 2008, I'espérance de vie a 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'apres les estimations, en 2050, un habitant sur trois aura 60 ans ou plus, contre un habitant sur
cing 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 & domicile, car 85% des frangais souhaitent finir leur vie chez eux (3). La dépendance
peut étre 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 a son
environnement (4). Ainsi, ces personnes dépendantes nécessitent |'aide d'une tierce personne,
I'aidant familial ou I'aidant principal étant trés sollicité. La présence et I'implication de cet aidant est
l'une des conditions indispensables pour assurer le maintien a domicile, jusqu'au déceés, d'une
personne dépendante que cette dépendance soit secondaire a une maladie ou a un handicap (5). La
survenue du décés au domicile du patient est également favorisée par l'intervention d’'une équipe de
soins palliatifs (6). D'aprés la définition de 'OMS, « les soins palliatifs cherchent a améliorer la qualité
de vie des patients et de leur famille, face aux conséquences d’'une maladie potentiellement mortelle
[..]» (7). Cependant, l'accés 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 acces
a 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 frangais déclaraient
« apporter régulierement et bénévolement [leur] aide a 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
laidant (12,13), ce rble n’est pas sans conséquence pour celui qui I'endosse. En effet, prés d'un
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aidant sur deux déclare que ce réle a un impact négatif sur « l'organisation de [sa] propre vie au
quotidien », sa « vie professionnelle » et sa « situation financiére » (14). De méme, 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 I'anxiété et
une plus grande perception de contréle pour l'aidant pouvaient étre obtenues via 'accés a de
I'information de haute qualité (17). Ainsi, les aidants sont souvent a la recherche de communication
(18) avec I'équipe médicale, de soutien (19), et d'informations (17,20) qu’il est primordial de leur
fournir pour leur bien-étre et ainsi améliorer la prise en charge des patients a domicile, notamment en
soins palliatifs pour lesquels les besoins sont plus complexes et générateurs d'un fardeau

supplémentaire pour I'entourage (21,22).

b) Evaluation des besoins des aidants de patients en soins palliatifs a 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 I'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 a 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 a eux » ou que « I'équipe de
soins palliatifs est la pour le patient et non pour l'aidant » (12). Les professionnels de santé ont peu
d'outils a 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 a la canceérologie (28) ou encore a la maladie d’Alzheimer (29), n’englobant pas
spécifiguement 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 étre utilisés en pratique (19).

c) Le CSNAT
Le Carer Support Needs Assessment Tool (CSNAT), (Annexe 1), a été développé par une
eéquipe anglaise pour permettre une évaluation directe et compléte des besoins des aidants de

patients en soins palliatifs a domicile. Cet outil a été validé et a montré son efficacité au cours de
2



plusieurs études (30,31). Il s’agit d’un outil d'auto-évaluation structuré autour de 14 questions
réparties de fagcon 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-mémes (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 a des discussions avec des aidants
endeuillés, majeurs, auparavant suivis avec leur proche par une équipe de services de soins a
domicile fournissant des soins palliatifs. L'outil a été validé auprés d'un échantillon représentatif
d'aidants de patients en soins palliatifs a domicile (32). Le CSNAT a déja été traduit et validé dans
plusieurs langues, notamment en suédois au sein d'une étude ayant inclus huit aidants et dix
infirmiéres (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
a domicile, l'objectif de notre étude était de traduire le CSNAT en francais et d’en réaliser une

adaptation culturelle.

2. MATERIEL ET METHODE
a) Conception de I'étude
Il s'agit d'une étude prospective concernant les aidants de patients en soins palliatifs a
domicile en collaboration avec les équipes de soins palliatifs de 4 centres : 'Equipe Mobile de Soins
Palliatifs (EMSP) du Centre Hospitalier Universitaire (CHU) de Caen, I'Unité Régionale de Soins
Palliatifs (URSP) Maurice Abiven d’Hérouville-Saint-Clair, 'Equipe Mobile Territoriale de Soins

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

b) Echantillon
L'identification des aidants était faite par les équipes de soins palliatifs au cours d’un suivi en
consultation ou en hospitalisation pour TEMSP et 'URSP, ou directement au domicile des patients
pour les deux EMTSP.
Pour étre inclus, les participants devaient étre l'aidant principal d'un patient en soins palliatifs
exclusivement (c’est-a-dire sans traitement spécifique de la pathologie évolutive), vivant a domicile
au moment de I'étude, avec une espérance de vie limitée (3 mois) quelle que soit la pathologie ; avoir

18 ans ou plus ; étre capable de comprendre, lire, et écrire le francais. Les sujets présentant des
3



troubles cognitifs étaient exclus.

Les aidants ayant accepté de participer étaient ensuite contactés par téléphone et recevaient une
lettre d'information (Annexe 2) sur I'étude, son obijectif, et sur le déroulement de I'entrevue. Il était
précisé que leur participation était confidentielle et volontaire. Selon les recommandations et les
études déja réalisées pour la traduction du CSNAT, I'objectif était d'obtenir un échantillon de 10 & 15

aidants.

c) Protocole de traduction

La traduction et la validation culturelle ont été réalisées selon le protocole de I'European
Organisation for Research and Treatment of Cancer (EORTC), et les recommandations de I'équipe
anglaise, mais aussi des équipes suédoise et allemande ayant déja effectué ce travail de traduction
du CSNAT.
Apreés avoir obtenu, auprés de I'équipe de Cambridge, I'autorisation de traduction du CSNAT (Annexe
3), celle-ci s'est faite de l'anglais vers le frangais (« forward translation ») par deux traducteurs
francgais, parlant couramment anglais, indépendamment I'un de l'autre. Au cours d'une conférence
téléphonique regroupant les traducteurs et les investigateurs coordinateurs de I'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 premiére version (Figure 2). Ensuite, en
collaboration avec la Délégation de la Recherche Clinique et de 'Innovation (DRCI) du CHU de
Caen, la premiére version a été retraduite en anglais (« backward translation ») par un troisiéme
traducteur anglophone pour s'assurer de la fidélité de la premiére version frangaise a la version
originale. Cette traduction anglaise (Annexe 6) a enfin été soumise et acceptée par I'équipe de
Cambridge, permettant de tester la premiére version francaise auprés d'aidants au cours d'entretiens

individuels.



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

Toujours d'aprés les recommandations de 'EORTC et aprés 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 a haute voix » et évaluation numérique. Les aidants ont été
invités a réfléchir sur la clarté des items (compréhension), le contenu et la pertinence (intérét) des
domaines, la sensibilité des items (savoir si les items étaient offensants, bouleversants) en cotant
pour chaque item ces trois critéres de « -2 (pas du tout d’accord) » a « +2 (tout a fait d’accord) ». La
comprehension de la consigne et des quatre niveaux de cotation du systéme de notation a
également été évaluée afin d'obtenir une validation compléte de la traduction francaise du CSNAT.
Pour chaque entretien, il y a eu un enregistrement sonore. Tous les participants ont signé un
consentement éclairé de participation a I'étude et ont rempli, avec l'aide de linterviewer, un
questionnaire de données sociodémographiques (age, 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 thémes précédemment cités (clarté, pertinence, sensibilité) (Annexe 8).

f) Réunion de synthése : obtention de la version frangaise finale du CSNAT
Pour finir, une synthese des entretiens cognitifs, avec les commentaires et les cotations de
chaque aidant, a été transmise a un groupe pluridisciplinaire rassemblant des professionnels de
soins palliatifs (un médecin et quatre infirmiers de soins palliatifs dont deux dédiés a la prise en
charge au domicile), les deux traducteurs francais dont un professeur universitaire en psychologie,
un sociologue de 'Espace de Réflexion Ethique de Normandie et I'auteur. A partir de 'ensemble des
remarques des aidants, les discussions de ce comité ont permis d’obtenir une version francaise

finale du CSNAT.



g) Test des items modifiés
Afin de valider 'ensemble de l'outil et toujours selon les recommandations de 'TEORTC, les
items corrigés et le systéeme de notation ont été soumis a I'approbation d’un panel d’aidants déja

rencontrés (Annexe 9).

h) Ethique
L'approbation éthique du protocole d'étude a été obtenue auprés du Comité Local d’Ethique
de la Recherche en Santé (CLERS) du CHU de Caen (le 19/12/2018). Un amendement du protocole

est en cours d’approbation concernant I'’évaluation par les aidants des items modifiés.



Figure 2. Premiére version francaise du CSNAT utilisée pour les entretiens cognitifs

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

Nous aimerions savoir de quelle aide vous avez besoin pour étre en mesure de prendre soin de votre proche
ou de votre ami, et de quel soutien vous avez besoin pour vous-méme.

Pour chaque énoncé, veuillez cocher la case qui correspond le mieux a 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 symptébmes de votre proche, y
compris lui donner des médicaments ?

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

...assurer des soins personnels a votre
proche (ex habillement, toilette, soins
d'hygiéne intime) ?

...gérer VoS émotions et VOS
préoccupations ?

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

...prendre soin de votre propre santé
(problémes physiques) ?

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

...VOS croyances ou VvoOs préoccupations
spirituelles ?

...parler avec votre proche de sa maladie ?

...une aide pratique dans la maison ?

...savoir a quoi vous attendre dans le futur
quand vous vous occuperez de votre
proche ?

...vous décharger des soins la nuit ?

...autre chose (veuillez lindiquer ci-
dessous) ?




3. RESULTATS

De Mars a 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. CARACTERISTIQUES DES PARTICIPANTS

AIDANTS, N (%)

Age moyen (années) 64 (28 a 82)
Sexe
Femme 6 (60%)
Homme 4 (40%)
Niveau d'éducation
N'ayant pas terminé I'éducation primaire 1 (10%)
Education primaire 1 (10%)
Enseignement secondaire 6 (60%)
Enseignement supérieur 2 (20%)
Lien avec le patient
Parent 1 (10%)
Conjoint 7 (70%)
Enfant 0
Ami 2 (20%)
Autre 0
PATIENTS, N (%)
Age moyen (années) 71,5 (60 a 89)
Sexe
Femme 4 (44%)
Homme 5 (56%)
Pathologies
Insuffisance fonctionnelle d'organes 1(11%)
Maladie neurodégénérative 2 (22%)
Cancer 6 (67%)
Temps écoulé depuis le diagnostic (mois) 29,5 (6 a 72)

Dans notre échantillon, 60% des aidants (n=6) étaient des femmes, I'dge 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'age moyen des patients était de 71,5 ans.

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



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 a 72 mois).
En moyenne, les entretiens duraient 67,4 minutes (26 a 104 minutes). L'ensemble des résultats

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

Tableau 2. CLARTE, PERTINENCE, SENSIBILITE des items, COMMENTAIRES des aidants

Clarlé Pertinence Sensibilite Commeantainas
ltamn 21 4142 SFo1 4142 21 4142
{h=10) (=10 (h=10)

Critdres d'évaluation | -2 Pas daccord du fout -1 Pluldt pas daccord  +1 Pluldt daccord +2 Tow! & fait d'accord

MNous aimerions savoir de quelle aide vous avez besoin

pour lre en mesure de prendre soin de volre proche

ou da volra ami, et de quel soulien wous avez besoin +2 Trés clair.
pour vous-méme. Pour chagque énoncd, veuillez cocher (1)

la case qui correspond e mieux & vos besaoing de soulien

pour le moment.

Avez-vous besgin de plus de soutien pour ... 7 +2 Tréss clair.
(10}
comprendre la maladie de votre proche 7 +2 +2 2 Tréts important.
(13) (10} (10} Information parfois difficile & oblenir.
avpir du lemps pour vous dans la journde ? +2 +1 +2 -2 Tris impartant.
(10 (1) (9) (10} Faire daulres actvités.
gérer les sympldmes de volre proche, +2 +2 2 Tréts important. La plupart donne
y compris lui donner des médicaments ? (10 (10) (10)  des médicaments. Gestion de la

doulaur, symptdmes neurclogiquas.

des guastions d'ordre financier, juridique, +2 +2 -2 Majorilé de relrailés,

professionnel ? (103 (10} (10} Plus difficile si act.
Démarche difficile sans aide
{assislante sociala).

assurer des soins parsonnals & vatre proshe +2 +2 -2 Tris important, soulagemant au
(ex habillement, toilelte, soins d'hygiéne intime) ? (10} (10} {10} quotidien. SSIAD, HAD.
gédrer vos amotions el vos présccupations ? +2 +2 -2 Ressentis, iristesse, colére /I ca
(10) (10} {10} quil va arriver, la maison, les soins.
savoir qui contacter & wous Btes inquiet pour volre proche +2 +2 -2 Angoisse plus importante la nuit
(pour tout lype de besains, y comprs la nuit) ? (10} (10} (10}
prendre soin de volre propre santd (problémes physiques) 7 -2 +2 +1 42 2 Activité physique ?
(B01) (18] (10)  Capacild physique ?
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prendre soin de volre propee santé (problémes physiques) 7 -2 +2 +1+2 -2 Activité physique ?
(%101 (119 (10)  Capacilé physigue 7
Mangque de temps pour Suivi
médical
de l'aide matérelle afin de prendre soin de volre proche 7 2 +2 +2 -2 Aide pécuniaire ?
(2 (8) (10 (10)  Lit médicalisé, fauteui, rampes
VOS5 CIOYANcES ou vos préoccupations spirituelles ? +2 +2 -2 Peut &lre imporant pour certains
(10) (10) (10)  aidants, ou selon les stades de la
maladie.
parler aves volre proche de ga maladie ¥ +2 +2 -2 Trés important.
(10} (10} (10}
une aide pratique dans la maisan ? -2 42 +2 -2 « Pratigue » pas clair.
() (8) (10} {10)  Miénage, courses, repas, jardin
savoir & quoi vous attendre dans le futur quand 2 +2 +2 2 A qued correspond be futur 7
VoS VOUS botuperez de volre proche 7 (33 (7) {10) (10)  S'en cccupa déja.
aulre chose (veuillez lndiquer ci-dessous) 7 +2 +2 -2 Important d'avoir une case pour
(10} (10} (10} derire librement.
Systéme de notation 2 +2 Pas de différence entre « un peu »

{Men, Un peu, Modérémen!, Beausoug)

(7] (3

ol « modérément ».

Aulres commenlaires

Grand besoin daide, rdle daidant trés dur (N1)

S'est beaucoup débrouild leut seul (N3] (N4)

Beaucoup de questions sans réponse, besains dinformations (NS)(NE)

Pationt assez centré sur eux-mémes, pas de reconnaissance envers laidant (N8)

11



b) Validité du contenu

Clarté. Dix items sur quatorze étaient considérés comme tout a fait faciles & comprendre. En
revanche, quatre items ont posé des problemes de compréhension. Tout d'abord, l'item « prendre
soin de votre propre santé (problemes physiques) » n’était pas du tout clair pour neufs aidants, et
plus particulierement la précision « probléemes physiques ». Pour certains aidants (N2, N4, N7),
« probléemes physiques » pouvait évoquer le fait d'avoir une « activité physique », ou encore la
« capacité physique » pour étre en mesure de prendre soin de leur proche (N4, N5, N6). Cette
question permettait également de discuter des difficultés & 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 a chaque fois pas compréhensibles pour
deux participants. L'aidant N1 comprenait « [I'] aide matérielle » comme une « aide pécuniaire », et
« [I'] aide pratique » comme I'ensemble des intervenants a domicile qu'il s'agisse de professionnels
de santé ou d'une aide-ménagére par exemple. L'aidant N2 avait également percu «[I'] aide
pratigue » comme une aide financiere, et l'aidante N9 ne saisissait pas du tout le sens du
terme « pratique », mais estimait qu'elle aurait compris avec des exemples. Enfin, I'item « savoir a
guoi vous attendre dans le futur quand vous vous occuperez de votre proche » manquait de clarté
pour trois aidants. En effet, 'aidante N1 se demandait si I'on voulait aborder le sujet de la fin de vie,
de méme 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
déja pleinement de sa femme.

La consigne de l'outil était tout a fait claire pour tous les aidants. En revanche, le systéme 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 a évoquer, et tous estimaient que les sujets abordés étaient selon eux
« importants » ou méme « trés importants ».

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

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

Figure 3. Version frangaise finale du CSNAT

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

Nous aimerions savoir de quelle aide vous avez besoin pour étre en mesure de prendre soin de votre proche
ou de votre ami, et de quel soutien vous avez besoin pour vous-méme.

Pour chaque énoncé, veuillez cocher la case qui correspond le mieux a 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 symptdbmes de votre proche, y
compris lui donner des médicaments ?

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

...assurer des soins personnels a votre
proche (ex habillement, toilette, soins
d'hygiéne intime) ?

...gérer VoS émotions et VoS
préoccupations ?

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

...prendre soin de votre propre santé
(probléemes médicaux) ?

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

...VOS croyances ou Vvos préoccupations
spirituelles ?

...parler avec votre proche de sa maladie ?

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

...savoir a quoi vous attendre a I'avenir pour
vous occuper de votre proche ?

...vous décharger des soins la nuit ?

...autre chose (veuillez [lindiquer ci-
dessous) ?
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d) Test des items modifiés

La version finale francaise et notamment les modifications apportées suite aux entretiens
cognitifs et a la réunion de synthése ont été soumis a I'approbation de six aidants (N1, N4, N5, N6,
N7, N10). Pour les six participants, les items étaient cette fois tout a fait clairs. Il en était de méme
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 francais et d’en réaliser une adaptation
culturelle. Le protocole de notre étude était fondé sur les recommandations de I'EORTC (34), mais
également celles de I'équipe anglaise ayant créé le CSNAT et sur les études déja publiées sur la
traduction du CSNAT dans d'autres langues (21,33). En revanche, a la différence de I'équipe
suédoise, nous n'avons pas inclus d'infirmiers dans ['échantillon des participants, mais quatre
infirmiers de soins palliatifs étaient présents pour la relecture et 'adaptation de la version finale. En
effet, il s'agissait d'une spécificité de I'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 I'objectif a atteindre. Hormis une majorité de
retraités, notre échantillon était représentatif des aidants frangais (9).
Les données qualitatives obtenues des aidants lors des entretiens cognitifs ont servi de support a la
reunion de synthése pour modifier et réaliser une adaptation culturelle de la premiére version
francaise 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 I'étaient pas pour deux a trois aidants. Tout d'abord, l'item « prendre soin de votre propre santé
(problémes physiques) » n'était vraiment pas compréhensible pour neuf participants. Initialement,
lors de la création du CSNAT, cet item avait pour objectif d'évaluer les problémes de santé physique
uniquement (looking after your own health (physical problems)) (25). Lors de la synthése, il y a eu
une longue discussion pour adapter cet item a la langue francaise. D'apres les traducteurs, le terme
médecin pouvant se traduire en anglais par « physician », la meilleure traduction pour évoquer en
francais les problemes physiques semblait étre « problemes 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 problémes physiques purs, mais
aussi les troubles physiques en rapport avec un trouble psychique (trouble du sommeil, trouble de
I'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 I'ensemble de I'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 I'utilisation de ce terme permettait de supprimer la
possibilité qu'il s'agisse d'une aide financiére.

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-a-dire, d'apres eux, ce qui concerne vraiment '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 a 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 symptomes 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'a 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 I'approche du déceés, des symptdémes pouvant indiquer une aggravation
de I'état de santé, ou des démarches a suivre au moment du déces (25). Tout d'abord, il a été décidé
d'utiliser « a l'avenir » plus usité dans la langue francaise, et de retirer la conjugaison au futur pour
permettre aux aidants de se reconnaitre dans leur role actuel (N4). Il avait été proposé lors de la
discussion d’utiliser le terme « accompagnement » mais le verbe « occuper » n’ayant pas géné les
aidants, nous avons préféré le conserver. Ainsi, l'item est devenu « savoir a quoi vous attendre a

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 a fait claire pour I'ensemble des aidants, mais l'aidante
N3 a jugé qu'elle aurait probablement eu des difficultés a remplir la grille sans l'aide d'un
professionnel de santé. Concernant le systéme de notation, sept aidants considéraient que le terme
« modérément » correspondait au méme 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
troisiéme niveau de cotation et de remplacer le terme « modérément » par « assez » a l'image de
I'adaptation francaise 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’étre complétées par les concernés eux-mémes. Dans le cas du
CSNAT, il s’agit d’'un véritable outil de communication permettant aux aidants d’exprimer leurs
difficultés, leurs besoins de fagon exhaustive, puisque, la pertinence des items a été validée par
I'ensemble des participants et surtout aucun domaine ne manquait d’aprés-eux. Malgré les difficultés
de compréhension pour les items précédemment développés, tous les sujets abordés étaient pour
les aidants « importants », voire « trés importants » dans leur quotidien. En effet, a chaque entretien,
les participants répondaient spontanément a chaque question avant de coter les trois critéres a
évaluer pour I'étude, en évoquant ainsi « des choses déja 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 auprés 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 trés 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 a 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

I'ont expliqué les aidantes N1 « s’il y a un gros souci, on ne passe pas par les urgences [...] je lui ai
16



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, ca me libérerait », N7).

Suite a l'obtention de la version finale francaise, les items modifiés ont di étre évalués par les
aidants déja 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 « [I'] aide matérielle » et « [I'] aide pratique » avait
été difficile, ou encore pour l'aidant N4 qui avait été géné par I'utilisation du futur pour la question
« savoir a quoi vous attendre dans le futur quand vous vous occuperez de votre proche ». De méme,
I'expression « probléemes médicaux » leur avait semblé a tous plus adaptée. Enfin, méme pour
l'aidante N10, pour qui la premiére version frangaise n’avait pas posé de problémes de
compréhension, les modifications apportées éclaircissaient, selon elle, les items concernés.
Concernant le systéme 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 systéme
de notation ont été a nouveau traduit en anglais (« backward translation ») afin d’obtenir I'aval de
I'équipe anglaise sur les modifications apportées.

L'aisance avec laquelle les aidants répondaient a 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 Iégitimes a
demander de l'aide (N1, N9). Ainsi, comme cela pouvait étre décrit dans la littérature, plusieurs ont
rapporté s'étre « débrouillé tout seul » (13) pour « obtenir de I'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 I'évolution de la maladie et la

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

Limites de I'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 francais (9).
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5. CONCLUSION

Cette étude a permis la traduction francaise et I'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 a la
langue frangaise avec la traduction littérale et quatre items ont nécessité une reformulation et une
adaptation transculturelle grace aux aidants interrogés. Il en a été de méme pour le systéme de
notation. Les modifications apportées ont été approuvées par six aidants et ont fait 'objet d’'une
nouvelle traduction en anglais (« backward translation ») afin de les faire valider par I'équipe
anglaise. Pour finir, il sera nécessaire de réaliser une évaluation psychométrique de la version

francaise de I'outil d'évaluation des besoins de soutien.
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7. ANNEXES

Annexe 1. Version originale du CSNAT

The Carer Support Needs Assessment Tool (CSNAT)

Your support needs

We would like to know what help you need to enable you {o care for your relative or friend, and what support you
need for yourself. For each statement, please tick the box that best represents your suppor needs at the moment.

A Quite Very
Do you need more support with... Ne little a bit much
more more more |

...understanding your relative's iliness?

...having time for yourself in the day

—
...managing your relative's symptoms, including giving medicines? ;
]

P o
..your financial, legal or work Iszsues? ‘ U

...providing perscnal care for your refative (eg dressing, washing, toileti ng}l?/?\

...dealing with your feelings and worries? m‘

g

...knowing who to contact if you are concerned about your rel (for,
range of needs including at night}? f

N
...looking after your own health (physical proolems)? ‘ h

A

..equipment to help care for your relative?

.

b %
\""'
...your beliefs or spiritual concems? «
o

...talking with your mla&ve?t w lness"?
F i

...practical help in th

the future when caring for your relative?

...knowing WK

...getti @m caring avernight?
-

...anything else (please write in)?

Copyright © 2009 University of Cambridge {Centre for Family Research [ The Uriversity of Manchecter [Schoo! of Nursing, Midwifery and Sacial Work).
All righis reserved. Gail Ewing (Cambridge] and Gunn Grarde (Manchester ) kave asserted their moral right i be identified as authors af the CINAT.

Please do not remove this notice from the CENAT or any copies. Copying and wse of the CENAT i3 subject fo repistration and agreement o the CINAT
Terms of Use @ bpoicenarorg .
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Annexe 2. Formulaire d'information a I'attention des aidants

CHG

CLEYMORMAMNDIE
FORMULAIRE IVINFORMATION

Madame, Monsieur

Il vous est proposé de participer & une émude intitulée @ «Traduction frangaise et adaptation culturelle
du CSNAT : validation de 1a version frangaise. », coordonnée par le Dr Guillaumé Cyril (Médecin
responsable Service Douleur et Soins Palliatifs).

Cette étude permettra d’améliorer la connaissance et l'évaluation des besoins de soutien nécessaires
aux aidants qui accompagnent au domicile.

Ce formulaire a pour but de vous expliquer ce que cette émde impligue afin de vous permetire de
décider si vous voulez y participer.

Informations Générales

L'cbjectif de I'étude, a laguelle nous vous proposens de participer, est de traduire en frangais et
réaliser une adaptation culturelle du CSNAT (Carer Support Need Assessment Tool) afin de valider
la version frangaise du CSNAT. Le CSNAT, se traduit par « Outil d'évaluation des besoins de
soutien des aidants ». Sa version originale est anglaise. Elle est composé de quatorze domaines
permettant une évaluation directe et compléte des besoins des aidants principaux de patients en
soins palliatifs 4 domicile. 11 s'agit d'une grille que les aidants remplissent eux-mémes. Cet outil a
déja été traduit dans différentes langues que l'anglais, mais il n'existe aucune traduction frangaise.
Mous souhaitons réaliser cefte traduction car nous ne disposons & ce jour d'aucun outil validé pour
nous aider a évaluer les besoins des aidants de patients en soins palliatifs & domicile.

Déroulement

Au cours d'entretiens enregistrés, vous serez invités & exprimer votre point de vue sur une premiére
version frangaise (obtenue 4 partir de trois traductions réalisées séparément) de cette grille
d'évaluaticn, et notamment sur la pertinence des domaines, la clarté des items, la sensibilité des
items, et sur le systéme de notation. Ensuite I'ensemble de vos commentaires seront utilisés pour
affiner ou modifier la premiére version afin d'obtenir une version définitive claire et adaptée aux
aidants de patients en soins palliatifs & domicile.

Participation

Votre participation & ce projet de recherche est volentaire. Wous étes libre de refuser d'y participer
sans encourir aucune responsabilité. Vous avez bien entendu la possibilité de réfléchir avec votre
entourage, avant de prendre votre décision ou de refuser sans awcun préjudice pour vous.

Aspects légaux

Conformément aux dispositions de la loi n® 2018-493 du 20 juin 2018 relative 4 la protection des
données personnelles, vous disposez d’un droit d'accés et de rectification de vos données
personnelles ainsi que le droit 4 I'effacement, 4 1"oubli et le droit 4 la portabilité des données. Vous
disposez également d'un droit d’opposition & la transmission des données couvertes par le secret
professionnel susceptibles d’étre utilisées dans le cadre de ceme recherche et d’étre traitées. Ce
traitement automatisé de vos données de santé est conforme au réglement Européen du 27 avril
2016 relatif & la protection des personnes physigues & 'égard du twaitement des données & caractére
personnel et & la libre circulation de ces données.

Vous disposez dun droit de réclamation auprés de la Commission National de I"Informatique et des
Libertés (CNIL) : 3, place de Fontenoy — TSA 80715 — 75334 PARIS cedex 07 (01.53.73.2222)

Etude PALAID - version 01 du 25/02/2019 page 1/2
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Annexe 3. Autorisation d’utiliser le CSNAT

Slgned for and on behalf of

(o G

Name: STNE TG o0
Detad 333':\\:{ 2o

Signed for and on behalf of
The Chancelior, Masters and Scholars of the
Unlversity of Cambridge: <

Nomes __GalEwing

1

21

LS

2907/19

CARER SUPPORT NEEDS ASSESSMENT TOOL (CSNAT) USE

UCENCE AGREEMENT

TERMS AND CONDITIONS
Applicabliity
Thase Terms and Condlitions together with any sch or spach or other referred o
or attached to these Terms and Conditions shall together comprise the binding legal agreement (the
! ) b The y of of Oxford Rosd, Menchester M13 5P United
Kingdom and The Chanceior, Masters and Scholars of the of ¢ idge acting by and

through its Centre for Family Research of Free School Lane, Cambridge CB2 3AQ United Dngdom (the
“Universities®) and the Licensee. Words defined In these Terms and Conditions shall have the same

%8 In any schedule or specifl or other referred to In or attached to these Terms

and Conditions,

Definitions

The followling terms, unless the context req ise, have the . s

CSNAT the Carer Support Needs Assessment Tool (or say part thereof)

CSNAT Use Copy the CSNAT or coples thereof for use by the Licensee

Ucence the licence In respect of the CSNAT granted to the Uicenses in Clause 3.1
hereunder

Ucensee means the person o untity acguiring 3 Ucence hereander or, ¥ there s 3
separate person or entity scquiring & Ucence on behalf of another, the
person or entity speciically designated as the Licemses and set forth as
such b this Agreement

Grant of Licence

in of the Licensee strictly g 10 the terms of this Agreement 10 continue 1o allow
the Univarsities to preserve the integrity of the CSNAT and exercise and enforce thelr right 1o mestrict
copying and use of the CSNAT to controlied conditions, and subject to the terms of this Agreement, the
Universities grant to the Ucensee for the Term a non-exclusive, non-transferable fcence to make or

2
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Annexe 4. Traduction 1 (premier traducteur) (« forward translation »)

Outil d'évaluation des besoins de soutien des aidants

Vos besoins de soufien

Nous aimerions savoir de guelle aide vous avez Desoin pour étre en mesure de prendre soin
de votre proche ou de votre ami et de quel soutien vous avez besoin pour Yous-méme.

Pour chague énoncé, veuillez cocher la case qui correspond le mieux & vos besoins de
soutien pour le moment. (non, assez souvent, Irés souvent)

Avez-vous besoin de « temps en temps » de soutien...

...pour comprendre la maladie de votre proche

...pour avoir du temps pour vous dans la journée

...pour gérer les symptémes de votre proche, y compris lui donner des médicaments
...pour vos problémes financiers, juridigues, professionnels

...pour prodiguer des soins & votre proche (par exemple I'habiller, le laver, I'accompagner
aux toiletles)

...pour gérer vos émotions et vos soucis

...pour savoir qui contacter si vous étes préoccupd par votre proche (pour des questions
diverses, y compris la nuit)

...pour prendre soin de votre propre sanié (problémes physiques)

...pour obtenir des équipements facilitant les soins apporiés & votre proche
...4 propos de vos croyances ou vos préoccupations spirituelles

...pour parler & votre proche de son ou sa maladie

...pour obtenir une auxiliaire de vie & la maiscn

...pour savoir & quoi vous attendre guand vous wous occupez de votre proche
...pour pouvair faire une pause dans les soins apportés la nuit

...pour guelque chose d'autre (merci de indiguer ci-dessous)
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Annexe 5. Traduction 2 (deuxiéme traducteur) (« forward translation »)

L'outil d"évaluation des besoins de soutien des aidants
Vos besoins de soutien

Nous aimerions savoir de quelle alde vous avez besoin pour vous permetive de peendre soin dun parent ou d"un
ami et de guel soutien vous avez vous-méme besoin.

Pour chaque question ci-dessous, merei de bien vouleir cocher la case qui repeésente le misux vos besoins de
souticn actacls.

Avez-vous besoin de plus de sputien pour.... Non Un pen | Considérable | Beanconp
plus -ment plos plus

... comprendre la maladie de votre proche 7

.. avoir du temps pour vous-méme pendant la journée 7

.-. Bfrer les sympibmes de voire proche, ¥ compris
I"administration de médicaments *

... des guestions d'osdre juridique, financier ou lides au
travail 7

... prendre personnellement soin de votre proche (ex @ les
soins d'hygiéne, 1"habillement. ..}

... faire face 4 vos sentiments et vos préoccupations 7

... 8AVOIr qui contacter 81 vous éies inquict pour votre
proche (tout type de besoin, v compris la nuit) 7

... prendre soin de votre propee santé {problémes
physiques) 7

.. be matériel destiné 4 prendee soin de vodre proche 7

... VOS CTOVENCES £F vos préoccupations spiritaelles 7

.. parler avee votre proche de sa maladie 7

... bénéficier des services d'un aide-soignant 4 domieile 7

... 8Avoir & quoi vous attendre dans le futur quand vous
prendrez soin de votre proche ?

.. vous décharger des soins la nuit?

.. autre chose {merci de bien vouloir préciser quody 7
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Annexe 6. Traduction du frangais vers I'anglais (« backward translation »)

Tool to assess the support needs of carers
Y our support needs

We would like to know what help you need to take care of your loved one or your friend, and what
support you need for yourself.
For each statement, check the box that best matches your support needs for the moment.

Do you need more support ... No A little Some Alot

.. to better understand the illness of your
loved one?

... to have more time for yourselfdu.ringl
the day?

.. o manage the symptoms of your
loved one, including giving him/her
medication? |
... for financial, legal and professional
issues?

. taking care of your loved one’s

personal care (for example, putting on
clothes, washing, personal hygiene)?

... managing your emotions and worries?

... knowing who to comtact if you're
concerned about your loved one (for all
kinds of needs, including at night)?

. taking care of your own health|
{physical problems)?

.. material help to take care of you.r.
loved one?

.. regarding your beliefs and splrituall
concerns?

... talking to your loved one about their
illness?

... getting practical help at home?

... kmowing what to expect in the future
when you take care of your loved one?

... having somecne take over care at
night?
. something else (please indicate
below)?
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Annexe 7. Grille des entretiens cognitifs

ENTRETIEN COGNITIF

ENTRETIEN N*:
DATE:

LIEU:

EQUIPE REFERENTE:

NOM-PRENCOM:

DONNEES SOCIODEMOGRAPHIQUES
Sexe:
Age:
Nivezu d'étude:
- n'ayant pas terminé 'enseignement primaire
- éducation primaire
— premier cycle de l'enseignement secondaire (collége)
— deuxiéme cycle de I'enseignement secondaire {lycée)
- post-secondaire, non supérieur
- supérieur de cycle court (BTS, DUT, DEUG)
- niveau licence ou équivalent
- niveau master ou équivalent
- niveau doctorat ou éguivalent

Travail:

Age du patient:
Pathologie du patient:
Date du diagnostic:

Lien avec le patient:
- parent
— conjoint
- enfant
- ami
— autre

Critéres de cotation : -2 Pas d'accord du tout
-1 Plutdt pas d'accord
+1 Plutdt d'accord
+2 Tout & fait d'accord
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Nous aimerions savoir de

guelle aide vous avez besoin
pour étre en mesure de
prendre soin de votre proche
ou de votre ami, et de quel
soutien vous avez besoin
pour vous-meéme.

Pour chague énoncé, veuillez
cocher la case qui correspond
le mieux 4 vos besoins de
soutien pour le moment.

Avez-vous besoin de plus de
soutien pour ... 7

... comprendre la maladie de
votre proche 7

... avoir du temps pour vous

dans la journée 7

... pérer les symptomes de

votre proche, y compris lui

CLARTE PERTINENCE SENSIBILITE

Est-ce que l'item est Est-ce que l'item est Est-ce que l'item est

facile 4 comprendre ? | important ? offensant ou
bouleversant?”
2 | 1 2 2 -1 1 2 21 1 2
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donner des médicaments ?

des questions d'ordre
financier, juridigue,
professionnel 7

assurer des soins
personnels & votre proche (ex
habillement, toilette, soins
d'hygiéne intime) ?

... gérer vos émotions et vos
préoccupations 7

savoir gui contacter si
vous Etes inguiet pour votre
proche (pour tout type de
besoins, ¥ compris la nuit) ?

prendre soin de votre
propre santé (problémes
physigues) 7

... de l'aide matérielle afin cie'

prendre soin de wvotre
proche 7
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V0S CIOYances ou VoS
préoccupations spirituelles ¥

... parler avec votre proche
de sa maladie ?

... une aide pratigue dans la
maisen 7

savoir & quoel vous
attendre dans le futur guand
VoS vous occuperez de votre
proche 7

. vous décharger des soins
la nuit ?

autre chose (veuillez
l'indiquer ci-dessous) ?

Pensez-vous gue 1’on ait cublié un domaine 7 51 oui, le quel ?

Pensez-vous qu'il v ait des questions inutiles ?

(Que pensez-vous du systéme de notation: est-il clair? Si votre réponse est négative, qu'auriez-vous
souhaité?
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Annexe 8. Entretiens cognitifs 1 a 9

ENTRETIEN COGNITIF NUMERO 1

Date = 19/03/2019
Lieu : domicile de 'aidante & Ouistreham
Equipe référente : EMSP CHU Caen

DONNEES SOCIODEMOGRAPHIQUES

Sexe : féminin

Age : B2 ans

Niveau d'étude : deuxiéme cycle de l'enseignement supérieur (lycée)

Travail : trésorerie pénérale

Ape du patient : 89 ans

Pathologie du patient : insuffisance fonctionnelle d'organe (insuffisance rénale terminale récusée de
la dialyse)

Lien avec le patient : conjoint

Critéres de cotation @ -2 Pas d'accord du tout
-1 Plutdt pas d'accord
+1 Plutdt d'accord
+2 Tout & fait d'accord

CLARTE PERTINENCE SENSIBILITE
Est-ce que l'item est Est-ce que l'item est Est-ce que I'item est
facile & comprendre ? important ? offensant ou
choguant ¥
2 -1 1 2 -2 -1 1 2 -2 1 1 2
Nous aimerions savoir de *
quelle aide vous avez bescin
pour étre en mesure de
prendre soin de votre proche
ou de votre ami, et de quel
soutien vous avez besoin
pour vous-méme.
Pour chaque énoncé, veuillez *
cocher la case gqui
correspond le mieux 4 vos
besoins de soutien pour le
MOTMENt.
Avez-vous besoin de plus de . . .

soutien pour ... 7
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... comprendre la maladie de * * *
votre proche 7

Oui, trés important, on a besoin de la comprendre.

... @voir du temps pour vous * * .
dans la journée 7

(i, bien sur,

... gérer les symptomes de " * -
votre proche, y compris lui
donner des médicaments ?

Oui, car elle gére les médicaments.
Savoir « 1l souffre ow pas», savoir «s'il a envie d'aller aux toilemes », savoir « lui donner ses
médicaments ».

des questions d'ordre * * -
financier, juridigue,
professionnel ?
Oui, trés important ; d'zutant plus quand « ¢'est un seul du couple qui gére les papiers. »

assurer des soins * * *
personnels 4 votre proche
(ex habillement, toilette,
soins d'hygiéne imtime) 7
Oui trés important, elle par exemple s'occupe de Ihabiller, de le changer aprés étre allé aux toilettes si
besoin. « Je linstalle sur son fautewil électrique pour l'habiller, le changer..[..]je me suis toujours
dépatouillée. »

« L'infirmiére gére la douche, je crois qu'il n'aurait pas voulu que je le fasse. »

... gérer vos émotions et vos . by .

préoccupations ?

Oui importance des infirmiéres pour se confier. «Les crises de larme il v en a souvent »

« Je n'ai pas de préoccupations i 'heure actuelle. » Evite de se menre dans des situations préoccupantes.
savoir qui comtacter si * * *

vous €tes inguiet pour votre

proche (pour tout type de

besoins, y compris la nuit) ?

Oui, trés important de préciser la nuit «¢a a toujours été mon angoisse la nuit, maintenant j'ai un code

palliatif, §'il v a un gros soucis, on ne passe pas par les urgences », « je lui 2i demandé gu'il me fasse un

certificat »
prendre soin de wvotre|* * *

propre santé (problémes

physiques) 7

Oui car « on a tendance 4 se délaisser. »

« Pourguol seulement les « problémes physiques » 7%, car il n'y a pas que les problémes de santé

physigues.

... de l'aide matérielle afin ® * -

de prendre soin de wotre

34



« Par aide matérielle j'avais compris aide pécuniaire »

MNe pense pas au matériel médical mais effectivement l'aide maténelle (« nous avens le lit, la chaise
percée, les barres d'appuie ... ») « est trés importante ». Aprés relecture s'arréte sur «de votre proche »
et finalement pense plutdt aux personnels spignants, au nursing.

VDS CIOVANCes ol VoS . . .
préoccupations spirituelles ?
« Mon mari ne veut pas en parler. » « Nous nous sommes catholiques, mais moi ¢a ne me parle pas. »
« C'est personnel, mais c'est peut-8tre important [pour certains]. »

... parler avec votre proche * * *
de sa maladie 7

wiu chu ils essayaient de lui en parler, mais il était dans le dénis, donc moi j'allais pas insister »

wle ne pouvais pas lui en parler, je ne vois pas comment j‘aurais pu faire. |..]j'ai pris ¢a comme ga, j'en ai
parlé & mes proches . [..] tous les trois avec mon fils nous avons discuté qu'il fallait I'écrire qu'il (parle
de son mari) ne voulait pas de dialyse »

... une aide pratique dans la * * *

maison ?

«Pour moi, l'aide pratigue c'est tous ceux ce gui passent dans la maison, le personnel soignant, les
infirmiers, la femme de ménage »

Aprés avoir relu la question, s'arréte sur « dans la maison » donc est confuse et finalement se dit qu'aide
pratique dans la maison cela correspond 4 l'aide matérielle (rampes, lit médicalisé). Aurait mieux
compris avec une parenthése «lit médicalisé...) ».

savoir a quoi vous * * *
attendre dans le futur guand
vous vous occuperez de
votre proche 7

A du mal & comprendre la guestion, demande si on parle de la mort ou de la fin de vie. En expliguant
que cela veut dire « ce qui va se passer, I'échéance », est d'accord que c'est important d'avoir des
informations et de parler de la suite & venir.

La question avait £1é posée de savoir si elle acceptait de garder son mari & domicile. Avait été rassurée
en ayant des informations sur savoir sur que son marl pourrait étre hospitalisé en cas d'aggravation.

... wous décharger des soins . . .

la nuit 7

« Cela veut dire prendre des aides la nuit 7 A un moment mon fils voulzit qu'on le fasse car je ne
dormais plus »

autre chose (veuillez . . .
l'indiquer ci-dessous) 7

Pensez-vous que 1'on ait oublié un domaine 7 5i oui, le quel 7 Non
Pensez-vous qu'il ¥ ait des questions inutiles 7
Non, ne se sent pas concernée par la questions sur les croyances, mais pense gue cela peut en concerner.

Que pensez-vous du systéme de notation: est-il clair? Si votre réponse est négative, qu'auriez-vous
souhaité? Oui clair, méme si pense qu'il y aurait peu de questions questions o elle aurait pu répondre
N0 »

Avez-vous des guestions ? Des remarques 7 Non. « L'outil est bien, il v 2 un geand besoin pour les
aidants. » « Réle trés dur que d'ére aidant . »
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ENTRETIEN N*: 2

DATE: 22/03/2019

ENTRETIEN COGNITIF

LIEU: Bayeux, domicile de I'aidant

EQUIPE REFERENTE: EMTSP Bayeux

DONNEES SOCIODEMOGRAPHIQUES

Sexe: Homme
Age: 65 ans

Niveau d'étude: nivean licence ou équivalent
Travail: Responsable financier

Age du patient: 75 ans

Pathologie du patient: tumeur cérébrale
Date du diagnostic: Mars 2017
Lien avec le patient: conjoint

Critéres de cotation

-2 Pas d'accord du tout

-1 Plutdt pas d'accord
+1 Plutdt d'accord
+2 Tout & fait d'accord

Nous aimerions savoir de

quelle aide vous avez besoin
pour étre en mesure de
prendre soin de votre proche
ou de votre ami, et de quel
soutien vous avez besoin
pOUr vous-meéme.

Pour chague énonce, veuillez
cocher la case qui correspond
le mieux & wos bescins de
soutien pour le moment.

Avez-vous besoin de plus de
soutien pour ... 7

CLARTE PERTINENCE SENSIBILITE
Est-ce que l'item est Est-ce que l'item est Est-ce que l'item est
facile & comprendre ? important ? offensant ou

choquant 7
2 -1 1 2 2 -1 1 2 2 1 1 2
-
- - -
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... comprendre la maladie de | ' ' e [ [ CE
votre proche 7

« Fait embrayer sur des choses déja vécues, c'est trés pertinent »

... avoir du temps pour vous . . *

dans la journée ?

« Important de se poser la question, méme si en pratique on ne se pose pas la question. Donc clest bien
qu'il ¥ ait des perscnnes extérieures gui vous pose la question. »

... pérer les symptomes de * * -

votre proche, y compris lui

donner des médicaments 7

« Giérer la douleur. » S'est surtout posé la question avant d'étre pris en charge par le SSIAD et I'HAD.
Pour lui, il a surtout mangué une information sur savoir ce qu'il existe comme structures (SSIAD, HAD,
hospitalisation de répit). « Au début quand tout va bien, ces questions paraissent loin. »

des questions d'ordre . . *
financier, juridigue,
professionnel ?
Ancien responsable financier, donc pour lui pas de soucis pour remplir dossier, administratif... Mais
w oui il faut aborder la question. »

assurer des soins * * -

personnels & votre proche (ex
habillement, toilette, soins
d'hygiéne intime) ?
HAD gére toute la prise en charge car besoin d'étre deux pour la toilette. Auxiliaire vers 18h et d ce
moment donne un coup de main a I'auxiliaire (aide sa femme a se tenir pendant les soins)
Donne & manger & sa femme.
Avant hospitalisation de répit, s'était dit qu'il allait lui falloir de l'aide .
... Eérer vos émotions et vos * * -
préoccupations ?
Fait bien la distinction entre émotions @ « réactions aux différentes situations, aller mal » et
préoccupations : « concerne les questions sur les soins, le confor, ce qui va se passer  la fin»
w«Pour moi, c'est de savoir comment annoncer le décés aux enfants. »
« J'al déja eu un appel de la psychologue. »

. savoir qui contacter si * * -
vous étes inguiet pour votre
proche (pour tout type de
besoins, v compris la nuit) 7
«S'il y a un probléme j'appelle le 15. » Depuis PEC HAD, a numéroe de 'HAD pour probléme non vital.
« Angoisse permanente nuit et jour. »

. prendre soin de votre * * -
propre santé (problémes
physiques) 7
« Est-ce que cela veut dire que le conjoint a déja des soucis de santé 7 Ou est-ce que cela veut dire avoir
une activité physigue 7 »

37



Personnellement s'il doit aller chez le médecin, essaye d'étre raisonnable et de trouver une selution pour
v aller.

... de l'aide matérielle afin de * * -
prendre sein de votre
proche 7

A d'zbord pensé 4 « aide financiére » mais la question ayant déja été évequeé, il comprends que cela veut
dire matériels pour le patient (lit...) done « peut-&tre préciser hors financement 7 »
. VOS CTOVANCES OW VOS . . *
préoccupations spirituelles ?
Catholigue non pratiquant.
« Personnes pratiquantes ne doivent pas se poser la question. »

« Peut-étre que des personnes croyantes non pratiquantes pourraient se poser la guestion une fois devant
la maladie. »

... parler avec votre proche *
de sa maladie 7

1l parlait avec sa femme mais elle, elle ne voulait pas trop en parler. «Mon épouse était quelgu'un de trés
entétée, avec un caractére fort. 81 elle ne voulait pas en parler, il ne fallait pas aller contre. » Avec
médecin traitant avait demandé 4 ce que sa femme rencontre psychologue.

« Mais cela mérite d'étre proposé selon les caractéres. »

... une aide pratique damns la * * -
maison ? | | | | | [ [ [ [ | | | |
Pour lui cela veut dire une aide pour « le ménage, les repas, l'entretien extérieur », « CONCErNE VEaiment
l'aidant ».
savoir & gquoi vous * * -
attendre dans le fur guand
wous vous occuperez de volre
proche 7
« Tout dépend & quel stade est posée la guestion ? Se pose la question de la fin et de I'aprés. »
« Peut se poser la question de 'EHPAD, de I'instauration de 'HAD... »
« L'objectif est d'aller le plus loin possible dans les meilleures conditions. »
. vous décharger des soins * * -
la nuit ? | | | | | [ [ [ [ |
Pense & de « 1a garde de nuit ». Pour l'instant n'a pas de soucis donc pas besoin d'aide.
« Ce qui serait vraiment trés bien c'est une équipe qui passe la nuit pour faire un change. Car pas de
passage entre 1%h et le lendemain vers 10h. »
autre chose (veuillez b
l'indiguer ci-dessous) ¥
« Important d'avoir une case pour écrire librement. »
Pensez-vous que [*on ait oublié un domaine 7 Si oui, le quel 7 Non. Bien complet.
Pensez-vous qu'il v ait des questions inutiles 7 Non.
Que pensez-vous du systéme de notation: est-il clair? Si votre réponse est négative, gu'auriez-vous
souhaité? Frontiére faible entre « un peu » et « modérément ». Pourguoi pas une échelle fagon likiert ?
(exemple : non satisfait, peu satisfait, moyennement satisfait, trés satisfait.)

Avez-vous des questions 7 Des remarques 7 Non.
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ENTRETIEN N*: 3

DATE: 13/05/2019

ENTRETIEN COGNITIF

LIEU: Soumont Saint Quentin

EQUIPE REFERENTE: EMTSP Bayeux

DONNEES SOCIODEMOGRAPHIQUES

Sexe: femme
Age: 70 ans

Nivezu d'étude: n'ayant pas terminé ['enseignement primaire

Travail: ouvriére en usine

Age du patient: 70 ans

Pathelogie du patient: maladie de charcot

Date du diagnostic: 2013

Lien avec le patient: conjoint

Critéres de cotation :

-2 Pas d'accord du tout

-1 Plutdt pas d'accord
+1 Plutdt d'accord
+2 Tout & fait d'accord

Nous aimerions savoir de
quelle aide vous avez besoin
pour étre en mesure de
prendre soin de votre proche
ou de votre ami, et de quel
soutien vous avez besoin
pour vous-méme.

Pour chague énoncé, veuillez

cocher la case qui correspond
le mieux 4 vos besoins de
soutien pour le moment.

CLARTE PERTINENCE SENSIBILITE
Est-ce que l'item est Est-ce que l'item est Est-ce que I'item est
facile 4 comprendre ?  important ? offensant ou

choquant ?
2 |-l 1 2 2 |1 1 2 2 1 1 2
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Avez-vous besoin de plus de * * -
soutien pour ... 7

... comprendre la maladie de * . -
votre proche 7

Important pour elle.

« On discute beancoup »

... @voir du temps pour vous * * -
dans la journée ?

Oui, trés important.

... Eérer les symptomes de * . -
votre proche, v compris lui
donner des médicaments ?

Oui important mais « moei je n'ai pas de soucis, je me débrouille avee les médicaments ».

des questions d'ordre * * -
fimancier, juridigue,
professionnel 7

Oui c'est important « c'est mon mari qui gére pour l'instant ».

assurer des soins * . -
personnels 4 votre proche (ex
habillement, toilette, soins
d'hygiéne intime) ?
Oui c'est « les filles qui gérent tout ».
... gérer vos émotions et vos * * -
préoccupations 7
« Je gére bien, on discute »

savoir qui contacter si * . -
vous Etes inguiet pour votre
proche (pour tout type de
besoins, y compris la nuit) ?
« La nuit s'il y a un probléme je fais le 15. »
Est rassurée de savoir que la nuit elle peut faire le 15 en cas de soucis.

prendre soin de votre * * -
propre santé (problémes
phiysigues) ?
« Je ne comprends pas problémes physigues. »
Médecin traitant vient a domicile pour elle et son mari
A un ami disponible pour l'emmener faire des examens

40



... de l'aide matérielle afin de * * =
prendre soin de wvotre
proche 7

Crui impaortant, c'est 1e « lit, le fautenil électrique, le léve personne ».
« On s'est beancoup débrouillé tous seuls. »

VOS CIOyances ou vos b " b
préoccupations spirituelles ¥

o Je suis croyante, il n'y a pas de soucis pour moi mais mais ¢a peut ére important d'en parler. »

... parler avec votre proche * ¥ *
de sa maladie 7

« Oui on en discute beawcoup ».

... une aide pratigue dans la ' ' C [ [ ¢ e

maisen 7

Concerne ce dont on peut avoir besoin dans la maison (« ménage... »)

(Comprends bien la différence entre aide matérielle pour le patient, et aide pratigue pour 12 maison.)

savoir & guel vous * * -
attendre dans le futur guand
vous vous occuperez de votre

proche 7
Cui, « on en a déja discuté, je m'en occuperai tant que je suis capable ».

. vous décharger des soins * . -
la nuit 7

« Pas de soins la nuit. »
autre chose (veuillez . . .

l'indiquer ci-dessous) ?

Pensez-vous gue 1’on ait oublié un domaine 7 $1 oud, le quel * Non

Pensez-vous qu'il y ait des questions inutiles ? Non

Que pensez-vous du systéme de notation: est-il clair? Si votre réponse est négative, qu'auriez-vous
souhaité? Oui

Avez-vous des guestions 7 Des remargues ?
Pense qu'elle aurait eu du mal & remplir le questionnaire toute seule
Se sont pas mal débrouillés wout seuls pour tout mettre en place.
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ENTRETIEN COGNITIF

ENTRETIEN N* : 4
DATE: 14/05/2019

LIEU: Mondeville, domicile aidant

EQUIPE REFERENTE: EMTSP Ressources, Hércuville Saint Clair

DONNEES $OCIODEMOGRAPHIQUES

Sexe: Homme

Age: 64 ans

Niveau d'étude: post-secendaire, non supérieur

Travail: Cadre

Age du patient: 61,5 ans

Pathologie du patient: Paralysie supra-nucléaire progressive
Date du diagnostic: fin 2013

Lien avec le patient: conjoint

Critéres de cotation : -2 Pas d'accord du tout
-1 Plutdt pas d'accord
+1 Plutdt d'accord
+2 Tout & fait d'accord

CLARTE PERTINENCE SENSIBILITE
Est-ce que l'item est Est-ce que l'item est Est-ce que l'item est
facile & comprendre ? important ? offensant ou
choquant ?
-2 -1 1 2 -2 |-l 1 2 -2 1 1 2
Mous aimerions savoir de *
quelle aide vous avez bescin
pour £tre en mesure de
prendre soin de votre proche
ou de votre ami, et de quel
soutien vous avez besoin
pOUr Vvous-meme.
Pour chague énonce, veuillez *

cocher la case gui
correspond le mieux 4 vos
besoins de soutien pour le
moment.
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Avez-vous besoin de plus de * * *
soutien pour ... 7

comprendre la maladie de/ . . Ch - - e *
votre proche ?

Diagnostic trés long, « annonce progressive »
« Trés important de comprendre ».

... avoir du temps pour vous * * .
dans la journée ?

Oui beaucoup

On propose un soutien pour la toilene, ¢a ne donne pas du temps pour moi.

Si je prends une personne 3h, c'est 40 euros de I'heure. Je m'arrange, le matin elle reste au lit, j'ai installé
une caméra sur mon mobile, je la surveille, je vais faire mes courses tout ¢a mais c'est pas un loisir, ga
me sort mais moi ce qui me fandrait c'est quelqu'un gui puisse venir, que ga soit pris en charge, en 3h ga
permet d'aller 4 la salle de sport. Mais ga c'est un peu compliqué, c'est pas dans l'air du temps.

... gérer les symptomes de * * .
votre proche, v compris lui
donner des médicaments 7
Pas de soucis car a bien eu les explications dés le début ; « je préfére qu'il y ait toujours une infirmiére
qui passe » car n'est pas un professionnel (ex en ce moment escarre nécessitant des soins)
des questions d'ordre * * *
financier, juridigue,
professionnel 7
Trés important « surtout pour les gens encore en activité car peut se retrouver & mi-temps »

assurer des soimns . . .
personnels & votre proche (ex
habillement, toilette, soins
dhygiéne intime) 7
Oui impomant. $e débrouille mais reconnait que ce n'est pas forcément évident ; est en forme physigue
et cela ne le dérange pas.

... gérer vos émotions et vos * * *

préoccupations 7

Préoccupations= « savoir ce qu'il va se passer dans l'avenir »

Emotions= « controle de soi-méme, le fait d'étre triste, de s'énerver » ; « différent selon les personnes,

difficile & gérer. »

Aurait &1é bien gue la question soit posée, car est passé par un moment de « stress, pic d'émotion »
. savoir qui comtacter si * * *

vous étes inguiet pour votre

proche (pour tout type de

besoins, ¥ compris la nuit) 7

« Le 15 si urgence »

En revanche impossible d'avoir un contact avec les médecins spécialistes du CHU, doit passer par
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« Problémes physiques : qu'est-ce que ga veut dire 7 »

« Peut vouloir dire ne plus faire du sport et perdre en capacité physique »

« 5i la guestion parle des problémes de santé : pas le temps d'aller aux rendez-vous , il fawt qu'il y ait
quelqu'un 4 la maison »

... de l'aide matérielle afin * * *
de prendre soin de votre
proche 7

o Lit, fautewil... »
Avait rencontré ergothérapeute, explications indispensable pour 'ntilisation des fautenils

. VDS CTOVAMCES OU VOS * * *
préoccupations spirituelles ?
« Peut-Etre plus important selon les stades de la maladie »
... parler avec votre proche *
de sa maladie 7
Oui, pour moi c'est important de rester positif dans les discussions »

. ume aide pratique dans la .
maison 7
« Concerne l'aidant {(ménage...) »
savelr & guol vous * * .
attendre dans le futur quand

vous vous occuperez de
votre proche 7

wle m'en occupe déja »

An début du diagnostic, beaucoup de questions sur saveir comment 8y prendre, comment s'organiser
... vous décharger des soins * " *

la nuit ?

« Pour l'instant il n'y a pas de soins la nuit »

« Si soueis la nuit j'appelle le 15 »

autre chose (veuillez b . .
l'indiquer ci-dessous) ¥

Pensez-vous que ["on ait oublié un domaine ? 8i oul, le guel 7 Non
Pensez-vous qu'il y ait des questions inutiles 7 Non

(Que pensez-vous du systéme de notation: est-il clair? Si votre réponse est négative, gu'auriez-vous
souhaité? Non

Différence entre « trés peu » et « modérément » trop mince !

« Modérément difficile & comprendre »

Avez-vous des questions ? Des remargues 7
S'est beaucoup débrouillé tout seul
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ENTRETIEN COGNITIF

ENTRETIEN N°: 5 - DEUX AIDANTS
DATE: 11/06/2019

LIEU: Mesnil-P'atry, domicile des aidants
EQUIPE REFERENTE: EMSP CHU Caen

DONNEES $OCIODEMOGRAFHIQUES

Sexe: femme / homme

Age: 62 ans / 64 ans

Niveau d'étude: premier cycle de 'enseignement secondaire (collége) / deuxiéme cycle de
l'enseignement secondaire (lycée)

Travail: Fonctionnaire éducation nationale service intendance / gendarme

Apge du patient: 56 ans

Pathologie du patient: néoplasie pancréas, métastases foie et poumon

Date du diagnostic: Novembre 2018

Lien avec le patient : ami

Critéres de cotation : -2 Pas d'accord du tout
-1 Plutdt pas d'accord
+1 Plutdt d'accord
+2 Tout 4 fait d'accord

CLARTE PERTINENCE SENSIBILITE
Est-ce que l'item est Est-ce que l'item est Est-ce que Il'item est
facile i comprendre ? important 7 offensant ou
choquant 7
2 |- 1 2 2 |-l 1 2 -2 1 1 2
Nous aimerions savoir de *
guelle aide vous avez besoin
pour étre en mesure de
prendre soin de votre proche
ou de votre ami, et de guel
soutien vous avez besoin
pouE Vous-meéme.
Pour chague énoncé, veuillez *

cocher la case qui correspond
le mieux 4 vos besoins de
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soutien pour le moment.

Avez-vous besoin de plus de * . -
soutien pour ... 7

... comprendre la maladie de * * *
voire proche 7

Trés important

... @voir du temps pour vous * * -
dans la journée ?

Crui impaortant « surtout pour un aidant seul »

... Bfrer les symptomes de * . -
votre proche, vy compris lui
donner des médicaments 7

w Ciérer la douleur, l'alimentation »

des guestions d'ordre * * -
fimancier, juridigue,
professionnel 7
P'as de soucis pour eux, « important de demander»

assurer des soins * . -
personnels & votre proche (ex
habillement, toilette, soins
d'hygiéne intime) ?
Pas pour l'instant, mais effectivement « on ne sait pas du tout 4 qui il faudrait s'adresser en cas de
besoins. »
... gérer vos émotions et vos * * -
préoccupations 7
« S'épaulent, se complétent, il n'y a pas de soucis », font bien la différence entre les deux.

savoir gui contacter si * * -
vous étes inguiet pour votre
proche (pour tout type de
besoins, ¥y compris la nuit) ?
Trés important
«Omi & 100%, qui on appelle 7 »
Trés inguiets s'il v avait un soueis la nuit
prendre soin de votre * * -
propre santé (problémes
physigues) ?
« Problémes physiques » © « capacité physique pour s'occuper de son proche ? »

... de l'aide matérielle afin de * . -
prendre soin de votre
proche 7
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Adde pour le patient : « lit médicalisé... »
« i qui faut-il demander en cas de besoin ? »

VOS CIOYAnces ou vos * . -
préoccupations spirituelles ¥
Oui impaortant, ont déja fait le nécessaire pour leur ami qui a rencontré un prétre
... parler avec votre proche * . -
de sa maladie 7
« Oui on en discute beaucoup »

... une aide pratigue dans la * * -
maison ?
Concerne aide pour « l'aidant, la maison » @ « ménage, jardin »

savoir & quoel vous * * -

attendre dans le futur guand
vous vous occuperez de votre
proche 7
Trés important
Gros point d'interrogation pour eux, « nous n'avons pas d'explications depuis le début »
Ont peur de ce qui va se passer ; se demandent « comment les choses vont évoluer, guels vont étre les
sympiomes 7 »

. vous décharger des soins * * -
la nuit 7

« Pas de soucis pour l'instant »

autre chose (veuillez * * *
l'indiquer ci-dessous) 7

Pensez-vous gue 1'on ait oublié un domaine ? 51 oui, le quel ?
Non, correspond aux questions qu'ils se posent

Pensez-vous gu'il y ait des questions inutiles 7
Non

(Que pensez-vous du systéme de notation: est-il clair? Si votre réponse est négative, qu'auriez-vous
souhaité?

Non « un peu » « modérément » : pas de différence

Proposition : NON / MODEREMENT / BEAUCOUP / ABSOLUMENT

Avez-vous des guestions 7 Des remargues 7
Sont en demande d'informations/d'explications sur ce gui les attend, pas d'anticipation de la part du
corps médical.
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ENTRETIEN N*: 6

DATE: 12/06/2019

ENTRETIEN COGNITIF

LIEU: Courseulles sur mer, domicile

EQUIPE REFERENTE: EMTSP Ressources, Hérouville Saint Clair

DONNEES SOCIODEMOGRAPHIQUES

Sexe! Femme
Age: 68 ans

Niveau d'étude: deuxiéme cycle de l'enseignement secondaire

Travail: Institutrice
Age du patient: 68 ans

Pathologie du patient: glioblastome
Date du diagnostic: Janvier 2017
Lien avec le patient : conjoint

Critéres de cotation :

-2 Pas d'accord du tout

-1 Plutdt pas d'accord

+1 Plutdt d'accord
+2 Tout & fait d'accord

Mous aimerions savoir de

quelle aide vous avez bescin
pour &tre en mesure de
prendre soin de votre proche
ou de votre ami, et de quel
soutien vous avez besoin
pour vous-méme.

Pour chague énoncé, veuillez
cocher la case gui
correspond le mieux 4 vos
besoins de soutien pour le
moment.

CLARTE PERTINENCE SENSIBILITE

Est-ce que l'item est Est-ce que l'item est Est-ce que l'item est

facile & comprendre ? important ? offensant ou
choquant ?
2 2 -1 1 2 -2 1 1 2

-1 1
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Avez-vous besoin de plus de * * .
soutien pour ... 7

... comprendre la maladie de * * -
votre proche ?

Oui trés important

... @voir du [emps pour vous * * *

dans la journée ?

« Trés important d'avoir du temps pour sortir, ou faire des activités et que quelqu'un soit au prés du
patient pour pouvoir vraiment profiter. »

... pérer les symptmes de * by .
votre proche, ¥ compris lui
donner des médicaments ?

« Apprendre & gérer crises d'épilepsie, 'angoisse. »

des guestions d'ordre * * .
financier, juridigue,
professionnel *

Oui important, « cout du logement ».

assurer des soins * by *
personnels a votre proche (ex
habillement, toilette, scins
d'hygiéne intime) ?
w Oui il a les infirmiéres, le 8SIAD »
(iére aussi ure partie des soins dhygiéne
... Eérer vos émotions et vos * * .
préoccupations ?
« Important de demander, car pas toujours évident d'exprimer ses émotions de sci-méme, pas towjours
facile d'appeler de soi-méme. »
savoir gui contacter si * by .
vous étes inguist pour votre
proche (pour tout type de
besoins, v compris la nuit) ?
« Important pour la nuit », « Dr (..) m'avait dit je ferai une fiche SAMU PALLIA |, j'ai insisté,
redemandé mais ¢a n'a pas été fait ; et ¢a ¢a m'angoisse, d'aller passer une nuit aux urgences , je voudrai
que ce soit fait » « on aurait une solution »
« Plus difficile de gérer la nuit les crises, les hospitalisations »

.. prendre soin de wvotre * * .
propre santé (problémes
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... de l'zide matérielle afin - * *
de prendre soin de wvotre

proche ¥

« Adde pour le patient »
i lit médicalisé, fautewil... »

. VDS CrOVAnCes ou vos * " *
préoccupations spirituelles ?
w gaa éé proposé au CFB »
C'est important d'en parler »
... parler avec votre proche . * .
de sa maladie 7
Savent ce qui les antends
« Je sais bien gue l'échéance est inéluctable »

... une aide pratique dans la - * *
maison ?

« Linge, ménape... concerne l'aidant/la maison »

... saveir & guoi vous . * .
attendre dans le futur quand
vous vous occuperez de
votre proche 7
wc'est difficile d'anticiper »
« c'est difficile de savoir si on veur vraiment savoir ce gui nous attends »
Patient sait ce qu'il veut mais pas de directives anticipées
... vous décharger des soins - * *
la nuit 7
« Angoisse des premiéres nuits »
Utilisent baby-phone
autre chose (veuillez . * .
l'indiquer ci-dessous) ?

Pensez-vous que ["on ait oublié un domaine ? Si oul, le guel 7 Non

Pensez-vous qu'il y ait des questions inutiles ? Nomn

(Que pensez-vous du systéme de notation: est-il clair? Si votre réponse est négative, qu'auriez-vous
souhaité? Non '
Proposition : PAS DU TOUT/MODEREMENT/BEAUCOUP/ENORMEMENT

Avez-vous des questions ? Des remargues ? Non
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ENTRETIEN COGNITIF

ENTRETIEN N°: 7
DATE: 17/06/2019

LIEU: Bayeux, domicile de l'aidant
EQUIPE REFERENTE: EMTSP Bayeux

DONNEES $OCIODEMOGRAPHIQUES

Sexe: Homme

Age: 76 ans

Nivezu d'étude: niveau licence ou équivalent

Travail: éducation protection jeunesse

Age du patient: B5 ans

Pathologie du patient: maladie de parkinson

Date du diagnostic: parkinson 15 ans , découverte néoplasie utérus début 2019
Lien avec le patient: conjoint

Critéres de cotation @ -2 Pas d'accord du tout
-1 Plutdt pas d'accord
+1 Plutdt d'accord
+2 Tout 4 fait d'accord

CLARTE PERTINENCE SENSIBILITE
Est-ce que l'item est Est-ce que l'item est Est-ce que I'item est
facile 4 comprendre ?  important ? offensant ou
choquant ?
2 |-l 1 2 2 |-l 1 2 -2 1 1 2
Nous aimerions savoir de *
quelle aide vous avez besoin
pour étre en mesure de
prendre soin de votre proche
ou de votre ami, et de quel
soutien vous avez besoin
pour vous-méme.
Pour chague énoncé, veuillez *

cocher la case qui correspond
le mieux 4 vos besoins de
soutien pour le moment.
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Avez-vous besoin de plus de * * -
soutien pour ... 7

... comprendre la maladie de . . *
votre proche 7
Oui trés important.

.. avoir du temps pour vous * * -
dans la journée ?
Suppose présence d'une personne 4 la maison @ « quel cout? »

« Important de demander mais je ne sais pas si  j'arriverai & sorir faire des activités méme avec la
présence de quelgu'un. »

... Bfrer les symptOmes de/ ' ' C [ [ ¢ e
votre proche, vy compris lui
donner des médicaments 7

«Je donne les traitements, il n'y a pas de soucis. »
« Les symptomes neurolopiques sont difficiles a gérer » ( tremblements, hallucinations)

des questions d'ordre * * -
financier, juridigue,
professionnel 7
Retraité depuis qu'il s'occupe de son proche mais aurait éé difficile s'il ravaillait encore
Financiérement n'a pas de soucis, au dessus des seuils, donc n'ont pas fait de demande d'apa

assurer des soins * . -
personnels & votre proche (ex
habillement, toilette, soins
d'hygiéne intime) ?
« Beaucoup mieux, soulagé, depuis mise en place de I'HAD, donne des explications sur les soins pour
I'aidant »
... gérer vos émotions et vos * * -
préoccupations 7
Trés important pour lui.
« Emotions=1'instant présent »
« Prénccupations=savoir ce gue ¢a va devendr, ce qu'il va arriver, comment faire quand elle va
décéder. »

savoir gui contacter si . . e - - . e

vous Etes inguiet pour votre

proche (pour tout type de

besoins, ¥ compris la nuit) ?

Numéro de 'HAD

«5'l v a un probléme, j'appelle le 15. Il n'y a pas tellement d'angoisse supplémentaire la nuit. »
prendre soin de votre * * -

propre santé (problémes

physigues) ?

Problémes physiques = « capacité physique 7 »

Vit médecin / 6 mois mais ne prend pas le temps de faire petite opération car sinon doit faire
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hospitaliser sa compagne

... de l'aide matérielle afin de * * =
prendre soin de votre
proche 7

« Lit médicalisé, fauteuil... »

V05 CIOYances ou vos * . -
préoccupations spirituelles 7

Athée donc ne se sent pas concerné, mais comprend que 'on pose la guestion

... parler avec votre proche * ¥ *
de sa maladie 7

Clest important « méme si c'est difficile 4 faire ».

... une aide pratigue dans la * * -
maison ?

« Ménage, repassage ... »

savoir &4 guel vous . . *
attendre dans le futur guand
VOus vous occuperez de votre
proche 7

Important « méme si ¢a souléve des guestions difficiles ».
Se pose beaucowp de questions sur « 1a fin de vie, sur l'aprés pour moi »
A déja discuré avec sa compagne, s'en occupera jusqu'au bout, ne veut pas qu'elle aille en EHPAD

. vous décharger des soins * . -
la nuit 7

« Pas de soins la nuit, mais peut étre important ».

autre chose (veunillez b " .
l'indiquer ci-dessous) ?

Pensez-vous gue 1’on ait oublié un demaine ? Si oui, le quel ? Non

Pensez-vous qu'il y ait des questions inutiles ? Non

Que pensez-vous du systéme de notation: est-il clair? 8i votre réponse est négative, gu'auriez-vous
souhaité” Non
Difficile de trancher entre « un peu » et «modérément »

Avez-vous des guestions 7 Des remargues 7 Non
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ENTRETIEN N :¥

DATE:02/07/2019

LIEU: CHU CAEN

ENTRETIEN COGNITIF

EQUIPE REFERENTE: EMTSP, Ressources Hércuville Saint Clair

DONNEES SOCIODEMOGRAPHIQUES

Sexe! Femme
Age: 28 ans

Niveau d'étude: post-secendaire, non supérieur

Travail: Esthéticienne
Age du patient: 60 ans

Pathologie du patient: Cancer généralisé
Date du diagnestic: Septembre 2018
Lien avec le patient: parent

Critéres de cotation :

-2 Pas d'accord du tout

-1 Plutdt pas d'accord
+1 Plutdt d'accord
+2 Tout & fait d'accord

Nous aimerions savoir de

quelle aide vous avez besoin
pour étre en mesure de
prendre soin de votre proche
ou de votre ami, et de quel
soutien vous avez besoin
pour vous-méme.

Pour chague énoncé, veuillez
cocher la case qui correspond
le mieux 4 vos besoins de
soutien pour le moment.

CLARTE PERTINENCE SENSIBILITE

Est-ce que l'item est Est-ce que l'item est Est-ce que l'item est

facile &4 comprendre ? | important ? offensant ou
choquant ?
2 2

-1 1 2 -2 1 1
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Avez-vous besoin de plus de * . -
soutien pour ... 7

... comprendre la maladie de * . -

votre proche 7

Trés important.

Pas d'information spontanément, « toujours besoin d'aller chercher les informations »; « utilisation de
termes trop techniques »; important de « prendre le temps de donner les explications »

... avoir du temps pour vous * * -
dans la journée 7

Important, pour « personne isclée cu travaillant en CDI, ou temps plein »

... Eérer les symptomes de * . -
votre proche, v compris lui
donner des médicaments ?
Oui important, « saveir ce que l'on peut denner ou ne pas donner comme traitement » ; [DE gére les
traitements car ne voulait pas s'en occuper, car « ne comprends pas bien ».
des questions d'ordre * * -
fimancier, juridigue,
professionnel 7
Trés bien encadrée par assistante sociale (ressource), 'ont bien aidé a remplir tous les dossiers.
« Trés important de demander car j'aurais été perdue sans assistante sociale. »
Travaille en CDD pour étre disponible pour sa maman

assurer des soins * * -
personnels & votre proche (ex
habillement, toilette, soins
d'hygiéne intime) ?
ADMR ; « je fais parfois la toilette », mais se rend bien compte que cela pourrait déranger certaines
personnes de le faire, « par exemple mes cousines qui sont dans la méme situation, elles ne veulent pas
le faire. »
CQuand état de sa maman se dégradera, relais par SSIAD déja préva

... BETET VO3 émotions et vos * * -

préoccupations 7

Emotions : « tristesse, joie, ressentis »; par exemple si j'ai besoin d'aide, se tourne vers psychologue
Préoccupations : « le malade, la maison, choses plus pratiques » ; si besoin d'aide, se tourne vers
I'assistante sociale

Fait bien une différence entre les deux.

savoir gui contacter si * * -
vous étes inguiet pour votre
proche (pour tout type de
besoins, ¥ compris la nuit) ?

P'as d'angoisse supplémentaire la muit pour elle.
« J'imagine que s'il y avait un probléme, je contacteral baclesse ou le médecin traitant. » « Finalement
c'est bien d'en parler pour savoir »
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prendre soin de votre * * -
propre santé (problémes
phiysigues) ?

Problémes physiques @ « sultelpou.r le oorps du fait d'aider son prcu:i;e, les pmblé;.mes de dos, de ge;ﬁou.x
o

St malade va chez le médecin pour éviter que ¢a ne s'empire et rester disponible pour sa maman

... de l'aide matérielle afin de . . *
prendre soin de votre
proche 7

« Lit médicalisé, cannes, fauteuil... »
Mais étant aidante active se demande si finalement il ne fandrait pas metire des exemples pour étre sure
de bien comprendre.

V05 CrOyances ou vos . . -
préoccupations spirinuelles ¥

Sa maman est croyanie, a déja rencontré prétre.
Ne se sent pas concemneée par la question mais se dit que « cela peut intéresser cerfaines personnes ».

... parler avec votre proche . ¥ =
de sa maladie ?

Ne se sent pas concernée pour l'instant, mais question compréhensible et importante.

N'a pas de soucis pour discuter.

... une aide pratigue dans la * * -

maison ?

« Qu'est-ce gue veut dire pratique? »; aurait mieux compris avec des exemples comme le ménage, les
COUrses.

savoir & quoel vous * . -
attendre dans le futur guand
vous vous occuperez de votre
proche 7

Comprends « I'évolution de la maladie, ce que ga peut entrainer
Important car renvoie & « avoir bien compris la maladie, savoir ce qu'il va se passer »

. vous décharger des soins * * -
la nuit 7

P'as de soins la nuit, mais bien de poser la question

autre chose (veunillez * * *
l'indiquer ci-dessous) ?

Pensez-vous gue 1’on ait cublié un domaine 7 51 oui, le quel * Non

Pensez-vous gqu'il y ait des questions inutiles 7 Non

Que pensez-vous du systéme de notation: est-il clair? $1 votre réponse est négative, qu'auriez-vous
souhaité? Non, difficile de trancher entre « un peu », et « modérément »

Avez-vous des guestions 7 Des remargues 7
Patient assez centré sur eux mémes, pas de reconnaissance envers l'aidant
Ajdant compléternent tourné vers le patient, et n'ose pas demander, se laisse de cité car va bien.
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ENTRETIEN COGNITIF

ENTRETIEN N : 10
DATE: 08/08/2019
LIEU: CHU Caen

EQUIPE REFERENTE: EMSP CHU Caen

DONNEES SOCIODEMOGRAPHIQUES

Sexe: Femme

Age: 67 ans

Niveau d'étude: éducation primaire

Travail: retraité (mére au foyer puis commergante dans le vétement puis cabinet d”éude dans le
COMMMErCE AVEC SO mari)

Age du patient: 70 ans

Pathologie du patient: adénocarcinome duodénal opéré avec évolution métastatique hépatique et
pulmonaire

Date du diagnostic: 07/2017

Lien avec le patient : conjoint

Critéres de cotation : -2 Pas d'accord du tout
-1 Plutdt pas d'accord
+1 Plutdt d'accord
+2 Tout & fait d'accord

CLARTE PERTINENCE SENSIBILITE
Est-ce que l'item est Est-ce que I'item est Est-ce que I'item est
facile & comprendre ? important ? offensant

bouleversant 7
2 -1 1 2 -2 -1 |1 2 21 1 2

Nous almerions savoir de *
quelle aide vous avez besoin

pour étre en mesure de

prendre soin de votre proche

ou de votre ami, et de guel

soutien vous avez besoin

pour vous-méme.

Pour chague énoncé, veuillez *
cocher la case qui correspond
le mieux i vos besoins de
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soltien pour le moment.

Avez-vous besoin de plus de * " *
soutien pour ... 7

Oui cest clair. C'est trés important.

... comprendre la maladie de * * *

voltre proche 7

Cest trés important. « Mol personnellement faut savoir, méme si ce n'est pas facile mais faut savoir...
POLE POUVOIT AVANCET. ¥

... @VOIr du temps pour vous * * *

dans la journée ?

« Ca c’est une guestion tnés compliquée...comment je pourral répondre » « Déjd je comprends bien la
guestion. Aprés.. pfff... pertinente je vais vous mettre qu'un car pour moi, personnellement, c’est pas
nécessaire »

... pérer les symptomes de ' - [ E .
vowre proche, v compris lui
donner des médicaments 7

Cest trés compréhensif. « Cest clair bien sir »

des questions d'ordre . . .
financier, juridigue,
professionnel 7
« Bien sir. Oui ¢’est trés important. Pas pour mol, mais ¢’est important. »
assurer des soins * * .
personnels & votre proche (ex
habillement, toilette, soins
d'hygiéne imtime) 7
« C'est trés compréhensif. Clest trés clair. .. et trés important méme »
... gérer vos émotions et vos * * *
préoccupations 7
« C'est trés clair. C'est trés important. C’est pas offensant. .. du tout »

savoir gui contacter si . . .
vous Etes inguiet pour votre
proche (pour tout type de
besoins, ¥ compris la nuit) ?
« Ca, c’est trés clair aussi. Pour moei, c’est impontant, ¢’est trés important méme. »
prendre soin de votre * * *
propre santé (problémes
physiques) ?
« C'est facile voila. C'est trés, trés compliqué. Pour moi ¢a n'a awcune importance. (est pas la priorité
premiére quei. Non pour moi ¢’est pas important. » Quand on lui demande si ¢a peut étre important pour
d'autres aidants, répond que « ¢a peut ».

... de l'aide matérielle afin de . . .
prendre soin de wvotre
proche 7
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« Pour le moment il a pas besoin. Par contre quand il a été opéré ¢’ était trés important »
« On parle matériel, lit médicalisé »

V05 CIOYVANCES O VOS * * *
préoccupations spirituelles ¥

« Pour moi la religion. C'est trés clair...pour moi ¢a n’a trés peu d importance sauf si mon mari me dit
telle chose. »

... parler avec votre proche * " *
de sa maladie 7

« Bon malheureusement ¢a c’est trés compréhensif. Oui pour moi ¢’est trés important. s

... une aide pratigue dans la * * *

maison ?

« Quelqu’un pour aider au quotidien »

.. Savoir & gquol vous * * *

attendre dans le futur quand

vous vous occuperez de votre

proche 7

« Ca, c’est trés facile & comprendre, & exprimer c¢’est autre chose. Moi je sais ce qui malheureusement

m’attends. .. Important oui guand méme. Je pense gue ¢’est important car il faut guand méme savoir... »
. vous décharger des soins * * .

la nuit 7

Cest clair. Cest jour et nuit. C’est surement important je pense.

autre chose (veuillez * * *
l'indiquer ci-dessous) 7
Cest trés clair
Pensez-vous gue 1’on ait cublié un domaine 7 51 oui, le quel ?
MNon

Pensez-vous qu'il y ait des questions inutiles ?

Non

(Que pensez-vous du systéme de notation: est-il clair? Si votre réponse est négative, qu'auriez-vous
souhaité?

Clair.

Avez-vous des guestions ? Des remargues 7
Clest trés clair.
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Annexe 9. Test des items modifiés avec six aidants

RETEST ENTRETIEN 1 10 minutes
AIDANT N10
... prendre soin de votre propre santé (problémes médicaux) 7

Clarté +1 « Hésitation possible de certaines personnes a parler de leur propre santé » « on ne
s'y retrouve pas forcément » (la dame mélange la réponse gu'elle ferail avec la clané de la
consigne) ; dit gue c'est plus clair que la formulation précédente en meffant cotation +1

... chtenir du maténiel afin de prendre soin de voire proche ?

Clarié +2 « tout & fait clair et plus clair gue la premiére formulation »

... pour wous occuper de fa maison (courses, ménage, repas, jardin...) ?

Clarié +2 « tout & fait clair, plus clair gue la premigre formulation »

...5avoir & guoi vous attendre 8 l'avenir pour vous occcuper de voire proche ?
Clarié +2

« Plus clair que celle de la deriére fois »

Systéme de notation | assez

Clarté +2 « c'est migux »
RETEST ENTRETIEN 2 7 minutes

AIDANT N5

... prendre soin de votre propre santé (problémes médicaux) 7
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Clarté +2  « plus clair, plug large que « problémes physiques » ; important d'en parler »

... cbtenir du maténie! afin de prendre soin de volre proche 7

Clarté +2  « c'est bien » « ¢a ne m'aurait pas effleuré l'esprit »(en parlant du financement), pour
mod ¢'était clair d'emblée »

... POUr vous occuper de fa maison (courses, ménage, repas, jardin...) ?

Clarté 42« c'est parfait », « pas de confusion 4 avoir »

... ZAVOIF & quoi vous attendre 8 lavenir pour vous cccuper de volre proche 7

Clarté +2  « pour moi la phrase est sensiblement la méme » « aussi clair »

Systéme de notation | assez

Clarté + 2 o« C'@st migux »

RETEST ENTRETIEN 3 7 minutes
AIDANT N6
... prendre sain de votre propre sanfé (problémes médicaux) ?

Clarté +2 « c'est mieux [que problémes physiques] »

... obtenir du maténiel afin de prendre soin de vofre proche ?

Clarté +2  « c'est bien, on fait le dinstinguo [par rapport & Faide financiére] », « pas de confusion
possible »
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... pour vous occuper de la maison (courses, ménage, repas, jardin...) ?

Clarté +2 « c'est lentretien », « c'est clair »

... BAVOIr & quol vous attendre a lavenir pour vous eccuper de volre proche ?

Clarté +2  « le futur est plus lointain, l'avenir ga peut étre demain »

Systéme de notation ; assez

« c'est bien », « c'est plus clair »

RETEST ENTRETIEN 4 30 minutes

... prendre soin de votre propre sanfé (problémes médicaux) ?

Clarté +2  « ga me parle surtout que je suis malade aussi »

... obtenir du maténiel afin de prendre soin de volre proche 7

Clarié +2 « ¢a parle bien »

... pour vous accuper de la maison fcourses, ménage, repas, jardin...) ?

Clarté +2 « c'est trés parlant, comme ¢a tout le monde comprend »

... Savoir & quoi vous attendre & lavenir pour vous acouper de volre proche 7

Clarté +2 « J'aurais peut-Btre précisé au moment de laggravation[...] mais cela
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compréhensible »

Systéme de notation : assez

Clarté +2 « oui c'est plus car modénrément est ambigu »

RETEST ENTRETIEN 5 Sminutes

AIDANT N1

... prendre soin de volre propre santé (problémes médicaux) 7
Clarié +2

« ¢'est plus vaste [que problémes physiques], c'est misux »

... Obtenir du matérel afin de prendre soin de volre proche 7

Claré +2  « c'est trés bien, c'est clair” (premiére évaluation avait pensé a l'argent)

... pOUr vous ocouper de la maison (courses, ménage, repas, jardin...) ?

Clarté +2  « c'est parfait », c'est plus simple 7 « ah oui »

... SAvoir & quoi vous attendre 8 lavenir powr vous ccouper de votre proche ?

Clarté +2 =« occuper oui » « c'est bien »

« tout ¢a s'est bien »

Systéme de notation : assez
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o oUi c'est bien aussi » (n'était pas génée par « modérément 2}

RETEST ENTRETIEN N5 8 minutes

Aidant a profité de l'entretien pour faire une remarque . n"avait jamais eu linformation concemant
besoin de mettre sa femme sous tutelle, pourrait &tre bien d'en parler &4 l'abord de la question « ...
financier, juridigue, professionnel »

AIDANTHN 4
... prendre soin de votre propre santé (problémes médicaux) ?

Claré +2  « plus adapté »

... Obtenir du maténel afin de prendre soin de volre proche ?

Clarié +2  « oui c'est mieux »

... POUF VOUS ocouper de fa maison (courses, ménage, repas, jardin...) ?

Clarté +2 « la, c'est clair »

... SAVOIr & guoi vous attendre @ lavenir pour vous occuper de voltre proche ?

Clarté +2  « oui c'est mieux c'est sur » « c'est plus en adéquation »

Systéme de notation : assez

Clarté +2, « oul c'est mieux parce que modérdment an ne sail pas le situer entre le peu ef le
beaucoup » « souvent c'est comme ceda gu'on classe, un peu, assez, beaucoup »
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