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Résumé : Les échelles d'évaluation du fardeau ressenti par les aidants familiaux,
généralement les conjoints ou les enfants de personnes atteintes d’une maladie somatique ou
psychique, sont actuellement assez peu satisfaisantes. Soit le construit est incomplet, soit les
qualités psychométriques sont faibles. L'échelle Caregiver Reaction Assessment (CRA) est congue
pour évaluer les différents aspects de la situation d'aide en tenant compte des dimensions positives
et négatives des réactions de l'aidant. Cet instrument est validé auprés d'une large population
d'aidants de patients présentant des pathologies somatiques, cancéreuses ou neurodégénératives, et
contre-validé aupres d'une population daidants de patients cancéreux. La présente recherche
s'inscrit dans la continuité de cette derniére et présente les qualités psychométriques de la version
francaise de la CRA au cours d'une étude multicentrique auprés d'aidants de patients (n=174)
porteurs de maladies particulierement divers (dépression, trouble anxieux, diabéte de type 2,
sclérose en plaques, démence de type Alzheimer, polyarthrite rhumatoide, dépendance a l'alcool,
hémiplégie, myopathie). Les entretiens suivant ce questionnaire n'ont pas revélé de difficultés liées
a la passation elle-méme. Les cing composantes du CRA ont été identifiées a l'aide d'une analyse
exploratoire expliquant 63,8 % de la variance totale : la perturbation des activités, les problemes
financiers, lI'absence de soutien familial, les problémes de sante et I'impact de I'aide sur I'estime de

soi. L'analyse de la consistance interne des cing échelles est satisfaisante, les coefficients alpha de
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Cronbach étant compris entre 0,75 et 0,85. La validité de construit est également soutenue par les
résultats factoriels. La version frangaise du CRA permet donc d'évaluer de fagon fiable et valide
les conséquences positives et négatives de la situation d'aide chez les aidants principaux de

patients présentant des maladies diverses, aussi bien psychiques que somatiques.

Abstract
The growing prevalence of chronic diseases and the greater reliance on outpatient care have

shifted the demands from professional caregivers towards natural caregivers. Patients and their
family members are based in their homes with complicated therapies to administer. Since a natural
caregiver is a key to home care, if the burden becomes too great, the home care support may be
threatened. Subjective burden aims to refer to the embarrassment or role overload that may be
experienced when giving care at home. Caregivers can experience an alteration in their
psychological and physical health due to the new situation. Health care professionals need to be
aware of these problems, and they need instruments to assess the impact on the natural caregivers.
There has been a growing interest on the part of researchers over the past thirty years in exploring
and in developing methodologically sound instruments to measure the caregiving experience.
Researchers and clinicians involved in these projects have come from a wide spectrum of medical
and psychological domains, including psychiatry, gerontology, psycho-oncology, and somatic
medicine. A number of instruments may be appropriate, but while many of these instruments have
individual strengths and weaknesses two instruments deserve to be recommended. More
specifically, one of these is Given and Given’s Caregiver Reaction Assessment (CRA) which was
correctly developed and tested, and contains the most areas of interest. The authors are experts in
the field, and their instrument has been used satisfactorily by other researchers. The CRA was
developed and tested in a study conducted among caregivers of patients with various disorders and

this study revealed excellent psychometric properties. The original English version of the CRA
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was translated into French by six researchers. Each made his own translation. These translations
were compared and a consensus was reached for each of the 24 items. A professional translator re-
translated the French version into English and a discussion on minor differences led to the final
version of the French CRA. The translated CRA is expected to have the same structure as that
found for the original instrument or other translated forms (Nijboer et al., 1999). This article
addresses the construct validity of the CRA in a multicenter study among partners of chronic
disease patients suffering from depression, anxiety disorder, type 2 diabetes, multiple sclerosis,
Alzheimer disease, polyarthritis, alcohol dependence, hemiplegia, muscular distrophy (n=174).
The partner was defined as a relative or person identified by the patient as a partner, and who
resided in the patient's household. The construct validity was thus confirmed. More specifically
the CRA aims to assess the caregiver experience with respect to five domains of the caregiver’s
lives. The CRA contained five meaningful factors explaining 64 % of the total variance. The five
dimensions of caregiver reactions were identified through exploratory factor analysis: impact on
disrupted schedule, financial problems, lack of family support, health problems and the impact on
self-esteem. The strongest correlations between CRA scales were found for the subscales of
disrupted schedule and health problems. To assess the construct validity of the CRA subscales, a
measure of subjective burden among informal caregivers (Zarit et al., 1984) was included in the
study. The correlations between the CRA subscales and the Zarit scale vary (-0.11<r<0.67). The
strongest correlations with the Zarit scale were found for the subscales of health problems and
disrupted schedule. The lowest correlations were found for the subscales of impact on self-esteem
(r=-11) and financial problems (r=0.14). These two negative subscales of the CRA were unrelated
or only slightly related to subjective burden as measured with a uni-dimensional instrument.
Reliability analyses showed that Cronbach's alpha's varied between 0.75 and 0.85 for the

subscales, indicating sufficient internal consistencies. The French form of the CRA proves to be a
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reliable and valid instrument for assessing both negative and positive reactions to caregiving
among partners of patients with chronic diseases. In conclusion, the CRA seems to be a good
option for studying the subjective, multidimensional, negative and positive experiences of

caregiving among caregivers of chronically ill patients.

Mots-clés : Aidant naturel ; Evaluation ; Fardeau subjectif ; Maladie chronique ; Soin & domicile

Keywords: Assessment ; Chronic Disease ; Home Care; Natural Caregiver ; Subjective Burden

1. Introduction

Les patients vivent plus longtemps que par le passe, avec des maladies chroniques et
souvent handicapantes. Les traitements récents et I’évolution de la politique de santé ont conduit
au déplacement des prises en charge de I’hopital vers le soin a domicile, une part des
responsabilités de I’aide reposant alors sur I'entourage du patient [12,49]. A domicile, une grande
partie de I’aide aux patients malades est assurée par les proches et non par des aidants
professionnels [8]. La fonction d’aidant implique de la disponibilité, des efforts, ainsi que des
dépenses, nécessaires pour I’accés a des aides professionnelles, voire pour I’acquisition de
matériels spécifiques. Ces évolutions font donc peser des exigences importantes, souvent

désigneées par le terme fardeau, sur les aidants et I'ensemble du réseau d’aide ‘informelle’.

2. Les conséquences de I'aide informelle

Conséquences de ces difficultés nouvelles, la prise en charge d’un patient chronique est
associée avec un risque accru de conséquences négatives sur la santé mentale et physique de
I’aidant, lié au « poids » de la prise en charge du malade. Les aidants peuvent connaitre une
altération de leur santé physique et psychologique en raison de leur nouveau réle [28,35]. Le
syndrome dépressif est un des troubles les plus répandus chez ces soignants « informels » [4,16].
D'autres manifestations peuvent étre observées tels des troubles anxieux et des épisodes

psychotiques, une susceptibilité accrue aux infections [7], une asthénie accompagnée de plaintes
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somatiques, une perturbation des fonctionnements respiratoire, immunitaire et cardio-vasculaire,
des déficits nutritifs et des troubles du sommeil [4,5,9,38,51,52]. A la contrainte physique liée &
I’activité d’aide quotidienne et a la contrainte morale liée a la responsabilité face a une personne
en perte d’autonomie, s’ajoute souvent une contrainte financiére [1,2,4] liée au recours a des aides
professionnelles et payantes [29]. La dégradation de la vie sociale étant importante, pres d’un tiers
des aidants considérent qu’ils ont perdu le contr6le de leur vie du fait de leur réle auprés du
malade [2].

Les aidants rapportant un fardeau elevé présentent donc un risque d’altération de leur
fonctionnement propre mais aussi de leur role de support pour le patient [24,48]. Quand ils ne sont
pas détectés et traités, les troubles dépressifs de I’aidant peuvent conduire a des conflits familiaux,
une maltraitance [41] et des desirs de mort pouvant aller, dans des circonstances extrémes,
jusgu’au meurtre accompagné ou non de suicide [5]. Les besoins des patients ont également
tendance a étre moins satisfaits et leur niveau d’activité diminue [18, 44]. En outre, la difficulté a
se projeter dans I’avenir fait que les aidants tardent a rechercher des solutions et ne demandent
souvent de I’aide pour eux-mémes qu’a I’occasion d’une situation de crise. A terme, les niveaux
les plus hauts de fardeau peuvent conduire a une institutionnalisation précoce du patient [54].

Le proche étant un élément clé de I’aide, si le fardeau devient trop important, le dispositif
de soin a domicile est globalement remis en question [28]. Les aidants naturels constituent la piece
maitresse du dispositif de prise en charge des personnes malades et de leur retour ou maintien a
domicile. Par conséquent, I’organisation mondiale de la santé a défini les besoins de la famille et
des aidants naturels comme une des priorités dans les soins palliatifs [53]. La prise en charge des
aidants s’inscrit donc dans une approche globale des maladies chroniques et évolutives. Fournir un
soutien aux aidants doit étre considéré comme une étape primordiale dans les soins
communautaires et le concept de fardeau s’inscrit dans cette visée [55]. Ainsi, prenant en compte
leur réle d’aide mais aussi les difficultés qu’ils rencontrent, les aidants familiaux sont considéres,
selon les usages et les contextes institutionnels, comme fournisseurs ou bénéficiaires de services,
de soutien et de soins. Ces deux tendances principales peuvent étre soulignées : la premiere, plus
ancienne, est un effort d’élargissement de la prise en charge du malade a I’aidant considéré
comme « co-patient ». Certains percoivent ainsi I’aidant comme le « malade caché », I’altération
de sa santé physique et/ou mentale pouvant atteindre un seuil de rupture entrainant

I’institutionnalisation de la personne agée dépendante [2]. La seconde est la prise en compte de
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I’aidant comme « co-thérapeute » de la personne malade. L’aidant principal devient ici un
véritable relais de I'équipe soignante qui permet d’améliorer le suivi du malade. L’aidant familial
contribue significativement a la qualité de vie du patient en I’aidant a controler ses symptémes et
en notant de maniére précoce les problémes afin de prévenir les problemes médicaux plus sérieux

qui pourraient se développer [20].

3. Les évolutions des mesures de fardeau

Le role d’aidant pouvant présenter un impact majeur sur la famille dans sa globalité et le
patient lui-méme, les professionnels de santé ont besoin de connaitre la nature de ces exigences et
de disposer d’outils d’évaluation de la situation des proches. De tels instruments sont aussi
indispensables pour les recherches testant I’efficacité des interventions d’aide aux aidants [6]. Au
début des années 1980, la situation de I’aidant a été décrite en termes de charge, de fardeau
[22,39,55] ou de tension [42], donnant lieu a des mesures unidimensionnelles. Puis
progressivement, a I’instar des mesures de qualité de vie, le concept de fardeau a été scindé en
deux composantes « objective » et « subjective » [31-32]. Le fardeau objectif correspond aux
consequences négatives objectivement observables, telles les perturbations de la vie familiale, de
la vie sociale ou les conséquences financieres, tandis que le fardeau subjectif renvoie aux
sentiments de géne ou de surcharge dont I’aidant fait I’expérience durant la période d’aide
[31,43,50]. La plupart des premiéres recherches ont porté uniquement sur les aspects subjectifs et
négatifs de I’aide. Dans un second temps, des auteurs ont proposé de tenir compte également des
effets positifs [10,21,23,27,33,35]. Des entretiens, menés auprés de femmes &gées aidant a
domicile leur époux souffrant de démence, ont montré que la perception d’une continuité dans la
relation maritale entraine un sentiment de gratification et de bien-étre [33]. Par ailleurs, le soutien
effectif d’un entourage familial élargi, la présence d’amis ou de confidents sont autant de sources
de reconnaissance de I’aidant [9]. A la suite de ces travaux, plusieurs notions ont été utilisées pour
comprendre le vécu des aidants : la satisfaction de vie [36], les bénéfices [23], la satisfaction et le
sentiment de maitrise [27]. Toutefois, les instruments qui en découlent sont majoritairement
destinés aux aidants de personnes agées dépendantes [27,36] ou de patients avec une altération
cognitive [23,33]. Les qualités psychométriques sont médiocres ou restent a évaluer dans des
populations d’aidants de patients souffrant d’une maladie chronique. Seuls deux outils sont

identifiés comme présentant des qualités de construction et de mesure satisfaisantes tout en étant
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validés auprés d'un large éventail de maladies chroniques [6]. Parmi eux, le Caregiver Reaction
Assessment [14] est un outil original, construit sur la base d’une revue exhaustive de la littérature
et d’entretiens auprés d’aidants. Les items ont été testés auprés d’un echantillon important
(N=754) incluant des aidants de patients présentant des handicaps, une démence ou un cancer.
Vingt-quatre items organisés en cing dimensions ont été retenus a I’issue des analyses
multidimensionnelles. Le CRA permet I’évaluation de I’expérience de I’aidant dans cing domaines
précedemment identifiés comme majeurs dans I’aide informelle [13,32,40], la perturbation des
activités, les problémes financiers, I'absence de soutien familial, les problémes de santé et I'impact
de l'aide sur l'estime de soi. Cette échelle a fait I'objet d'une contre-validation lors de son
adaptation en néerlandais aupres d’un échantillon plus spécifique d’aidants de patients présentant
un cancer colorectal [34]. Il a eté utilise dans le cadre de maladies chroniques, notamment en
oncologie [15,25-26]. Le CRA semble donc un choix satisfaisant pour une étude subjective et
multidimensionnelle des aspects positifs et négatifs du vécu de I’aide auprés de patients présentant
une maladie chronique. En revanche, il n'existe pas de validation incluant des aidants patients
présentant une affection psychiatrique.

Cette recherche a pour objectif d’étudier la structure factorielle, la consistance interne et la
validité concourante de ce questionnaire dans une version francaise aupres de proches de patients
avec une maladie chronique, somatique aussi bien que psychique. L’adaptation francaise est
censée présenter la méme structure en cing composantes. La validité de construit sera éprouvée sur
le plan factoriel ainsi qu'en fonction des liens statistiques entre les cing échelles et le score a une
mesure de fardeau, déja validée en langue francaise. De plus, I'impact comparé de différentes
catégories de maladies sera étudié.

4. Méthode

Les qualités psychométriques du CRA sont testées a I’aide de résultats acquis au cours de
trois études portant sur I’expérience de conjoints de patients avec une maladie chronique. Les
aidants ont été contactés durant I’hospitalisation de leur proche, par I’intermédiaire de réseaux de
soins a domicile ou d’associations de patients du nord de la France. Les donnees sont
rétrospectives, les aidants étant invites a se référer aux quinze derniers jours a la date de passation
du questionnaire ou précédant I’hospitalisation. Les sujets ont répondu au questionnaire qui avait

été remis sous enveloppe aux patients qui avaient donné préalablement leur accord pour que leur
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conjoint soit inclus dans I’étude. Aprés avoir répondu, le questionnaire était renvoyé directement
aux chercheurs ou remis par I’intermédiaire du patient sous enveloppe fermée afin de garantir la
confidentialité des réponses. Les sujets étaient tous volontaires, devaient vivre maritalement

depuis au moins deux ans avec le patient et ne pas présenter eux-mémes de maladie chronique.

4.1. Sujets

Le tableau 1 présente les différentes pathologies présentées par les patients ainsi que les
caractéristiques socio-demographiques des aidants. Trois groupes peuvent étre distingués dans les
analyses : 75 patients (43,1 %) ont une dépendance a I’alcool, 44 patients (25,3 %) présentent un
trouble anxieux ou depressif et, enfin, 55 (31,6 %) souffrent d’une atteinte somatique. Quant a
I’age des aidants, le groupe des cingquantenaires est le plus représenté (n = 54 ; 31%).
L’échantillon integre presque autant d’hommes (n = 86) que de femmes (n = 88).

INSERER ICI TABLEAU 1

4.2. Mesures

La version originale du CRA a été adaptée par une équipe de six chercheurs et un
traducteur professionnel suivant la procédure utilisée lors de I’adaptation néerlandaise [34]. La
priorité a été donnée au respect du sens original des items. Chaque membre de I’équipe a réalisé sa
propre traduction des 24 items. Ces traductions ont été confrontées jusqu’a obtenir un consensus
pour chaque item. Enfin, un traducteur professionnel a traduit la version francaise en anglais, sans
avoir pris connaissance de la version originale. Les différences entre la version originale et la
rétro-traduction ont conduit a des aménagements mineurs pour obtenir la version frangaise finale
(cf. Annexe 1). Le CRA est une échelle de 24 items organisés en cing dimensions dans la version
originale : la perturbation des activités, les problemes financiers, I'absence de soutien familial, les
probléemes de santé et I'impact de I'aide sur I'estime de soi. L’échelle « perturbation des activités »
mesure I’importance des interruptions des activités quotidiennes de I’aidant du fait de I’aide.
L’échelle «problemes financiers » évalue les contraintes financiéres qui pésent sur I’aidant.
L’echelle « absence de soutien familial » mesure le sentiment de réduction du support familial et
le sentiment d’abandon éprouvé par I’aidant. L’échelle « problémes de santé » évalue le sentiment

d’une altération de la santé physique. Enfin, alors que ces quatre échelles évaluent des aspects
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déléteres de I’aide, I’échelle « estime de soi » évalue le versant positif de I’expérience d’étre
aidant. Les sujets sont invités a apprécier I’impact percu de leur réle d’aidant naturel sur une
échelle de type Likert en cing points : de 1 (fortement en désaccord) a 5 (fortement d'accord). Pour
chaque échelle, un score est calculé en moyennant les réponses. Plus le score est élevé, plus
I’impact est important, que ce soit dans un sens délétéere ou salutogéne. Les cing construits
correspondant a des dimensions relativement indépendantes les unes des autres, il n’y a pas lieu de
calculer un score global. Pour étudier la validité de construit des échelles du CRA, une mesure de
fardeau validée en langue francaise [3,17] a été intégree : le Zarit Burden Inventory [55]. Il s'agit
d'une mesure auto-évaluative de 22 items concernant la charge matérielle et affective liée a la
relation d'aide. Le participant doit indiquer sur une échelle de réponse en 5 points avec quelle
fréquence il ressent une géne (de « jamais » a « presque tout le temps »). Les items couvrent des
domaines subjectifs trés variés, de la réduction des activités quotidiennes a différentes facettes de
I'affectivité négative. Pour des raisons de validité apparente et d'acceptabilité de la recherche, cette
mesure, construite dans le cadre de la démence, n'a été proposée qu'aux aidants de patients

porteurs d'une maladie somatique.

4.3. Analyses

L’organisation factorielle des 24 items du CRA a été étudiée a I’aide d’une analyse en
composante principale suivie de rotation varimax, les construits étant censés étre relativement
indépendants les uns des autres. Conformement a I'étude originale, cing composantes devaient été
extraites, a la condition que la valeur propre de chacune de ces composantes soit supérieure a 1.
L'analyse critiqgue des saturations des 24 items avec les 5composantes devaient suivre les
principes d'une structure simple : la saturation la plus élevée doit concerner I'échelle originale
d'appartenance de I'item et supérieure a 0,40. Les saturations secondaires doivent étre inférieures a
ce seuil et inférieures de 0,20 a la saturation principale [34]. La pertinence des items ne
remplissant pas ces critéres doit étre reconsidérée. La validité de construit a été éprouvée en
étudiant la validité convergente a I’aide de coefficients de corrélations de Pearson. La fiabilité a
été appreciée sous I’angle de la consistance interne (alpha de Cronbach), c’est-a-dire
I’homogeéneite, ce qui correspond au degré de cohérence statistique des items au sein de chaque
échelle. L’homogénéité est considérée comme satisfaisante lorsqu’elle est supérieure a 0,70.
Toutes les analyses ont été réalisées avec le logiciel Statistica (version 6.0).
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4.4. Résultats

Les résultats de I’analyse en composante principale portant sur les réponses aux 24 items
sont présentes dans le tableau 2. L'extraction de cinq composantes, présentant toutes une valeur
propre supérieure a 1, permet d'expliquer 64 % de la variance totale. La plus grande part de la
variance (17 %) est expliquée par la dimension «estime de soi». La deuxiéme dimension
concerne I’impact de I’aide sur le déroulement des activités et explique 16 % de la variance. Le
troisieme facteur, I’absence de soutien familial, explique 12 % de la variance. Les deux derniéres
dimensions, centrées sur I’impact de I’aide sur la gestion financiere et la santé, rendent compte
respectivement de 10 et 9 % de la variance. La matrice des saturations permet d'identifier plusieurs
items qui ne remplissent pas les critéres définis préalablement pour une structure simple. Les
items 4, 5, 7 et 10 présentent deux saturations supérieures a 0,40. Ces quatre items saturent bien
leur dimension d’appartenance théorique mais également une autre dimension, soit I’estime de soi
(item 4), soit I’impact sur le déroulement des activités (items 5, 7, 10). Pour les vingt autres items,
les saturations principales sont supérieures a 0,40 tandis que les saturations secondaires sont
inférieures a ce méme seuil et que la différence entre ces deux saturations est supérieure a 0,20
(sauf pour I’item 15, la différence étant de 0,15). L’item 7 (Je n’apprécie pas d’avoir a m’occuper
d’elle/de lui) évalue I’estime de soi et présente une saturation négative avec la dimension d’impact
sur le déroulement des activités. Les items 10 (Ma santé s'est dégradée depuis que je m'occupe
d’elle/de lui) et 5 (Depuis que je m'occupe d’elle/de lui, il me semble que je suis toujours fatigué)
évaluent I’impact sur la santé et saturent avec la dimension d’impact sur le déroulement des
activités. Enfin, I’item 4 (Mes activités sont centrées autour de ses soins) évalue I’impact sur le
déroulement des activités et sature avec la dimension d’estime de soi. Le nombre et I'importance

de ces écarts restent comparables avec les résultats des études antérieures [34].
INSERER ICI TABLEAU 2
Le tableau 3 présente les corrélations entre les échelles du CRA. Le lien statistique le plus
élevé concerne les échelles d'impact sur la santé et d'impact sur les activités (r = 0,56**). Dans une

moindre mesure, les scores a ces deux échelles sont également significativement corrélés avec le

score d'impact sur les finances (r = 0,32* et r = 0,33*). On ne note pas de corrélation significative
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entre le score d'estime de soi et les quatre autres mesures (-0,16 < r < 0,50), de méme pour le score
d'absence de support familial (0,05 < r < 0,28). Ces résultats sont proches de ceux rapportés dans
la littérature [34]. Le tableau 3 présente la consistance interne des différentes échelles du CRA.
Les coefficients sont compris entre 0,78 et 0,85, c'est-a-dire legérement inférieurs a ceux rapportés
par les auteurs [14] mais supérieurs a ceux trouveés lors de I'adaptation néerlandaise [34]. Enfin, le
tableau 3 présente les coefficients de corrélations entre les cing échelles du CRA et la mesure de
fardeau unidimensionnelle de Zarit, pour I'échantillon d'aidants de patients présentant un trouble
somatique. Les corrélations les plus élevées concernent les échelles d'impact sur la santé et
d'impact sur les activités (r = 0,55** et r = 0,67**). Cela témoigne d'une communauté certaine
entre le fardeau évalué a l'aide de I'échelle de Zarit et ces deux échelles du CRA. Les autres
correlations sont toutes beaucoup plus faibles, témoignant de l'originalité des trois construits :
I'absence de support familial (r = 0,29%), I'impact sur les finances (r = 0,14 ns) et I'estime de soi (r
=-0,11 ns).

INSERER ICI TABLEAU 3

L'analyse de variance multiple (MANOVA) effectuée selon le type d’échantillon
indépendant (aidants naturels de patients souffrant d’un trouble psychiatrique vs trouble addictif
vs trouble somatique) sur les cing dimensions de la CRA (estime de soi, impact sur la santé,
impact sur le temps, absence de support familial, impact financier) met en évidence un effet
majeur du type de pathologie du patient sur le fardeau de I’aidant, F(10334) = 4,935 ; p < 0,001.
Plus spécifiquement (cf. tableau 4), les aidants naturels de patients souffrant d’une dépendance a
I'alcool ont une estime de soi plus faible que les aidants des deux autres groupes. lls rapportent
également plus de difficultés sur leur santé que les aidants de patients avec un trouble somatique.
Concernant I’absence de soutien familial, les aidants de patients présentant un trouble
psychiatrique rapportent un niveau moyen de difficulté plus élevé que les aidants des deux autres
groupes. Aucun effet de la pathologie du patient ne s’est révéle significatif pour I’impact financier
et I'impact sur le temps.

INSERER ICI TABLEAU 4
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5. Discussion

Ces trente derniéres années, de nombreux questionnaires ont été créés pour comprendre le
vecu des aidants informels. Pour évaluer I’expérience de proches dans le contexte d’une maladie
chronique, le choix d’un instrument particulier repose sur plusieurs critéres [34] : son applicabilité
aupres de la population cible, son caractére multidimensionnel, la prise en compte de dimensions
positives et négatives et, plus largement, ses qualités psychométriques. Le CRA semble répondre a
ces criteres. Le premier objectif de cette recherche etait de vérifier que les propriétés
psychométriques de la version francaise du CRA sont similaires a celles de la version originale.
L’ adaptation francaise est censee présenter la méme structure en cing composantes et chaque
échelle doit constituer un ensemble homogéne. La dimension d’estime de soi représente un
construit large, tenant compte du désir et du plaisir a s’occuper d’autrui et de I’importance que
revét I’aide pour celui qui la prodigue. Il s’agit plus de I’aide congue comme une source de
gratification et d’épanouissement que de I’estime de soi au sens strict. La seconde dimension
concerne I’impact de I’aide sur le déroulement des activités et surtout la restriction qualitative de
ces activités et leur réorientation autour de I’aide. Le troisieme facteur, I’absence de soutien
familial, regroupe a la fois un sentiment d’isolement et d’abandon et un sentiment de démission de
la famille. L’impact de I’aide sur les finances regroupe les items liés a la charge financiere et aux
dépenses générées par la situation de maladie. L’impact sur la santé rend compte de la santé
considérée comme une ressource mais aussi comme un indicateur de la détérioration consecutive
de la situation. Lors de I’adaptation néerlandaise, les résultats concernant la structure factorielle et
I’homogeéneité des échelles étaient satisfaisants et cohérents avec les travaux originaux. Toutefois,
I’homogeénéité de I'échelle de soutien familial était Iégérement inférieure au seuil de convention, et
I'analyse en composante principale mettait en évidence plusieurs items présentant des saturations a
la fois dans la dimension d’impact sur le déroulement des activités et d’impact sur la santé. Les
auteurs avait suggeéré I’éviction de deux items pour optimiser ces qualités, tout en soulignant la
nécessité que leurs résultats soient préalablement contre-validés. Dans I’ensemble, les résultats de
la présente étude confirment les qualités du CRA, tres proches de celles mises en évidence dans la
version originale en anglais [14]. La possibilité d’améliorer la structure factorielle ou de renforcer
la consistance interne, suivant les recommandations précédentes, n'est pas confirmée avec les

données de cet échantillon. Identifier une méme structure dans une langue, une culture et un
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systeme de soins différents de ceux des travaux originaux permet, en s'appuyant également sur les
résultats néerlandais, de conforter la validité du modéle opérationnalisé par le CRA, au moins dans
les pays occidentaux. De plus, les résultats issus d'études francaises pourront étre comparés aux
travaux d'autres équipes internationales.

Le deuxiéme objectif, partiellement confondu avec le premier, était d'éprouver ces qualités
avec un échantillon qualitativement plus large que ceux des études antérieures, c'est-a-dire tenant
compte de situations de maladie ou de dépendance trés diversifiées, tant sur le plan somatique que
psychique. Les résultats factoriels confortent la validité de ce modele a d'autres situations de
maladies que celles, déja variées, prises en compte dans les études antérieures : handicaps,
démences, cancers. Des situations d'aide dans un contexte de maladie psychique ou de dépendance
a une substance peuvent étre appréhendées a l'aide cet instrument.

Un troisieme objectif consistait a vérifier que le CRA permet une évaluation plus compléte
que celle permise par un autre instrument largement reconnu dans la littérature. L'outil le plus
renommeg, également un des seuls a avoir été adapté en langue francaise, est I'échelle de fardeau de
Zarit [55]. Les résultats mettent en évidence qu'une part importante de la variance propre au
questionnaire de Zarit est intégrée dans deux des dimensions du CRA tandis que les liens
statistiques avec les trois autres dimensions sont faibles ou nuls, ttmoignant de l'originalité de ces
construits. Ainsi cette adaptation permet aux praticiens et chercheurs de disposer d'un outil
caractérisé par un large spectre de mesure.

Enfin, le dernier objectif consistait a comparer lI'impact subjectif moyen associé a trois
groupes distincts de maladies ou dépendances. La conception généraliste du CRA en fait un outil
privilégié pour ce type de comparaisons. Les résultats montrent la capacité de trois des cing
échelles a distinguer les échantillons du point de vue de I'expérience d'aidant : I'estime de soi,
I'impact sur la santé et I'absence de support familial. Il faut relever que ce sont les aidants de
patients avec un trouble psychiatrique ou une dépendance a l'alcool qui rapportent les niveaux les
plus élevés de difficultés subjectives : une plus faible estime de soi et un impact majoré sur la
santé concernant le trouble addictif et une plus forte absence de support familial pour les troubles
dépressifs et anxieux. Ces résultats nécessitent d'étre eprouvés de nouveau sur le plan empirique et
élargis a d'autres pathologies, tant somatiques que psychiques.

Plusieurs limites peuvent étre formulées concernant la généralisabilité des résultats et par

consequent I’applicabilité de I’instrument. En premier lieu, seuls des conjoints ont été intégrés
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dans cette etude, ce qui limite les conclusions a cette catégorie spécifique d’aidants sans garantie
de leur validité pour d’autres catégories. Ainsi, les conclusions ne sont pas directement applicables
aux aidants célibataires, séparés ou veufs, ni lorsqu’un enfant, un membre de la fratrie ou tout
autre proche est I’aidant principal. Les conjoints, comparés aux autres aidants, sont ceux qui
fournissent I’aide la plus globale tout en étant ceux qui ont pourtant le moins recours aux
assistances disponibles [19]. Cette catégorie est donc spécifique a plusieurs titres. En second lieu,
certains aidants ont été recrutés au cours de I’hospitalisation de leur conjoint. Cela appelle au
moins deux remarques. Méme si la consigne precisait que I’évaluation portait sur les quinze jours
précédant I’hospitalisation, il est possible que les réponses des aidants aient été influencées par
une situation de crise au moment de la recherche et par conséquent ne reflétent pas la situation
quotidienne a domicile. Par ailleurs, le recrutement pour ce type d'études est souvent réalisé a
partir de services hospitaliers, de listes de services d’aide ou de soin a domicile ou de groupes de
soutien, par I’intermédiaire des associations ou des mairies, ce qui est le cas ici. Ces échantillons
ne sont pas totalement representatifs car ils négligent les aidants qui ne sollicitent pas de soutien.
Un dernier point plus fondamental est a souligner. Les notions utilisées dans cette recherche sont
essentiellement celles d'aidant et de fardeau ou de charge, correspondant au terme burden, sans
équivalent satisfaisant en langue francaise. L usage de ces termes traduit une restriction de I’objet
de recherche, puisque la nature du lien entre les deux conjoints ou parents est réduite a une petite
partie de ce qui fait leur relation actuelle et que seule un des deux partenaires est pris en compte.
Les travaux sur I’aidant négligent le vécu par le patient de I’aide apportée. De plus, le bindbme
aidant/patient n’est pas étudié pour s’intéresser uniqguement a I’un ou I’autre.

Outre les prolongements rendus nécessaires par ces limites, l'adaptation du CRA permet
d'envisager des travaux jusque-la difficiles. Les résultats ont montré que l'intensité de la charge
liée a la situation d'aide variait d'une pathologie a l'autre. En fait, I’expérience d’aidant peut varier
en fonction de nombreux phénomenes. La nature et I’intensité des troubles du patient, les taches
de I’aidant, le soutien professionnel et informel objectivement recu, et I'état de santé de I'aidant
lui-méme sont autant d'aspects a prendre en compte et dont I’influence sur chacune des cing
dimensions mesurées pourrait étre étudiée. Par ailleurs, il faut considérer la situation d'aide
comme un phénoméne évolutif. L'évaluation transversale du fardeau n'apporte qu'une idee
partielle de ce que représente ce role. Les tdches s'accumulent peu a peu avec la chronicisation du
trouble et évoluent lorsque I'état du patient autorise la prise en charge administrative de certaines
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aides. De méme, la relation entre le patient et l'aidant évolue constamment. Seule une étude
longitudinale permet de saisir cette dynamique et d'identifier les profils d'aidant a risque.

Au-dela du simple constat des difficultés et des eventuelles gratifications liées a la relation
d’aide, se pose la question de I’aide aux aidants. Ce type d’aide consiste en programme éducatif,
en dispositif alternatif d’aide et en accompagnement psychologique structuré. Les programmes
éducatifs visent a fournir de I’information sur le processus pathologique de la maladie du patient,
les comportements susceptibles de perturber le quotidien, les techniques d’aide, et sur les
ressources et services existant dans une perspective de santé communautaire. La formation des
aidants commence par I’évaluation de leur expérience a I’épreuve de I’évolution des symptémes
de la maladie et de I’expression de leur savoir [9]. Ainsi, les aidants peuvent acquérir des
connaissances et des compétences qui leur permettent de realiser des taches complexes au
quotidien [37]. Les effets de ces interventions sont néanmoins plus importants sur la connaissance
de la maladie que sur le fardeau ou la dépression de I’aidant [45]. Une alternative a I’aide assurée
par le conjoint correspond aux soins de répit. 1l semble toutefois que les bénéfices de ce dispositif
sont limités a sa durée. Les thérapies breves présentent un intérét marqué dans les situations d’aide
[9, 45-47] et permettent une amélioration de I’humeur se maintenant a un an [11]. Les auteurs
attribuent ce résultat a I’acquisition d’habiletés qui auraient un effet thérapeutique durable. Cette
idée est soutenue par le fait que deux tiers des participants ont rapporté avoir poursuivi la mise en
application des habiletés apprises. Les interventions ont montré, d’une part, une diminution de la
détresse psychologique chez les aidants et, d’autre part, une augmentation du bien-étre
psychologique des malades ainsi qu’un délai plus important avant leur placement en institution
[4,30].

6. Conclusion

La version frangaise du CRA est un instrument de mesure fiable et valide, permettant
d’évaluer diverses facettes positive et négative de I’expérience de I’aidant face a la maladie
chronique somatique ou psychique de son conjoint. Les cing échelles constituent des construits
globalement indépendants les uns des autres, certains proches d'une mesure de fardeau subjectif
unidimensionnelle tandis que d’autres sont plus originaux. Enfin, trois des échelles permettent de

discriminer des groupes d’aidants en fonction de la maladie de leur proche. Les études a venir
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devront (1) s’intéresser aux évolutions intra-individuelles du fardeau dans le cadre d’études

longitudinales, (2) identifier les prédicteurs objectifs du fardeau propre a chaque maladie,

permettant de repérer les groupes d’aidants « a risque », et (3) evaluer les bénéfices subjectifs de

programmes d’accompagnement médico-psycho-social, de soutien psychologique professionnel

ou d’actions de soutien par des pairs ou des bénévoles.

Tableau 1
Caractéristiques des patients et des aidants

Effectifs (%)

Caractéristiques des patients

Nature du trouble ou du handicap  Démence de type Alzheimer 6 (3,4)
Trouble anxieux généralisé 17 (9,8)
Diabéte (type 1 ou 2) 11 (6,3)
Dépendance a I’alcool 75 (43,1)
Hémiplégie 9 (5.2
Episode dépressif majeur 27 (15,5)
Polyarthrite rhumatoide 8 (4,6)
Sclérose en plaques 11 (6,3)
Divers (effectifs<5)* 10 (5,7)

Caractéristiques des aidants

Genre Femme 88 (50,6)
Homme 86 (49,4)

Tranche d’age 20-29 21 (12,1)
30-39 24 (13,8)
40-49 37 (21,3)
50-59 54 (31,0)
60-69 25 (14,4)
70-79 10 (5.7)
80-90 3 1,7)

* Sclérose latérale amyotrophique (n=1) ; myopathie (n=3) ; paraplégie (n=4) ; dystrophie musculaire (n=1) ; amyotrophie spinale (n=1)
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Tableau 2

Analyse en composantes principales du CRA avec rotation varimax

S T F F S
Je prends plaisir a m'occuper d’elle/de lui. 80
Je me sens privilégié de m'occuper de lui/d’elle. 77
Je désire réellement prendre soin d’elle/de lui. 73
M'occuper d’elle/de lui fait que je me sens bien.
71 0,33
Je ne prendrai jamais assez soin d’elle/de lui, tant je lui dois. 70
Prendre soin d’elle/de lui est important pour moi.
,65 0,37
Je n'apprécie pas d'avoir & m'occuper d’elle/de lui. [inversé
PP P P [ ] 51 0,42
S'occuper d’elle/de lui a entrainé des contraintes financieres pour ma famille. 80
I est difficile de subvenir aux dépenses liées a la santé d’elle/de lui. -
Mes ressources financiéres sont suffisantes pour payer tout ce qui est nécessaire de ses soins. [inversé] 73
Je suis en assez bonne santé pour m'occuper d’elle/de lui. [inversé]
0,39 72
Ma santé s'est dégradée depuis que je m'occupe d’elle/de lui.
44 34 ,55
Je suis assez fort physiquement pour m'occuper d’elle/de lui. [inversé
pnysiq p p [ 1 035 38 53
Depuis que je m'occupe d’elle/de lui, il me semble que je suis toujours fatigué[e].
53 35 52
Jai éliminé des choses de mon emploi du temps depuis que je m'occupe d’elle/de lui. 81
Je dois m'interrompre au milieu de mes activités (professionnelles, domestiques...). 80
1l m’est difficile de trouver du temps pour me détendre a cause des interruptions fréquentes de mes activités. 8 20
Je rends moins souvent visite 8 ma famille et mes amis depuis que je prends soin d’elle/de lui. -
Mes activités sont centrées autour de ses soins.
44 48 34
Ma famille (freres, sceurs, enfants) me laisse seul m'occuper d’elle/de lui.. 83
11 est vraiment difficile d'obtenir de I'aide de ma famille pour m'occuper d’elle/de lui. 82
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ACCEPTED MANUSCRIPT

Les membres de ma famille se mobilisent pour s'occuper d’elle/de lui. [inversé]

Depuis que je m'occupe d’elle/de lui., jai I'impression que ma famille m'a abandonné.

Les autres se sont déchargés sur moi de ses soins.

Variance expliquée
06 79 93 36 17

Pourcentage total de variance expliquée (64 %) ; 6 . 0 9

N=174 ; Seules les saturations supérieures a 0,30 sont présentées. Les saturations supérieures & 0,40 sont indiquées en gras. ; ES (estime de soi), IT (impact

sur le temps), MF (absence de soutien familial), IF (impact financier), IS (impact sur la santé).
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Tableau 3
Corrélations inter-échelles

ES IF IS IT MF
Estime de Soi (0,85)
Impact Financier 0,05 (0,75)
Impact sur la Santé -0,16 0,33* (0,78)
Impact sur le Temps -0,07 0,32* 0,56** (0,82)
Absence de Soutien Familial 0,05 0,28 0,11 0,24 (0,79)
Zarit -0,11 0,14 0,55** 0,67** 0,29*

N=174 pour les inter-corrélations ; N=47 pour les corrélations avec les scores a I’échelle de Zarit ; *p<0,05 ; **p<0,001. Les résultats

entre parenthéses correspondent aux coefficients de consistance interne des échelles (alpha de Cronbach). ES (estime de soi), IT (impact sur le

temps), MF (absence de soutien familial), IF (impact financier), IS (impact sur la santé), Zarit (échelle de fardeau de Zarit) [55].
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Tableau 4

Comparaison des dimensions du fardeau en fonction des groupes de maladies (moyennes et écarts-types)

Type d’échantillon d’aidants naturels

Troubles Alcoolo- Troubles F(2.1
psychiatriques dépendance somatiques 71)
. . 3,62 [b*] 3,27 [a] 3,81 [b***] 7,95*
Estime de Soi
0,71) (0,90) (0,65) o
. . 2,66 2,56 2,92 2,00
Impact Financier
(1,20) (1,03) 0,87) ns
) 2,78 2,91 [a] 2,50 [b*]
Impact sur la Santé 3,23*
(1,04) (0,89) (0,80)
2,81 3,08 3,11 1,35
Impact sur le Temps
0,97) (0,90) (1,10) ns
. . 3,27 [a] 2,92 [b*] 2,65 [b**] 5,45*
Absence de Soutien Familial
(0,99) (0,90) (0,90) o

[a] et [b] indiquent la présence d’une différence significative entre les cellules a et b & I’aide de comparaisons post hoc de Newman-

Keuls ; *** p<0,001 ; ** p<0,01 ; * p<0,05.
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Annexe 1

Version frangaise du CRA

ou vécu ces deux dernieres semaines en prenant soin de votre proche (membre de votre

Indiquez pour chaque affirmation, si elle correspond a ce que vous avez ressenti

famille, ami(e), intime...). Répondez a I’aide d’une échelle de 1 a 5 (avec 1 = fortement en

désaccord jusqu’a 5 = fortement d’accord).

Vous pouvez donc nuancer votre réponse.

Je me sens privilégié de m'occuper de lui/d’elle.

wienienLen

désaccord

en désaccord

neutre

d’accord

IUILETHETIL

d’accord

Les autres se sont déchargés sur moi de ses soins.

Mes ressources financieres sont suffisantes pour payer tout ce qui est nécessaire de ses soins.

Mes activités sont centrées autour de ses soins.

Depuis que je m'occupe d’elle/de lui, il me semble que je suis toujours fatigué(e).

Il est vraiment difficile d'obtenir de I'aide de ma famille pour m'occuper d’elle/de lui.

Je n'apprécie pas d'avoir a m'occuper d’elle/de lui.

Je dois m'interrompre au milieu de mes activités (professionnelles, domestiques...).

Je désire réellement prendre soin d’elle/de lui.

Ma santé s'est dégradée depuis que je m'occupe d’elle/de lui.

lui.

Je rends moins souvent visite @ ma famille et mes amis depuis que je prends soin d’elle/de

Je ne prendrai jamais assez soin d’elle/de lui., tant je lui dois.

Les membres de ma famille se mobilisent pour s'occuper d’elle/de lui.

J'ai éliminé des choses de mon emploi du temps depuis que je m'occupe d’elle/de lui.

Je suis assez fort physiquement pour m'occuper d’elle/de lui.

Depuis que je m'occupe d’elle/de lui., j'ai I'impression que ma famille m'a abandonné.

M'occuper d’elle/de lui fait que je me sens bien.

Il m’est difficile de trouver du temps pour me détendre a cause des interruptions fréquentes
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8 de mes activités.

9 Je suis en assez bonne santé pour m'occuper d’elle/de lui.

0 Prendre soin d’elle/de lui est important pour moi.

1 S'occuper d’elle/de lui. a entrainé des contraintes financieres pour ma famille.

2 Ma famille (fréres, sceurs, enfants) me laisse seul m'occuper d’elle/de lui..

3 Je prends plaisir a m'occuper d’elle/de lui..

4 Il est difficile de subvenir aux dépenses liées a la santé d’elle/de lui.
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