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Abstract

La position d'aidant naturel entraîne une dégradation de la qualité de vie dans différents domaines

(Brickell et al, 2020), dont les relations sociales, qui sont un des piliers de la qualité de vie (OMS,

2020). Le modèle systémique et transactionnel de dyades en psychologie de la santé (Untas et al.,

2012) met en avant 3 entités impactées par la maladie : le patient, le proche et la dyade. Bodenmann

(2021) applique ce modèle au couple avec la notion de "we disease". Il souligne l'importance d'une

prise en charge psychologique du couple confronté à la maladie, pour permettre à chacun de

développer des stratégies de coping efficaces. Nous aimerions élargir le concept de we disease au

cercle familial, d'après le postulat que l’impact de la maladie ne se limite pas au couple et que de

bonnes relations familiales permettent à chacun de mobiliser de meilleures stratégies de coping.

Nous émettons l'hypothèse que le score de qualité des relations entre l'aidant et sa famille sera

positivement corrélé avec le score de qualité de vie de l'aidant. Pour tester cela, nous avons évalué la

qualité de vie (échelle WHOQOL-BREF) des aidants naturels et leurs relations familiales (dimension

familiale de l'échelle de la Qualité des Relations Interpersonnelles). Nous avons diffusé notre

questionnaire en contactant des associations de malades et d'aidants. 289 sujets ont répondu au

questionnaire et correspondaient à nos critères de recrutement (être majeur et aidant naturel d'une

personne en situation de maladie somatique chronique).

Les résultats indiquent une corrélation positive entre la qualité de vie et les relations intrafamiliales :

meilleures sont les relations intrafamiliales, meilleure est la qualité de vie des aidants.

Ces données confirment notre hypothèse et soutiennent l’élargissement du concept de we disease à

l'ensemble de la famille du malade. L'importance d'une prise en charge psychologique de tous les

membres de la famille lorsque l'un est atteint de maladie chronique peut ainsi être soulignée.

Mots clés : Aidants naturels, relations intra-familiales, qualité de vie, maladie somatique

chronique, we disease
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Rapport

1. Introduction

En juillet 2021, le 11e congrès de l’Association Francophone de Psychologie de la Santé avait

pour thème “Le patient et son entourage : quelles interactions ?”. De nombreuses conférences

traitaient ainsi des aidants et de leur santé, qui s’impose désormais comme une problématique

importante de la santé publique. L’association française des aidants rapporte qu’aujourd’hui, ces

derniers sont plus de 8 millions en France, dont “48% déclarent avoir une maladie chronique, 29% se

sentent anxieux et stressé et 25% déclarent ressentir une fatigue physique et morale”1 . On peut

s’attendre à une augmentation du nombre d’aidants suite à la pandémie de Covid-19. En effet, le virus

entraîne des conséquences sur le long terme qui peuvent demander un accompagnement quotidien de

la part des proches. Ce dernier peut ainsi créer des troubles cognitifs, des difficultés respiratoires et

des problèmes musculaires qui nécessitent un accompagnement quotidien.

Nous avons donc trouvé pertinent de mener une recherche sur la santé et la qualité de vie des

aidants. En effet, une bonne connaissance des difficultés rencontrées par les aidants est la clé d’un bon

accompagnement. Mais si de plus en plus d’études s’intéressent à la santé physique et mentale des

aidants, elles sont moins nombreuses à étudier l’impact que la position d’aidant a sur les relations

sociales. Nous avons donc choisi de nous concentrer sur l’isolement et la dégradation des relations

sociales que peuvent subir les aidants.

Par ailleurs, cela concorde avec les motivations de certaines d’entre nous de poursuivre notre

parcours en master de psychologie de la santé, où la prise en charge des aidants est un point important

de l’activité professionnelle.

Au sein de ce travail, nous nous intéresserons particulièrement à la notion de “we disease”,

désignée comme telle par Leuchtmann et al. (2017), et nous tenterons de l’étendre à la famille.

1.1. Contexte théorique

1.1.1. Aidants et maladie chronique

Selon le Ministère des Solidarités et de la Santé2, on peut définir une maladie chronique

comme étant une maladie dont les effets durent dans le temps, comportant une évolution et ayant un

impact plus ou moins prononcé sur la vie quotidienne du patient. Elle entraîne parfois des inaptitudes,

voire des complications. Contrairement à la maladie aiguë, la maladie chronique a souvent un début

progressif. En 2009, le Haut Conseil de la santé publique définit la maladie chronique à travers

différents points. Tout d’abord, la présence d’un état pathologique de nature physique, psychologique

ou cognitif depuis au moins trois mois et appelé à durer dans le temps. Ensuite, il existe des

répercussions sur le quotidien du malade sur au moins un des trois axes suivants : une limitation

2

https://solidarites-sante.gouv.fr/soins-et-maladies/maladies/vivre-avec-une-maladie-chronique/

1 https://www.aidants.fr/fonds-documentaire/dossiers-thematiques/sante-aidants-2/
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fonctionnelle des activités et des participations sociales ; une dépendance, vis-à-vis d’un médicament,

d’un appareillage, d’une assistance personnelle ou autre ; et l’obligation de soins médicaux ou

paramédicaux, ainsi que d’une aide psychologique, d’une surveillance ou d’une quelconque

adaptation de la vie quotidienne s’inscrivant dans une démarche de soins médicaux-sociaux. Bien

souvent, la dépendance du patient entraîne un ou plusieurs de ses proches à endosser le rôle d’aidant,

pour autant de temps que durera la maladie ou la vie du patient.

Au sens courant du terme, Le Robert définit l’aidant est “une personne qui aide, assiste une

personne en perte d’autonomie”, synonyme d’auxiliaire de vie3. Cette large définition inclut tant le

personnel médical/para-médical qui fournit une aide professionnelle que les proches du patient qui

fournissent une aide non rétribuée et informelle. C’est à la deuxième catégorie d’aidants, appelés

aidants naturels, que nous nous intéressons ici.

Brigitte Guerrin rapporte que le concept d’aidant naturel nous vient d’Amérique du Nord, où

on parle de “carer” (2012). C’est un concept récent, qui ne fait l’objet d’études que depuis le début du

XXIe siècle. D’après Guerrin, la notion d’aidant familial fait plus référence à une fonction (un proche

qui s’occupe d’une personne âgée, malade ou handicapée) qu’à une catégorie de personnes. Un aidant

naturel peut aussi être dit “de fait”, “familial”, “informel”, “non-professionnel” ou encore “personne

soutien”. L'aidant familial est défini par le collectif inter-associatif des aidants familiaux4 comme une

personne “qui vient en aide à titre non professionnel, pour partie ou totalement, à une personne

dépendante de son entourage, pour les activités de la vie quotidienne”. Du côté législatif, toute

personne de la famille du patient (jusqu’au 4e degré) “qui apporte [une] aide humaine [...] et qui n’est

pas salarié pour cette aide” ou “qui réside avec la personne handicapée et qui entretient des liens

étroits et stables avec elle” est considérée comme un aidant familial par le Code de l’action sociale et

des familles5.

L’association française des aidants estime qu’accompagner un proche tout en préservant sa

propre santé nécessite, entre autres, “le non-isolement des personnes accompagnées et des proches

aidants face aux difficultés qu’ils rencontrent”6. En effet, Brickell & al. (2020) ont interrogé des

aidants de militaires ou vétérans avec lésion cérébrale traumatique à propos des difficultés engendrées

par la situation d’aidant. Les thèmes les plus souvent mis en avant par les sujets sont l’absence de

temps pour soi ou pour ses propres besoins, une faible santé physique, une augmentation du stress

et/ou de l’anxiété, un isolement social et/ou de la solitude. L’impact sur la vie familiale est également

un thème qui a été mis en avant par près de la moitié des sujets.

Il apparaît ainsi que devenir aidant fragilise les relations sociales, alors même que l’OMS

(2020) reconnaît dans sa constitution que le bien-être social est un des piliers de la santé.

6 https://www.aidants.fr/fonds-documentaire/dossiers-thematiques/sante-aidants-2/
5 https://www.legifrance.gouv.fr/codes/article_lc/LEGIARTI000018782122/
4 https://www.ciaaf.fr/les-missions-du-ciaaf/
3 https://dictionnaire.lerobert.com/definition/aidant
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1.1.2. Modèle systémique transactionnel et concept de "we disease"

D’après Bajoit (2009), la relation sociale est un échange entre deux partis. Cet échange fait

naître chez chacun des acteurs des attentes bien définies et est soumis à des contraintes sociales. En

effet, selon l’auteur, cette coopération de façade tend inévitablement vers l’inégalité car, chaque parti

poursuivant ses propres finalités, chacun tend à dominer l’autre afin de garder un plus grand contrôle

sur lesdites finalités. Ainsi, pour Bajoit, les relations sociales sont à analyser à travers le prisme de

quatre dimensions : les finalités poursuivies par chacun des acteurs, les contributions des différents

partis, la domination exercée de part et d’autre et les rétributions de cet échange.

Le modèle systémique de la santé, initié par Roland (1987), propose d’observer et d’apprécier

les relations entre la maladie somatique, le patient et sa famille. Il fournit un cadre conceptuel pour

réfléchir au système créé à l’interface entre la maladie chronique et le cycle de vie familial. Tout

d’abord, Roland propose de classer à travers une approche psychosociale les phases temporelles de la

maladie pour que les relations entre les trois acteurs cités précédemment soient comprises. Il offre

ainsi une approche plus psychosociale-développementale que biomédicale. Enfin, des concepts

majeurs des théories du cycle de vie comme par exemple des périodes transition, construction et

maintien de la structure de vie complètent son modèle.

On peut ajouter à la maladie somatique, le patient et sa famille, le système de soins et les

politiques qui en découlent. Elles sont ainsi en interdépendance, chacune étant en interaction avec les

autres et pouvant être influencée ou les influencer. C’est ce que propose le « modèle systémique et

transactionnel de dyades en psychologie de la santé » (Untas, Koleck, Rascle, et Bruchon-Schweitzer,

2012). Il est la résultante de l’association entre le modèle de Roland cité précédemment et celui de

Bodenmann concernant les dyades conjugales (1997). Selon lui, lorsqu’un des deux membres d’un

couple ressent du stress et n’arrive pas à établir une stratégie de coping viable, ses émotions et

particulièrement son stress entraînent une réaction chez son partenaire, qui essaye à son tour d’établir

des stratégies de coping. En prenant compte des modèles de Rolland (1987) et de Bodenmann (1997),

le modèle de Untas et al. (2012) propose trois entités : le patient, le proche et la dyade. Cette prise en

compte des interactions permet de donner un aperçu de la complexité de chacune des personnes, de

mieux décrire les interactions. Cependant, ce modèle n’est centré que sur l’interaction patient-proche

et ne rend pas compte de l’impact de la maladie sur les autres relations de l’aidant en dehors du

malade.

Lors du 11eme congrès de l'Association Francophone de Psychologie de la Santé, nous avons

découvert le concept de "we disease" au sein d'une conférence donnée par le professeur Bodenmann

(2021) Cette notion, qui repose sur le modèle systémique transactionnel de Untas, Koleck, Rascle et

Bruchon-Schweitzer (2012), s'intéresse à l'impact de la maladie non plus seulement sur l'individu mais

également sur son partenaire ainsi que sur son couple. En effet, lors de l'irruption de la maladie au sein

d'un couple, ce sont de nombreuses dimensions de la vie qui sont bouleversées telles que les relations

entre les partenaires ou l'emploi du temps. Le couple est bouleversé émotionnellement mais aussi
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cognitivement. Chaque partenaire doit alors mettre en place un coping afin d'aider l'autre à surmonter

l'épreuve de la maladie. L'auteur met ainsi en évidence l'importance de s'occuper du couple dans la

prise en charge et non plus seulement du patient. Jusqu'à maintenant, les études du concept de "we

disease" se sont concentrées sur le couple, nous avons trouvé qu'il pourrait être intéressant de

l'appliquer à la famille d'une manière plus générale, comme suggéré par Leuchtmann & Bodenmann

(2017) à la fin de leur article sur le sujet.

Par ailleurs, Nissan et al. (2016) ont mis en évidence une corrélation entre fonctionnement

familial et problèmes psycho-sociaux chez l’aidant. Ces résultats appuient l’importance de la qualité

des relations familiales pour le bien-être des aidants.

1.2. Problématique et hypothèses

Dans le cadre de notre étude, nous nous intéresserons plus précisément aux relations sociales

qu’entretiennent les aidants au sein de leur famille, en se basant sur la notion de “we disease'' que

nous appliquerons à la famille. En effet, nous avons pu observer durant nos recherches

bibliographiques que ce concept n’avait pas encore été appliqué à la famille, au-delà de la relation de

couple.

Ainsi, nous chercherons à voir à quel point la qualité des relations au sein de la famille est

corrélée à la qualité de vie des aidants familiaux. Puisque la maladie au sein d'une famille impacte la

dyade, ce qui a amené des auteurs à définir le concept de we disease par rapport au couple, la théorie

systémique suggère que cela a également un impact sur la famille. Nous nous baserons ainsi sur ce

concept expliqué précédemment, qui prend ses sources dans le modèle systémique et transactionnel de

dyades en psychologie de la santé. La qualité des relations sociales étant un facteur qui a un impact

sur la santé et sur la qualité de vie, on peut s'attendre à ce que les personnes rapportant de meilleures

relations au sein de leur famille aient une meilleure qualité de vie. Nous émettons donc l’hypothèse

que meilleure est la qualité des relations familiales plus la qualité de vie sera bonne. Autrement dit, le

score à l’échelle de qualité des relations familiales sera positivement corrélé au score à l’échelle de

qualité de vie.
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2. Méthode

2.1. Matériel

D’un point de vue général, nous avons utilisé une méthode quantitative. Pour cela, nous avons

réalisé un questionnaire qui mesurait la qualité des relations familiales et la qualité de vie des

participants.

Afin de mesurer la qualité des relations familiales, nous avons utilisé la partie concernant les

relations familiales de l’échelle de la qualité des relations interpersonnelles (EQRI) (Senécal,

Vallerand, & Vallières, 1992). Nous avons donc soumis quatre affirmations à nos participants, qui

devaient indiquer leur degré d’accord selon une échelle de Likert en cinq modalités. Chaque item

pouvait rapporter de 0 (Pas du tout) à 4 points (Extrêment) au sujet. Chaque sujet pouvait donc obtenir

un score compris entre 0 et 16.

Dans le but de mesurer la qualité de vie, nous avons traduit de l’anglais l’échelle World

Health Organization Quality Of Life - BREF (The WHOQOL Group, 1998). Nous avons fait valider

notre traduction par une connaissance bilingue. Cette version abrégée du WHOQOL-100 contient

vingt-six affirmations, sur lesquelles se positionnent les participants via une échelle de Likert à cinq

modalités (qui rapportent de 1 à 5 points). Cette échelle nous permet de calculer un score de qualité de

vie global, un score de santé physique, de santé mentale, de relations sociale et enfin

d’environnement. Chaque score est calculé en faisant la moyenne des réponses aux items puis en

multipliant cette moyenne par 5 pour obtenir un score de minimum 20 et de maximum 100.

Nous nous attendons ainsi à ce que le score des sujets à l’EQRI soit corrélé à leur score au

WHOQOL-BREF.

Comme variables contrôles, nous avons mesuré l’âge des participants - en effet, selon la

période de la vie dans laquelle on se trouve, on n’a pas forcément les mêmes caractéristiques, ce qui

peut influencer sur la qualité de vie (seuls les participants majeurs ont répondu, échelle de rapport) -.

Nous contrôlons aussi la catégorie socio professionnelle car peut être que selon les ressources dont on

dispose, on ne possède pas les mêmes moyens pour faire face à la maladie (CSP : Agriculteurs,

exploitants / Artisans, commerçants, chefs d’entreprise / Cadres, professions intellectuelles

supérieures / Professions intermédiaires / Employés / Ouvriers / Retraités / Autres personnes sans

activités professionnelles (dont étudiants)). Enfin, nous contrôlons aussi le type de relation que

l’aidant entretient avec le patient (frère ou soeur, parent, fils ou fille, grand parent, autre). En effet, on

imagine que ce n’est pas la même chose d’avoir son conjoint malade ou son enfant, et que cela peut

peut-être impacter différemment la vie de la personne (différentes responsabilités par exemple) . Nous

avons aussi contrôlé la catégorie de pathologie dont le patient souffre (maladies cardiaques et

vasculaires, cancers, maladies endocriniennes, maladies respiratoires et ORL, maladies du système

digestif, maladies rhumatologiques, maladies neurologiques et vasculaires, maladies rénales, urinaires

et génitales, maladies de peau, maladies des yeux, maladies systémiques, maladies infectieuses

chroniques, maladies hématologiques). Nous avons choisi d’exclure les aidants de personnes atteintes
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de pathologie psychologique, en partant du principe que le rôle d’aidant impliquait un soutien bien

différent de celui auprès d’une personne atteinte d’une pathologie chronique somatique.

Nous avons construit et diffusé le questionnaire via Google Forms. Nous avons traité nos

données via Google Sheets et réalisé les tests statistiques sur Jamovi.

2.2. Sujets

Nous avons recruté les participants à l’aide d’une méthode de convenance. Nous avons diffusé

notre questionnaire sur les réseaux sociaux, les associations d’aidants et sur des forums de patients.

Pour organiser nos recherches, nous nous sommes basés sur la liste des pathologie chroniques éditée

par la Communauté des Patients pour la Recherche en 2016 (voir Annexe 1. Référentiel des maladies

chroniques ComPaRe) et à partir de cette liste, nous avons cherché toutes les organisations d’aidants

et de patients liées à ces maladies. Nous leur avons fait parvenir le lien de notre questionnaire par

mail. Nous avons aussi diffusé notre questionnaire via les réseaux sociaux, notamment à travers des

groupes Facebook de personnes ayant un cancer ou une maladie cardiaque. Ainsi, nous avons pu

recueillir des réponses d’aidants de personnes atteintes de tous types de maladie.

2.3. Procédure

La première page du questionnaire présentait le contexte de notre étude, notre sujet de

recherche et garantissait aux sujets la confidentialité de leurs réponses et le respect de leur anonymat.

Afin de s’assurer que les sujets remplissaient bien les conditions de passation, ils devaient indiquer

s’ils étaient majeur.e.s et s’ils étaient actuellement en position d’aidant (pour une personne en

situation de maladie chronique). Si la réponse à l’une de ces questions était “non”, le questionnaire se

terminait. Les sujets devaient également rentrer leur âge.

La deuxième page contenait les 26 questions du WHOQOL-BREF traduit.

La troisième page contenait les 4 questions de l’ÉQRI concernant les relations familiales.

La quatrième page avait pour but de recueillir les informations “contrôles” à propos des

participant.e.s : catégorie socio-professionnelle, genre, lien avec la personne aidée, pathologie

chronique principale (ayant le plus d’impact sur la vie quotidienne) de la personne aidée.

La dernière page proposait aux participants une section de commentaire libre, non obligatoire,

pour qu’ils puissent nous faire parvenir leurs éventuelles remarques à propos du questionnaire et/ou de

notre thème de recherche.

Le questionnaire est disponible dans son intégralité en annexe 2.
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3. Résultats

3.1. Statistiques descriptives

445 personnes ont répondu à notre questionnaire. Nous avons tout d'abord réalisé un

pré-traitement de nos données. (Annexe 3. Dictionnaire de codes). Nous avons enlevé les participants

qui n’étaient pas majeurs, ceux qui n’étaient pas aidants ainsi que ceux dont les proches n’avaient pas

une pathologie somatique (Annexe 1. Référentiel des maladies chroniques ComPaRe), sur lesquelles

nous avons choisi de nous concentrer (par exemple les sujets aidants d’un proche avec une pathologie

mentale, ou vieillissant, ont été exclus de nos données). Après le pré-traitement de nos données, il

restait 289 sujets correspondant à nos critères.

Nous avons effectué un renversement des items 3, 4 et 26 de l’échelle WHOQOL-BREF sur

Jamovi car ce sont des items inversés.

Nous avons ensuite fait une analyse descriptive de nos données. La majorité de nos

participants était des femmes (67,8%). L’âge moyen de notre échantillon est de 48,6 ans avec un

écart-type de 13,7. Les deux catégories socio-professionnelles regroupant le plus d’aidants sont les

cadres et professions intellectuelles supérieures (61 sujets soit 21,1% de notre échantillon) et les

employés (79 sujets soit 27,3% de notre échantillon). Une seule personne est agriculteur/exploitant,

cette catégorie socio-professionnelle ne représente donc que 0,3% de notre échantillon. Enfin, les

maladies les plus présentes parmi notre échantillon sont les maladies neurologiques et musculaires

avec un pourcentage de 29,1%. On trouve ensuite les maladies rhumatologiques qui représentent

14,5%.

La consistance inter-items de nos deux échelles est excellente : l’alpha de Cronbach est de

0.933 pour le WHOQOL-BREF et de 0.936 pour la dimension familiale du QRI. On obtient

également de bons voire très bons alpha de Cronbach pour les sous dimensions du WHOQOL-BREF :

0.875 pour la santé physique, 0.826 pour la santé mentale, 0.639 pour les relations sociales et 0.787

pour l’environnement. Pour compléter ces résultats, nous avons eu recours à des heatmap qui nous

indiquent toutes qu'aucun item ne semble peu ou pas corrélé aux autres items (Annexe 5. Alphas de

Cronbach).

Puisque nos échelles sont homogènes, nous pouvons calculer le score de chaque sujet à

chacune des échelles, qui nous servira par la suite de variable de traitement. Pour rappel, le score à

l’EQRI pouvait être compris entre 0 et 16 ; le score au WHOQOL-BREF (total et à chacune des

dimensions) pouvait être compris entre 20 et 100.

Le score moyen de la qualité des relations interpersonnelles familiales est de 8,22, avec un

écart-type de 4,11. Le score moyen de qualité de vie globale est de 59,1, avec un écart-type de 13,0.

Quant aux dimensions de la qualité de vie, on a :

- Santé physique : moy = 56,09 ; σ = 9,85

- Santé mentale : moy = 57,9 ; σ = 11,0

- Relations sociales : moy = 56,7 ; σ = 16,8
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- Environnement : moy = 59,1 ; σ = 13,6

Tous ces scores sont inférieurs d’un écart-type et presque aux normes établies lors de la

construction de ces échelles sur la population générale (Senécal, Vallerand, & Vallières, 1992 ;

Hawthorne, Herrman, & Murphy, 2006 ; voir Annexe 7. Normes).

La représentation graphique des résultats et l’outil Q-Q Plots nous indiquent que les scores

des sujets au WHOQOL-BREF (pour le score global ainsi que pour les scores des quatre dimensions)

suivent une loi normale (Annexe 4.3.). En revanche, les scores au QRI ne suivent pas une distribution

normale : le test de Shapiro-Wilk est significatif (W = 0.964, p < .001) et on voit clairement sur

l’histogramme que la courbe comporte plusieurs modes, au lieu d’un seul dans le cas d’une loi

normale (Annexe 4.2.)

3.2. Statistiques inférentielles

Nous souhaitons tester la corrélation entre la qualité des relations familiales et la qualité de

vie (globale et dans ses quatre dimensions déjà citées). Puisque les scores de qualités de relations

familiales ne suivent pas une loi normale, nous choisissons un test non-paramétrique : le rho de

Spearman (ρ).

On observe une corrélation positive satisfaisante entre la qualité de vie et la qualité des

relations intrafamiliales avec ρ = 0.489 (p < .001). Autrement dit, plus cette dernière est élevée, plus

la qualité de vie de l’aidant sera bonne. On peut observer ci-contre une représentation graphique de

ces résultats.

Plus spécifiquement, on observe que c’est la dimension “Environnement” de la qualité de vie

qui est la plus corrélée avec la qualité des relations familiales (ρ = 0.532, p < .001), puis la dimension

“Relations sociales” (ρ = 0.460, p < .001). Enfin, les dimensions “Santé mentale” et “Santé physique”

sont également corrélées avec la qualité des relations familiales (ρ = 0.368, p < .001) (Annexe 6.1.

Matrice de corrélation).
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Le ρ2 nous indique que la qualité des relations interpersonnelles familiales explique 24% de la

variance de la qualité de vie (ρ2 = 0.239121).

Nous rejetons donc l’hypothèse nulle avec

p < .001 : la qualité des relations familiales est

positivement corrélée à la qualité de vie, dans

toutes ses dimensions.

Nuage de points et courbe de régression de la

qualité des relations familiales en fonction de

la qualité de vie.

3.3. Bilan sur les commentaires des répondants

Beaucoup d’aidants (68 personnes) nous ont fait remonter des difficultés : financières (4

personnes), psychologiques (25 personnes ; culpabilité, émotions négatives), physiques (13 personnes

; fatigue, maladies), pratiques (10 personnes ; pas d’accompagnement, manque d’informations sur les

maladies, démarches difficiles à réaliser (1 personne), difficulté de trouver un médecin traitant) et

sociales (3 personnes ; ruptures des liens)

Certains nous ont aussi fait remarquer que certaines maladies sont taboues (1 personne), que

leurs positions sont non reconnues (12 personnes) ou que leurs pathologies n’entraient dans aucune

des catégories proposées (2 personnes).

Certains ont eu des difficultés pour répondre au questionnaire, notamment lorsque les

personnes étaient l’aidant·e de plusieurs personnes malades, ou que leur proche souffrait de plusieurs

pathologies.



RELATIONS FAMILIALES ET QUALITÉ DE VIE DES AIDANTS NATURELS 16

4. Discussion et conclusion

4.1. Discussion - Eléa DANNET 11902442

rappel des objectifs de la recherche et des principaux résultats obtenus

Nous avions émis l’hypothèse qu’il pouvait être pertinent d’étendre le concept de “we

disease” aux relations  familiales (Leuchtmann & Bodenmann, 2017 ; Bodenmann, 2021).

Nous désirions voir le lien entre la qualité des relations familiales des aidants naturels et leur qualité

de vie. Nous avions postulé que meilleures seraient les relations familiales, meilleure serait la qualité

de vie des aidants.

Nous avons obtenu de bonnes corrélations positives entre l’échelle de relations familiales QRI avec

chacune des sous parties de l’échelle de qualité de vie WHOQOL (santé physique, relations sociales,

santé physique et environnement).

discussion des résultats obtenus

Ainsi, en comparaison avec les résultats de la population générale nous pouvons dire que la

qualité des relations des aidants familiaux est corrélée positivement avec les différentes dimensions

composant la qualité de vie.

limites et critiques de l’étude

Les résultats de notre étude sont cependant à tempérer. En effet, ayant utilisé une méthode

d'échantillonnage de convenance, notre échantillon n’est sans doute pas représentatif de la population

d’aidants : La proportion des diverses pathologies n’est pas respectée, ni celle des âges, du sexe, ou du

type de relation à l’aidant.

Ensuite, certains de nos participants nous ont rapporté être l’aidant de plusieurs proches, voir être

eux-mêmes atteints d’une pathologie, ce qui a pu impacter nos résultats dans le sens de la corrélation

que nous avons trouvée. Sur une prochaine étude, il pourrait être intéressant de le contrôler. Certaines

personnes ne se sentant pas concernées par l’importance des difficultés évoquées dans le questionnaire

n’ont pas fini de répondre, ce qui a pu créer un biais en faveur de notre corrélation positive,

sélectionnant seulement les aidants en souffrance. Ce biais est amplifié par notre méthode

d’échantillonnage; en effet, en s’adressant à des aidants appartenant à des groupes de soutien ou à des

associations, il y a plus de chance pour tomber sur des personnes en souffrance, les aidants se sentent

bien ayant moins besoin de rechercher ces contacts.

Par rapport à notre questionnaire, nous n’avons pas mis en place de moyen pour vérifier si les gens

répondaient machinalement ou pas à notre questionnaire. Nous avons également conscience du biais

de désirabilité sociale qui a pu pousser les gens à surestimer leurs difficultés afin que notre étude

fonctionne. Il se peut aussi que les gens aient surestimé leurs difficultés afin que leur détresse soit

reconnue, pensant que notre étude pourrait décider les autorités à leur apporter des aides

supplémentaires.
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Ouverture sur des recherches futures et conclusion

Au-delà de ses limites, cette étude nous a permis de nous apercevoir de la détresse des

aidants, qui est beaucoup revenue au sein des 68 commentaires, où lors des échanges par mail ou

téléphoniques que nous avons pu avoir. Ces difficultés sont de tout ordre : financières,

psychologiques, (culpabilité, émotions négatives), physiques (fatigue, maladies ), pratiques (pas

d’accompagnement, manque d’informations sur les maladies, démarches difficiles à réaliser, trouver

un médecin traitant), sociales (ruptures des liens)....

Les aidants ont très souvent exprimé l’absence de reconnaissance de leur position précaire. Ainsi,

au-delà de notre étude, il existe un réel besoin de définir plus précisément les difficultés qu’ils

rencontrent afin de leur apporter une aide, et de réaliser une étude causale afin de voir si la qualité des

relations familiales est une cause de la qualité de vie. Il apparaît aussi qu’il soit important de renforcer

les aides psychologiques qu’on puisse leur proposer au sein des services de santé, et ainsi réaliser un

soin plus systémique autour du patient, qui semble être une demande des familles. Du point de vue

légal, il apparaît aussi crucial de renforcer la reconnaissance des aidants et la quantité des aides qui

leur sont allouées.

On peut souligner que de nombreuses initiatives et recherches vont actuellement dans ce sens, comme

peuvent en témoigner les travaux réalisés par les chercheurs adhérant entre autres à l’AFPSA.

Pour conclure, si notre recherche a montré une corrélation positive entre la qualité des

relations familiales et la qualité de vie des aidants familiaux, elle a cependant de nombreuses limites

qui doivent nous pousser à rester vigilants sur la généralisation de ces résultats. Elle met néanmoins

en avant le réel besoin de se préoccuper de la souffrance des aidants.
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4.2. Discussion & conclusion - Clara NANO (11904536)

4.2.1. Rappel des objectifs de la recherche et des principaux résultats obtenus

Notre recherche avait pour objectif de mettre en évidence le lien entre la qualité des relations au

sein de la famille et la qualité de vie des individus en position d’aidants d’une ou plusieurs personnes

atteintes de maladie chronique.

A la lumière de l’étude de nos résultats, nous avons observé une corrélation positive significative

entre les relations familiales (et notamment les facteurs environnementaux) et la qualité de vie des

aidants. Cela nous permet donc de ne pas rejeter notre hypothèse initiale.

Nos résultats montrent également des scores inférieurs aux échelles de qualité de vie et de

relations familiales pour les aidants, par rapport à la population générale.

4.2.2.  Discussion des résultats obtenus

Comme cité précédemment, nos résultats concordent avec notre hypothèse de départ selon

laquelle la qualité des relations familiales impacte la qualité de vie des aidants. Ces résultats mettent

en lumière l’importance de l’environnement familial, qui se retrouve déjà fragilisé par la prise en

charge d’une ou plusieurs personnes souffrant de maladies chroniques somatiques. En effet, la

possibilité d’être épaulé par des proches est pour l’aidant source de stabilité, mais est également

quelque chose de rassurant.

De plus, l’environnement reste également une variable très importante : c’est celle qui impacte le

plus la variable des relations familiales. Cette corrélation peut s’expliquer par le fait que des facteurs

environnementaux adéquats sont nécessaires pour que puisse évoluer des relations intrafamiliales

saines – et bien que cela soit valable pour n’importe quelle famille, ont peut imaginer que c’est

d’autant plus important lorsqu’il existe la charge d’une personne malade.

4.2.3. Limites et critiques de l’étude

La principale limite de notre étude est le fait qu’elle soit corrélationnelle, et non causale : nous

pouvons donc affirmer qu’il existe un lien entre nos variables, mais pas en préciser la nature exacte.

Une autre limite est liée à l’utilisation même d’un questionnaire : en effet, les participants peuvent

être baisés de bien des manières, notamment par une volonté de « plaire » à l’examinateur (ou

quiconque serait présent lorsqu’ils répondent au questionnaire). Bien que nous ayons tout fait pour

rendre nos questions les plus claires possibles, certains participants peuvent néanmoins mal

comprendre la demande, ce qui peut également biaisé leur réponse (puisque nous ne sommes pas

présentes pour clarifier les points mal compris), et donc nos résultats.
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Enfin, nous n’avons pas conçu de groupe contrôle pour confronter nos résultats avec, par

exemple, des personnes n’étant pas en position d’aidants.

4.2.4. Ouverture sur des recherches futures

Nos résultats permettent donc de montrer l’importance des relations sociales, notamment au sein

de la famille, pour garantir la qualité de vie des aidants : cela met en lumière la nécessité d’une prise

en charge psychologique de la famille dans son ensemble (et en particulier de l’aidant), et non

seulement du malade.

Ainsi, il pourrait être intéressant de mener plus d’études afin de déterminer quelles difficultés les

aidants et leurs familles rencontrent au quotidien, afin de pouvoir les soulager au mieux.
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4.3. Discussion & conclusion - Eléonore NEGRINI (n°11902419)

4.3.1. Rappel des objectifs de la recherche et des principaux résultats obtenus

Le but de notre recherche était de mettre en évidence le lien entre les relations intrafamiliales

et la qualité de vie des aidants naturels de personnes ayant des maladies chroniques somatiques. Selon

les résultats que nous obtenions, nous pourrions argumenter en faveur d’un élargissement du concept

de we disease de Bodenmann, qui actuellement se restreint au couple dont l’un des deux membres est

atteint de maladie somatique.

À l'issue du traitement de nos données, nous avions finalement observé une corrélation

positive suffisante reliant la qualité de vie aux relations intra-familiales. Plus précisément, c’était

notamment les facteurs environnementaux qui étaient le plus positivement corrélés à notre variable

dépendante.

4.3.2. Discussion des résultats obtenus

Cités précédemment, les résultats obtenus confirment notre hypothèse de départ selon laquelle

meilleure est la qualité des relations familiales plus la qualité de vie sera bonne. On peut expliquer ce

lien par plusieurs idées. Tout d’abord, la famille peut être, en situation de crise, une source de coping

forte puisqu’elle appartient au support social. Ainsi, les individus peuvent communiquer sur leurs

ressentis par rapport aux situations difficiles en trouvant peut être un écho chez leur interlocuteur. Les

relations intrafamiliales peuvent de plus permettre à l’aidant de se “soulager” quant aux tâches qu’il a

à accomplir pour aider son proche souffrant, puisque les membres de sa famille peuvent eux aussi les

accomplir pour lui permettre de se reposer. Nous pouvons ainsi rejeter l’hypothèse nulle ne

supposant pas de liens entre ces deux variables.

À la lumière de nos résultats, nous pouvons même spécifier que la dimension

“Environnement” de notre questionnaire WHOQOL est celle ayant le plus d’impact sur notre variable

dépendante: les relations intrafamiliales. Paradoxalement, la dimension “Relations sociales” n’est

qu’en deuxième position dans le classement des quatre dimensions corrélées avec les relations

intrafamiliales. On peut néanmoins supposer deux explications à ces résultats: En premier, le concept

de relations sociales est assez large et comprend les relations amicales, familiales, formelles etc.

Deuxièmement, on peut penser que pour qu’un individu ait des relations sociales, son environnement

doit s’y prêter. C'est-à-dire que si cette personne est à la retraite, vivant dans un village reculé de la

civilisation, elle aura plus de difficulté à relationner avec d’autres individus car elle aura peut être

moins d’opportunités. L’environnement précède ainsi les relations sociales.

4.3.3. Limites et critiques de l’étude

Les conclusions que nous avons pu tirer précédemment doivent, malgré la volonté de limiter

les biais, être considérées avec précautions. En effet, nous avons mené une étude corrélationnelle, or,

corrélation ne signifie pas causalité. Même si le risque d’erreur est très bas (p<0,001), il n’est pas nul
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et des études complémentaires doivent être menées pour confirmer nos résultats et les expliquer de

manière plus sûre et concrète, avec par exemple un groupe contrôle. Étant en auto-administration,

notre questionnaire a pu induire chez nos participants un biais de désirabilité sociale. Enfin, on peut de

plus ajouter en limites de notre étude certaines critiques qui nous ont été faites par les participants lors

de la passation de notre questionnaire.

En effet, nous avions laissé un espace libre pour qu’ils puissent s’exprimer et certaines choses

étaient revenues quelques fois: Malheureusement, il existe des cas où l’individu est lui-même aussi

atteint de maladie chronique et qu’il doive s’occuper de lui et son proche. De même, certains

participants devaient s'occuper de plusieurs de leurs proches souffrant, et ces derniers pouvaient même

souffrir de plusieurs maladies chroniques! Ces “variables” n’étaient pas prises en compte par notre

questionnaire, qui aurait pu être ainsi plus complet. Enfin, certaines personnes ayant répondu à notre

étude ne souffrait pas réellement de leur condition de proche aidant et ne comprenaient alors pas

l’intensité des difficultés proposées par nos échelles.

4.3.4. Ouverture sur des recherches futures

Comme nous avons pu l’expliquer précédemment, notre étude est loin d’être parfaite.

Néanmoins, elle peut permettre de mettre en évidence la souffrance qu’éprouve les proches aidants et

le manque de moyen qui est mis à leur disposition pour les soulager. Nous avons reçu beaucoup de

plaintes quant à leur condition non reconnue et les souffrances psychologiques et financières qu’elle

entraîne. Personnellement, notre étude m’a permise de me rendre compte du vaste "champ" qu’il nous

reste à explorer pour aider les aidants en tant que futur.e psychologue de la santé.

En élargissant le concept de “We disease” (Leuchtmann & Bodenmann, 2017 ; Bodenmann,

2021) à la famille, des nouvelles idées de prise en charge pourraient être mises en place pour les

soulager. Je pense notamment à la thérapie systémique et à la psycho-éducation qui pourraient

permettre aux aidants naturels de mieux appréhender leur condition et de moins en souffrir. En ce

sens, il pourrait être intéressant de mener des recherches sur des prises en charge psychologique

adaptée au patient et à son aidant principal.
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4.4. Discussion & conclusion - Théa NOEL (n° 11903624)

Nous souhaitions élargir la notion de we disease à l’ensemble du cercle familial de la

personne atteinte de maladie somatique chronique, en faisant l’hypothèse que ce n’était pas

uniquement le couple, mais l’ensemble de la cellule familiale qui était impactée par la maladie et

source de soutien social pour l’aidant·e. On s’attendait à ce que la qualité de vie des aidants·es soit

positivement corrélée à la qualité de leurs relations familiales. En effet, l’analyse de corrélation a

montré que les réponses des sujets à l’échelle de qualité de vie ainsi qu’à l’échelle de qualité des

relations familiales sont positivement corrélées. Par ailleurs, nous avons mis en lumière que la qualité

des relations familiales est un facteur prédictif important de la qualité de vie des aidants·es naturels (et

inversement, puisque notre étude n’est que corrélationnelle, et non causale).

En regardant plus en détail les résultats, on s’aperçoit que c’est la dimension

“Environnement” de la qualité de vie qui est la plus corrélée avec la qualité des relations familiales.

Enfin, les scores des aidants·es à l’échelle de qualité de vie et à l’échelle de qualité des

relations familiales sont inférieurs à ceux de la population générale : être aidant·e signifie donc vivre

moins bien et avoir des relations familiales plus fragiles que la normale.

On peut ainsi argumenter dans le sens d’un élargissement du “we disease” (Leuchtmann &

Bodenmann, 2017 ; Bodenmann, 2021) à l’ensemble du cercle familial, puisque les relations

familiales sont également impactées par la maladie. Cela conforte également l’importance d’une prise

en charge individuelle des aidants·es, qui ont un plus faible score de santé mentale que la population

générale, mais également groupale avec la famille des aidants·es de manière à renforcer les relations

familiales et donc faciliter le soutien social.

Plus globalement, les résultats concordent avec la littérature. L’étude de Nissan et al. (2016),

qui rapportait une corrélation entre fonctionnement familial et problèmes psycho-sociaux chez

l’aidant·e, est appuyée par la corrélation que nous avons trouvé entre qualité des relations familiales et

les domaines “Santé mentale” et “Relations sociales” de la qualité de vie. La qualité des relations

familiales des aidants·es inférieure à la norme fournit une preuve quantitative à l’enquête de Brickell

& al. (2020), qui constatait que près de la moitié des aidants·es familiaux interrogés rapportaient que

leur situation d’aidant avait un impact sur la vie familiale.

Une limite à notre étude est que la contrainte du travail d’enquête nous a conduit à réaliser une

étude corrélationnelle, et non causale. Nous ne pouvons donc pas déterminer quelle variable influence

l’autre, si elles s’influencent mutuellement, ou encore si elles sont entraînées par une troisième

variable. Pourtant, ce serait une donnée cruciale pour concevoir une prise en charge des aidants·es…

D’après les commentaires laissés par certains sujets, nous pouvons tout de même proposer une

explication à la forte corrélation entre la qualité des relations familiales et la dimension
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“Environnement” de la qualité de vie. En effet, plusieurs participants ont relaté rencontrer des

difficultés financières ou dans les démarches administratives, ce qui contribue probablement à

diminuer la qualité de leur environnement de vie. Or, le soutien voire l’aide d’un membre de la famille

aide probablement à réaliser ces démarches. De meilleures relations familiales pourraient donc

générer un soutien social concret, qui se traduirait par une meilleure qualité de vie au niveau de

l’environnement.

Par ailleurs, certains sujets n’étaient pas seulement aidants d’une personne en situation de

maladie chronique, mais de plusieurs personnes, voire eux-mêmes malades… Même si cela a été

rapporté par peu de répondants, il est possible que cela ait biaisé les résultats.

Pour ce qui est du design de notre étude, un point faible important est que nous n’avons pas

composé de groupe contrôle. Nous aurions par exemple pu comparer les scores des aidants·es avec

ceux des malades, ou encore avec ceux de personnes qui ne sont ni aidants·es ni malades. Peut-être

aurions-nous vu apparaître une variation de la corrélation entre qualité de vie et relations familiales…

En l’état, nous pouvons certes conclure que cette corrélation existe, mais pas qu’elle est spécifique

aux aidants·es.

En revanche, un point très positif de notre étude est que toutes les corrélations sont à p < .001,

nous avons donc très peu de chance d’observer des corrélations qui ne sont que le fruit du hasard.

Aussi, nous avons réussi à réunir beaucoup de réponses : nous n’avons donc aucun problème de

puissance. D’un point de vue statistique, notre étude est donc solide.

À l’avenir, il serait pertinent de mener des recherches fondamentales pour étoffer les bases

théoriques de ce we disease familial, notamment en contrôlant d’autres facteurs. La force de l’impact

de la maladie sur le quotidien de la famille, ou la qualité du lien entre le malade et l’aidant·e, sont des

facteurs qui pourraient moduler la corrélation que nous avons trouvée.

Il serait aussi intéressant de mettre en place des études appliquées qui compareraient

l’efficacité de différentes prises en charge des aidants·es : psychothérapie systémique de soutien de la

famille du malade, psychothérapie individuelle de soutien de l’aidant·e et/ou du malade, aide aux

démarches administratives… Tout ceci dans l’objectif de trouver un moyen d’améliorer la qualité de

vie et la qualité des relations familiales des aidants·es, qui se retrouvent dans une situation

compliquée, rarement par choix.

Pour conclure, il existe une corrélation entre qualité des relations familiales et qualité de vie

qui va dans le sens d’un élargissement de la notion de we disease de Bodenman (2021) au delà du

couple : à la famille de l’aidant·e. Cependant, plus d’investigations sont nécessaires pour déterminer si

cette corrélation est spécifique aux aidants·es et pour proposer des prises en charges les plus adaptées

possibles à leurs besoins. Enfin, la faible qualité de vie des aidants·es, comme le souligne
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l’Association française des aidants, est bien la preuve que “la conciliation de l’accompagnement d’un

proche et de la santé constitue une affaire de société”7.

7 https://www.aidants.fr/fonds-documentaire/dossiers-thematiques/sante-aidants-2/
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Annexe 1. Référentiel des maladies chroniques ComPaRe8

Maladies cardiaques et vasculaires

Antécédent d’infarctus du myocarde ; Angor/angine de poitrine ; Insuffisance cardiaque ;

Antécédent de phlébite ou d’embolie pulmonaire ; Hypercholestérolémie ; Hypertension

artérielle ; Hypertension artérielle pulmonaire ; Arythmie cardiaque par fibrillation

auriculaire : ACFA ; Troubles du rythme cardiaque ; Trouble de conduction (Pace Maker) ;

Valvulopathie, Remplacement valvulaire ; Autre maladie cardiaque ou vasculaire

Cancers

Cancer du cerveau ; Cancer du col de l’utérus ; Cancer de l’endomètre/ du corps de l’utérus ;

Cancer de l’ovaire ; Cancer du colon ; Cancer du rectum ; Cancer de l’estomac ; Cancer du

foie ; Cancer de la vésicule biliaire ; Cancer des os ; Cancer des testicules ; Mélanome ;

Cancer de la peau de type Carcinome baso-cellulaire ; Cancer de la peau de type Carcinome

spinocellulaire ; Cancer de l’œsophage ; Cancer ORL (lèvre, bouche, pharynx, larynx...) ;

Cancer du pancréas ; Cancer du poumon, des bronches, de la plèvre ; Cancer de la prostate ;

Cancer du rein ; Cancer du sein ; Cancer de la thyroïde ; Cancer de la vessie ; Autre cancer

Maladies endocriniennes

Adénome hypophysaire ; Maladie de Basedow ; Thyroïdite d’Hashimoto ; Autre

Hyperthyroïdie ; Hypothyroïdie ; Maladie d’Addison ; Phéochromocytome ; Diabète ;

Syndrome de Cushing ; Acromégalie ; Hyperprolactinémie ; Diabète insipide ;

Hyperaldostéronisme primaire ; Obésité (si Indice de Masse Corporelle > 30) ; Autre maladie

endocrinienne

Maladies respiratoires et ORL

Bronchite chronique, broncho pneumopathie chronique obstructive (BPCO), emphysème ;

Asthme ; Apnée du sommeil ; Dilatation des bronches ; Mucoviscidose ; Pneumopathie

interstitielle (fibrose idiopathique, pneumonie d'hypersensibilité) ; Rhinite chronique ;

Sinusite chronique ; Vertiges (Maladie de Menière, vertige paroxystique positionnel bénin) ;

Polypose naso-sinusiennes ; Otospongiose ; Autre maladie ORL ou respiratoire

8 https://compare.aphp.fr/les-maladies-chroniques/
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Maladies du système digestif

Polypes coliques ; Diverticules ; Ulcère gastro duodénal, gastrite chronique ; Reflux gastro

œsophagien, achalasie, hernie hiatale ; Colopathie fonctionnelle, côlon irritable ; Maladie

cœliaque ; Rectocolite hémorragique (RCH) ; Maladie de Crohn ; Cirrhose alcoolique ;

Cirrhose infectieuse ; Cirrhose auto-immune ; Cirrhose métabolique ; Autre maladie du foie ;

Autre maladie du système digestif

Maladies rhumatologiques

Arthrose ; Dorsalgies, cervicalgies, lombalgies chroniques, hernies discales, sciatiques ;

Polyarthrite rhumatoïde ; Spondyloarthrite axiale (anciennement spondylarthrite ankylosante)

; Rhumatisme psoriasique ; Maladie de Paget ; Tendinites chroniques (périarthrite,

épicondylite, capsulite...) ; Fibromyalgie ; Syndrome de fatigue chronique ; Ostéoporose ;

Arthropathies microcristallines (goutte, chondrocalcinose) ; Scoliose ; Algodystrophie ; Autre

maladie rhumatologique

Maladies neurologiques et musculaires

Céphalées chroniques (dont migraine) ; Sclérose en plaque ; Epilepsie ; Maladie d’Alzheimer

; Démence vasculaire ; Autres démences ; Maladie de Parkinson ; Autres syndromes

parkinsoniens ; Algie vasculaire de la face ; Névralgie du trijumeau ; Neuropathie

périphérique ; Syndrome de Guillain Barré ; Antécédent d’accident vasculaire cérébral (AVC)

; Antécédent d’accident ischémique transitoire (AIT) ; Myopathie génétique ; Myopathie

acquise (inflammatoire, autre) ; Myasthénie ; Autre maladie neurologique

Maladies psychiatriques et psychologiques

Psychose chronique (schizophrénie...) ; Dépression ; Trouble bipolaire, maladie

maniaco-dépressive ; Troubles anxieux ; Trouble du comportement alimentaire (anorexie,

boulimie...) ; Addictions (alcool, jeux, autres drogues...) ; Syndrome de stress post

traumatique ; Troubles obsessionnels compulsifs : TOC ; Autre maladie psychiatrique

Maladies rénales, urinaires ou génitales

Insuffisance rénale chronique ; Maladie de Berger ; Polykystose rénale ; Incontinence

urinaire ; Endométriose ; Fibrome utérin ; Kyste ovarien ; Trouble de la fertilité ; Adénome

de prostate ; Lithiase urinaire chronique (calculs rénaux) ; Trouble érectile ; Autre maladie

rénale, urinaire ou génitale
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Maladies de la peau

Acné ; Rosacée ; Eczéma ; Urticaire ; Psoriasis ; Vitiligo ; Pelade ; Maladie de Verneuil /

hidradénite suppurée ; Dermatose bulleuse chronique ; Zona ; Herpès ; Autre maladie de la

peau

Maladies des yeux

Dégénérescence maculaire (DMLA) ; Glaucome chronique ; Cataracte ; Rétinopathie ;

Décollement de rétine ou décollement du vitré ; Trouble de la vision (myopie, presbytie,

astigmatisme) ; Uvéite ; Sclérite/épisclérite ; Autre maladie des yeux

Maladies systémiques

Lupus ; Syndrome des antiphospholipides ; Syndrome de Goujerot-Sjögren ; Sclérodermie ;

Maladie de Wegener (granulomatose avec polyangéite) ; Polyangéite microscopique ;

Maladie de Churg et Strauss (granulomatose avec polyangéite) ; Cryoglobulinémie ;

Périartérite noueuse ; Maladie de Horton (artérite à cellules géantes) ; Maladie de Takayasu ;

Maladie de Behçet ; Sarcoïdose ; Hystiocytose ; Syndromes d’Ehlers Danlos ; Autre maladie

systémique

Maladies infectieuses chroniques

Tuberculose ; Infection par le VIH, SIDA ; Hépatite B ; Hépatite C ; Maladie de Lyme ;

Endocardite ; Infection ostéo-articulaire (arthrite/spondylodiscite) ; Autre maladie infectieuse

chronique

Maladies hématologiques

Leucémie aiguë ; Maladie de Hodgkin ; Lymphome B à grandes cellules ; Autres Lymphomes

; Leucémie lymphoïde chronique ; Leucémie myéloïde chronique ; Myélome ; Syndrome

myéloprolifératif (polyglobulie, thrombocytémie essentielle, myélofibrose primitive) ;

Syndrome myélodysplasique ; Aplasie médullaire ; Anémie hémolytique auto-immune ;

Anémie de Biermer ; Purpura thrombopénique immunologique ; Microangiopathie

thrombotique (SHU, PTT) ; Déficit immunitaire (hors VIH) ; Hémochromatose ;

Drépanocytose ; Autres hémolyses constitutionnelles (thalassémies, sphérocytose...) ;

Porphyries ; Hémophilie ; Autre maladie du sang
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Annexe 2. Questionnaire

Le questionnaire était intitulé “Recherche sur la qualité de vie des aidants”.

Page 1 :

Bonjour,

Actuellement en troisième année de Psychologie à l’Université Grenoble Alpes, nous sommes quatre

étudiantes. Dans le cadre de notre cours sur l’apprentissage des méthodes en recherche clinique, nous

menons un travail de recherche. Ainsi, nous avons choisi de nous intéresser à la qualité de vie des

aidants de personnes atteintes de maladies chroniques, par le biais d'un questionnaire.

La passation durera entre 5 et 10 minutes. Nous vous interrogerons sur votre qualité de vie ainsi que la

qualité de vos relations interpersonnelles.

Les réponses au présent questionnaire resteront strictement anonymes et ne serviront qu’à notre travail

universitaire. Vous pouvez décider à tout moment de vous retirer de l’étude. Dans ce cas, vos données

seront effacées.

En cas de besoin, vous pouvez nous contacter à l’adresse suivante :

thea.noel@etu.univ-grenoble-alpes.fr

Nous vous demandons de répondre le plus sincèrement possible. Il n’y a pas de bonne ou de mauvaise

réponse.

Votre aide nous sera très utile pour notre formation. Elle permettra également de faire progresser la

recherche. Nous vous remercions donc d’avoir accepté de répondre au questionnaire qui suit.

En cliquant sur "Suivant", vous confirmez être majeur et avoir pris connaissance des informations

énoncées précédemment.

Quel âge avez-vous ? [18 ans et plus] ; [Moins de 18 ans]

Si vous avez 18 ans ou plus, quel âge avez-vous ? [réponse libre]

Êtes-vous actuellement en position d'aidant (pour une personne en situation de maladie somatique

chronique) ? Un aidant est une personne qui vient en aide à titre non professionnel, pour partie ou

totalement, à une personne dépendante de son entourage, pour les activités de la vie quotidienne

(définition du Collectif Inter-Associatif des Aidants Familiaux) [Oui] ; [Non]

Page 2 : “Votre qualité de vie” - échelle WHOQOL-BREF

Les questions suivantes vous demandent comment vous vous sentez par rapport à votre qualité de vie,

ou les autres aspects de votre vie au cours des 30 derniers jours.
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1. Comment évalueriez-vous votre qualité de vie ? [Très mauvaise] ; [Mauvaise] ; [Ni bonne ni

mauvaise] ; [Bonne] ; [Très bonne]

2. A quel point êtes-vous satisfait de votre santé ? [Très insatisfait] ; [Insatisfait] ; [Ni satisfait ni

insatisfait] ; [Satisfait] ; [Très satisfait]

3. À quel point sentez-vous qu’une douleur physique vous empêche de faire ce que vous devez ? [Pas

du tout] ; [Un peu] ; [Modérément] ; [Beaucoup] ; [Extrêmement]

4. De combien de traitements médicamenteux avez vous besoin pour être fonctionnel dans votre vie

quotidienne ? [Pas du tout] ; [Un peu] ; [Modérément] ; [Beaucoup] ; [Extrêmement]

5. À quel point profitez-vous de la vie ? [Pas du tout] ; [Un peu] ; [Modérément] ; [Beaucoup] ;

[Extrêmement]

6. À quel point sentez-vous que votre vie a du sens ? [Pas du tout] ; [Un peu] ; [Modérément] ;

[Beaucoup] ; [Extrêmement]

7. Êtes vous capable de bien vous concentrer ? [Pas du tout] ; [Un peu] ; [Modérément] ; [Beaucoup] ;

[Extrêmement]

8. Comment vous sentez-vous en sécurité dans votre vie quotidienne ? [Pas du tout] ; [Un peu] ;

[Modérément] ; [Beaucoup] ; [Extrêmement]

9. Votre environnement est-il sain ? [Pas du tout] ; [Un peu] ; [Modérément] ; [Beaucoup] ;

[Extrêmement]

Les questions suivantes demandent comment vous expérimentez ou étiez-vous capable

d’expérimenter certaines choses au cours des 30 derniers jours.

10. Avez-vous assez d’énergie dans votre vie quotidienne ? [Pas du tout] ; [Un peu] ; [Modérément] ;

[Beaucoup] ; [Extrêmement]

11. Êtes vous capable d’accepter votre apparence physique ? [Pas du tout] ; [Un peu] ; [Modérément] ;

[Beaucoup] ; [Extrêmement]

12. Avez-vous assez d’argent pour vos besoins ? [Pas du tout] ; [Un peu] ; [Modérément] ;

[Beaucoup] ; [Extrêmement]

13. À quelle point l’information dont vous avez besoin dans votre vie quotidienne est-elle accessible ?

[Pas du tout] ; [Un peu] ; [Modérément] ; [Beaucoup] ; [Extrêmement]
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14. À quel point avez-vous l’opportunité de pratiquer des activités de loisir ? [Pas du tout] ; [Un peu] ;

[Modérément] ; [Beaucoup] ; [Extrêmement]

15. Comment êtes vous capable de vous déplacer ? [Très mal] ; [Mal] ; [Ni bien ni mal] ; [Bien] ;

[Très bien]

16. À quel point êtes-vous satisfait de votre sommeil ? [Très insatisfait] ; [Insatisfait] ; [Ni satisfait ni

insatisfait] ; [Satisfait] ; [Très satisfait]

17. À quel point êtes-vous satisfait de votre aptitude à réaliser vos activités de la vie quotidienne ?

[Très insatisfait] ; [Insatisfait] ; [Ni satisfait ni insatisfait] ; [Satisfait] ; [Très satisfait]

18. À quel point êtes-vous satisfait de votre capacité de travail ? [Très insatisfait] ; [Insatisfait] ; [Ni

satisfait ni insatisfait] ; [Satisfait] ; [Très satisfait]

19. À quel point êtes-vous satisfait de vous-mêmes ? [Très insatisfait] ; [Insatisfait] ; [Ni satisfait ni

insatisfait] ; [Satisfait] ; [Très satisfait]

20. À quel point êtes-vous satisfait de vos relations personnelles ? [Très insatisfait] ; [Insatisfait] ; [Ni

satisfait ni insatisfait] ; [Satisfait] ; [Très satisfait]

21. À quel point êtes-vous satisfait de votre vie sexuelle ? [Très insatisfait] ; [Insatisfait] ; [Ni satisfait

ni insatisfait] ; [Satisfait] ; [Très satisfait]

22. À quel point êtes-vous satisfait du soutien que vous recevez de vos amis ? [Très insatisfait] ;

[Insatisfait] ; [Ni satisfait ni insatisfait] ; [Satisfait] ; [Très satisfait]

23. À quel point êtes-vous satisfait de l’état de votre lieu de vie ?[Très insatisfait] ; [Insatisfait] ; [Ni

satisfait ni insatisfait] ; [Satisfait] ; [Très satisfait]

24. À quel point êtes-vous satisfait de votre accès aux services de santé ? [Très insatisfait] ;

[Insatisfait] ; [Ni satisfait ni insatisfait] ; [Satisfait] ; [Très satisfait]

25. À quel point êtes-vous satisfait de vos moyens de transport ? [Très insatisfait] ; [Insatisfait] ; [Ni

satisfait ni insatisfait] ; [Satisfait] ; [Très satisfait]

La question suivante fait référence à la fréquence à laquelle vous avez ressenti et expérimenté

certaines choses au cours des 30 derniers jours.

26. À quelle fréquence avez-vous ressenti des sentiments négatifs comme une humeur mélancolique,

du désespoir, de l’anxiété, de la dépression ? [Jamais] ; [Parfois] ; [Assez souvent] ; [Très souvent] ;

[Toujours]
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Page 3 : “Qualité de vos relations interpersonnelles” - ÉQRI

Veuillez indiquer la qualité des relations que vous avez présentement avec les personnes de votre

entourage.

Actuellement, vos relations avec votre famille sont harmonieuses. [Pas du tout] ; [Un peu] ;

[Modérément] ; [Beaucoup] ; [Extrêmement]

Actuellement, vos relations avec votre famille sont valorisantes. [Pas du tout] ; [Un peu] ;

[Modérément] ; [Beaucoup] ; [Extrêmement]

Actuellement, vos relations avec votre famille sont satisfaisantes. [Pas du tout] ; [Un peu] ;

[Modérément] ; [Beaucoup] ; [Extrêmement]

Actuellement, vos relations avec votre famille vous inspirent confiance. [Pas du tout] ; [Un peu] ;

[Modérément] ; [Beaucoup] ; [Extrêmement]

Page 4 : “Pour mieux vous connaître”

À quelle catégorie socio-professionnelle appartenez-vous ? [Agriculteurs, exploitants] ; [Artisans,

commerçants, chefs d’entreprise] ; [Cadres, professions intellectuelles supérieures] ; [Professions

intermédiaires] ; [Employés] ; [Ouvriers] ; [Retraités] ; [Autres personnes sans activités

professionnelles (dont étudiants)]

Quel est votre genre ? [Homme] ; [Femme] ; [Autre]

La personne malade dont vous êtes l'aidant.e est votre… [Conjoint.e] ; [Père / mère] ; [Frère / soeur] ;

[Fils / fille] ; [Oncle / tante] ; [Cousin.e] ; [Ami.e] ; [Autre : réponse libre]

La pathologie chronique dont est atteinte la personne que vous aidez fait partie de la catégorie des…

(Si la personne malade est atteinte de plusieurs pathologies, merci de cocher la catégorie

correspondant à la pathologie ayant le plus d'impact sur le quotidien.) [Maladies cardiaques &

vasculaires] ; [Cancers] ; [Maladies endocriniennes] ; [Maladies respiratoires & ORL] ; [Maladies du

système digestif] ; [Maladies rhumatologiques] ; [Maladies neurologiques & musculaires] ; [Maladies

rénales, urinaires ou génitales] ; [Maladies de la peau] ; [Maladies des yeux] ; [Maladies systémiques]

; [Maladies infectieuses chroniques] ; [Maladies hématologiques] ; [Autre : réponse libre]
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Page 5 : “Commentaire libre”

Vous voilà arrivé au bout du questionnaire ! Nous vous remercions de vos réponses et du temps que

vous y avez consacré.

Si vous avez une remarque (réflexion, critique, conseil...) à nous faire parvenir à propos de ce

questionnaire ou de notre thème de recherche, la parole est à vous dans la zone de texte ci-dessous.

[réponse libre et non obligatoire]
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Annexe 3. Dictionnaire de code

ID_Sujet ID

Quel âge avez-vous? A1

Si vous avez 18 ans ou plus, quel âge avez-vous ? A2
18 ans et plus
Moins de 18 ans

Êtes-vous actuellement en position d'aidant (pour une personne en situation de maladie somatique
chronique) ? Aid
oui
non

1. Comment évalueriez-vous votre qualité de vie ? WHOQOL 1
Très mauvaise 1
Mauvaise 2
Ni bonne ni mauvaise 3
Bonne 4
Très bonne 5

2. A quel point êtes-vous satisfait de votre santé ? WHOQOL2
Très insatisfait 1
Insatisfait 2
Ni satisfait ni insatisfait 3
Satisfait 4
Très satisfait 5

3. À quel point sentez-vous qu’une douleur physique vous empêche de faire ce que vous devez ?
WHOQOL3
Pas du tout 1
Un peu 2
Modérément 3
Beaucoup 4
Extrêmement 5

4. De combien de traitements médicamenteux avez vous besoin pour être fonctionnel dans votre vie
quotidienne ? WHOQOL4
5. À quel point profitez-vous de la vie ? WHOQOL5
6. À quel point sentez-vous que votre vie a du sens ? WHOQOL6
7. Êtes vous capable de bien vous concentrer ? WHOQOL7
8. Comment vous sentez-vous en sécurité dans votre vie quotidienne ? WHOQOL8
9. Votre environnement est-il sain ? WHOQOL9
10. Avez-vous assez d’énergie dans votre vie quotidienne ? WHOQOL10
11. Êtes vous capable d’accepter votre apparence physique ? WHOQOL11
12. Avez-vous assez d’argent pour vos besoins ? WHOQOL12
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13. À quelle point l’information dont vous avez besoin dans votre vie quotidienne est-elle accessible ?
WHOQOL13
14. À quel point avez-vous l’opportunité de pratiquer des activités de loisir ? WHOQOL14
Pas du tout 1
Un peu 2
Modérément 3
Beaucoup 4
Extrêmement 5

15. Comment êtes vous capable de vous déplacer ? / Êtes vous capable de bien vous déplacer ?
WHOQOL15
Très mal
Mal
Ni bien ni mal
bien
très bien
16. À quel point êtes-vous satisfait de votre sommeil ? WHOQOL16
17. À quel point êtes-vous satisfait de votre aptitude à réaliser vos activités de la vie quotidienne ?
WHOQOL17
18. À quel point êtes-vous satisfait de votre capacité de travail ? WHOQOL18
19. À quel point êtes-vous satisfait de vous-mêmes ? WHOQOL19
20. À quel point êtes-vous satisfait de vos relations personnelles ? WHOQOL20
21. À quel point êtes-vous satisfait de votre vie sexuelle ? WHOQOL21
22. À quel point êtes-vous satisfait du soutien que vous recevez de vos amis ? WHOQOL22
24. À quel point êtes-vous satisfait de votre accès aux services de santé ? WHOQOL23
25. À quel point êtes-vous satisfait de vos moyens de transport ? WHOQOL24
Très insatisfait 1
Insatisfait 2
Ni satisfait ni insatisfait 3
Satisfait 4
Très satisfait 5

26. À quelle fréquence avez-vous ressenti des sentiments négatifs comme une humeur mélancolique,
du désespoir, de l’anxiété, de la dépression ? WHOQOL25
Jamais 1
Parfois 2
Assez souvent 3
Très souvent 4
Toujours 5

Actuellement, vos relations avec votre famille sont harmonieuses QRI1
Actuellement, vos relations avec votre famille sont valorisantes QRI2
Actuellement, vos relations avec votre famille sont satisfaisantes QRI3
Actuellement, vos relations avec votre famille vous inspirent confiance QRI4
Pas du tout 1
un peu 2
Modérément 3
Beaucoup 4
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Extrêmement 5

À quelle catégorie socio-professionnelle appartenez-vous ? Socio
Agriculteurs, exploitants 1
Artisans, commerçants, chefs d’entreprise 2
Professions intellectuelles supérieures 3
Professions intermédiaires 4
Employés 5
Ouvriers 6
Retraités 7
Autres personnes sans activités professionnelles (dont étudiants) 8
Quel est votre genre ? G
Homme H
Femme F
Autre A

La personne malade dont vous êtes l'aidant.e est votre… Fam
Conjoint.e 1
Père/Mère 2
Frère/Soeur 3
Fils/fille 4
enfant 4
oncle/Tante 5
Cousin.e 6
Ami.e 7
Nièce 8
Grand mere 9
Grand parents 9
Belle mere 10

La pathologie chronique dont est atteinte la personne que vous aidez fait partie de la catégorie des…
Patho
Maladies cardiaques & vasculaires
Cancers
Maladies endocriniennes
Maladies respiratoires & ORL
Maladies du système digestif
Maladies Maladies rhumatologiques
Maladies neurologiques & musculaires
Maladies rénales, urinaires ou génitales
Maladies de la peau
Maladies des yeux
Maladies systémiques
Maladies infectieuses chroniques
Maladies hématologiques

Si vous avez une remarque (réflexion, critique, conseil...) à nous faire parvenir à propos de ce
questionnaire ou de notre thème de recherche, la parole est à vous dans la zone de texte ci-dessous. R
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Formules utilisées :
A1
=SI('Réponses au formulaire 1_BRUT'!B2="18 ans et
plus";"Majeur";SI('Réponses au formulaire 1_BRUT'!B2="Moins de 18
ans";"mineur";""))

WHOQOL 1
=SI('Réponses au formulaire 1_BRUT'!E2="Très mauvaise";1;SI('Réponses
au formulaire 1_BRUT'!E2="Mauvaise";2;SI('Réponses au formulaire
1_BRUT'!E2="Ni bonne ni mauvaise";3;SI('Réponses au formulaire
1_BRUT'!E2="Bonne";4;SI('Réponses au formulaire 1_BRUT'!E2="Très
bonne";5;"")))))

WHOQOL2
=SI('Réponses au formulaire 1_BRUT'!F2="Très
insatisfait";1;SI('Réponses au formulaire
1_BRUT'!F2="Insatisfait";2;SI('Réponses au formulaire 1_BRUT'!F2="Ni
satisfait ni insatisfait";3;SI('Réponses au formulaire
1_BRUT'!F2="Satisfait";4;SI('Réponses au formulaire 1_BRUT'!F2="Très
satisfait";5;"")))))

WHOQOL3
=SI('Réponses au formulaire 1_BRUT'!G5="Pas du tout";1;SI('Réponses au
formulaire 1_BRUT'!G5="Un peu";2;SI('Réponses au formulaire
1_BRUT'!G5="Modérément";3;SI('Réponses au formulaire
1_BRUT'!G5="Beaucoup";4;SI('Réponses au formulaire
1_BRUT'!G5="Extrêmement";5;"")))))

WHOQOL4
= SI('Réponses au formulaire 1_BRUT'!H5="Pas du tout";1;SI('Réponses au
formulaire 1_BRUT'!H5="Un peu";2;SI('Réponses au formulaire
1_BRUT'!H5="Modérément";3;SI('Réponses au formulaire
1_BRUT'!H5="Beaucoup";4;SI('Réponses au formulaire
1_BRUT'!H5="Extrêmement";5;"")))))

WHOQOL5
= SI('Réponses au formulaire 1_BRUT'!I5="Pas du tout";1;SI('Réponses au
formulaire 1_BRUT'!I5="Un peu";2;SI('Réponses au formulaire
1_BRUT'!I5="Modérément";3;SI('Réponses au formulaire
1_BRUT'!I5="Beaucoup";4;SI('Réponses au formulaire
1_BRUT'!I5="Extrêmement";5;"")))))

WHOQOL6
= SI('Réponses au formulaire 1_BRUT'!J5="Pas du tout";1;SI('Réponses au
formulaire 1_BRUT'!J5="Un peu";2;SI('Réponses au formulaire
1_BRUT'!J5="Modérément";3;SI('Réponses au formulaire
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1_BRUT'!J5="Beaucoup";4;SI('Réponses au formulaire
1_BRUT'!J5="Extrêmement";5;"")))))

WHOQOL7
= SI('Réponses au formulaire 1_BRUT'!K5="Pas du tout";1;SI('Réponses au
formulaire 1_BRUT'!K5="Un peu";2;SI('Réponses au formulaire
1_BRUT'!K5="Modérément";3;SI('Réponses au formulaire
1_BRUT'!K5="Beaucoup";4;SI('Réponses au formulaire
1_BRUT'!K5="Extrêmement";5;"")))))

WHOQOL8
= SI('Réponses au formulaire 1_BRUT'!L5="Pas du tout";1;SI('Réponses au
formulaire 1_BRUT'!L5="Un peu";2;SI('Réponses au formulaire
1_BRUT'!L5="Modérément";3;SI('Réponses au formulaire
1_BRUT'!L5="Beaucoup";4;SI('Réponses au formulaire
1_BRUT'!L5="Extrêmement";5;"")))))

WHOQOL9
= SI('Réponses au formulaire 1_BRUT'!M5="Pas du tout";1;SI('Réponses au
formulaire 1_BRUT'!M5="Un peu";2;SI('Réponses au formulaire
1_BRUT'!M5="Modérément";3;SI('Réponses au formulaire
1_BRUT'!M5="Beaucoup";4;SI('Réponses au formulaire
1_BRUT'!M5="Extrêmement";5;"")))))

WHOQOL10
= SI('Réponses au formulaire 1_BRUT'!N5="Pas du tout";1;SI('Réponses au
formulaire 1_BRUT'!N5="Un peu";2;SI('Réponses au formulaire
1_BRUT'!N5="Modérément";3;SI('Réponses au formulaire
1_BRUT'!N5="Beaucoup";4;SI('Réponses au formulaire
1_BRUT'!N5="Extrêmement";5;"")))))

WHOQOL11
= SI('Réponses au formulaire 1_BRUT'!O5="Pas du tout";1;SI('Réponses au
formulaire 1_BRUT'!O5="Un peu";2;SI('Réponses au formulaire
1_BRUT'!O5="Modérément";3;SI('Réponses au formulaire
1_BRUT'!O5="Beaucoup";4;SI('Réponses au formulaire
1_BRUT'!O5="Extrêmement";5;"")))))

WHOQOL12
= SI('Réponses au formulaire 1_BRUT'!I5="Pas du tout";1;SI('Réponses au
formulaire 1_BRUT'!I5="Un peu";2;SI('Réponses au formulaire
1_BRUT'!I5="Modérément";3;SI('Réponses au formulaire
1_BRUT'!I5="Beaucoup";4;SI('Réponses au formulaire
1_BRUT'!I5="Extrêmement";5;"")))))

WHOQOL13
= SI('Réponses au formulaire 1_BRUT'!Q5="Pas du tout";1;SI('Réponses au
formulaire 1_BRUT'!Q5="Un peu";2;SI('Réponses au formulaire
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1_BRUT'!Q5="Modérément";3;SI('Réponses au formulaire
1_BRUT'!Q5="Beaucoup";4;SI('Réponses au formulaire
1_BRUT'!Q5="Extrêmement";5;"")))))

WHOQOL14
= SI('Réponses au formulaire 1_BRUT'!R5="Pas du tout";1;SI('Réponses au
formulaire 1_BRUT'!R5="Un peu";2;SI('Réponses au formulaire
1_BRUT'!R5="Modérément";3;SI('Réponses au formulaire
1_BRUT'!R5="Beaucoup";4;SI('Réponses au formulaire
1_BRUT'!R5="Extrêmement";5;"")))))

WHOQOL15
= SI('Réponses au formulaire 1_BRUT'!S5="Très mal";1;SI('Réponses au
formulaire 1_BRUT'!S5="Mal";2;SI('Réponses au formulaire 1_BRUT'!S5="Ni
bien ni mal";3;SI('Réponses au formulaire
1_BRUT'!S5="Bien";4;SI('Réponses au formulaire 1_BRUT'!S5="Très
bien";5;"")))))

WHOQOL16
=SI('Réponses au formulaire 1_BRUT'!T3="Très
insatisfait";1;SI('Réponses au formulaire
1_BRUT'!T3="Insatisfait";2;SI('Réponses au formulaire 1_BRUT'!T3="Ni
satisfait ni insatisfait";3;SI('Réponses au formulaire
1_BRUT'!T3="Satisfait";4;SI('Réponses au formulaire 1_BRUT'!T3="Très
satisfait";5;"")))))

WHOQOL17
=SI('Réponses au formulaire 1_BRUT'!U3="Très
insatisfait";1;SI('Réponses au formulaire
1_BRUT'!U3="Insatisfait";2;SI('Réponses au formulaire 1_BRUT'!U3="Ni
satisfait ni insatisfait";3;SI('Réponses au formulaire
1_BRUT'!U3="Satisfait";4;SI('Réponses au formulaire 1_BRUT'!U3="Très
satisfait";5;"")))))

WHOQOL18
=SI('Réponses au formulaire 1_BRUT'!V3="Très
insatisfait";1;SI('Réponses au formulaire
1_BRUT'!V3="Insatisfait";2;SI('Réponses au formulaire 1_BRUT'!V3="Ni
satisfait ni insatisfait";3;SI('Réponses au formulaire
1_BRUT'!V3="Satisfait";4;SI('Réponses au formulaire 1_BRUT'!V3="Très
satisfait";5;"")))))

WHOQOL19
=SI('Réponses au formulaire 1_BRUT'!W3="Très
insatisfait";1;SI('Réponses au formulaire
1_BRUT'!W3="Insatisfait";2;SI('Réponses au formulaire 1_BRUT'!W3="Ni
satisfait ni insatisfait";3;SI('Réponses au formulaire
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1_BRUT'!W3="Satisfait";4;SI('Réponses au formulaire 1_BRUT'!W3="Très
satisfait";5;"")))))

WHOQOL20
=SI('Réponses au formulaire 1_BRUT'!X7="Très
insatisfait";1;SI('Réponses au formulaire
1_BRUT'!X7="Insatisfait";2;SI('Réponses au formulaire 1_BRUT'!X7="Ni
satisfait ni insatisfait";3;SI('Réponses au formulaire
1_BRUT'!X7="Satisfait";4;SI('Réponses au formulaire 1_BRUT'!X7="Très
satisfait";5;"")))))

WHOQOL21
=SI('Réponses au formulaire 1_BRUT'!Y3="Très
insatisfait";1;SI('Réponses au formulaire
1_BRUT'!Y3="Insatisfait";2;SI('Réponses au formulaire 1_BRUT'!Y3="Ni
satisfait ni insatisfait";3;SI('Réponses au formulaire
1_BRUT'!Y3="Satisfait";4;SI('Réponses au formulaire 1_BRUT'!Y3="Très
satisfait";5;"")))))

WHOQOL22
=SI('Réponses au formulaire 1_BRUT'!Z3="Très
insatisfait";1;SI('Réponses au formulaire
1_BRUT'!Z3="Insatisfait";2;SI('Réponses au formulaire 1_BRUT'!Z3="Ni
satisfait ni insatisfait";3;SI('Réponses au formulaire
1_BRUT'!Z3="Satisfait";4;SI('Réponses au formulaire 1_BRUT'!Z3="Très
satisfait";5;"")))))

WHOQOL23
=SI('Réponses au formulaire 1_BRUT'!AA3="Très
insatisfait";1;SI('Réponses au formulaire
1_BRUT'!AA3="Insatisfait";2;SI('Réponses au formulaire 1_BRUT'!AA3="Ni
satisfait ni insatisfait";3;SI('Réponses au formulaire
1_BRUT'!AA3="Satisfait";4;SI('Réponses au formulaire 1_BRUT'!AA3="Très
satisfait";5;"")))))

WHOQOL25
=SI('Réponses au formulaire 1_BRUT'!AB3="Très
insatisfait";1;SI('Réponses au formulaire
1_BRUT'!AB3="Insatisfait";2;SI('Réponses au formulaire 1_BRUT'!AB3="Ni
satisfait ni insatisfait";3;SI('Réponses au formulaire
1_BRUT'!AB3="Satisfait";4;SI('Réponses au formulaire 1_BRUT'!AB3="Très
satisfait";5;"")))))

WHOQOL26
=SI('Réponses au formulaire 1_BRUT'!AC3="Jamais";1;SI('Réponses au
formulaire 1_BRUT'!AC3="Parfois";2;SI('Réponses au formulaire
1_BRUT'!AC3="Assez souvent";3;SI('Réponses au formulaire



RELATIONS FAMILIALES ET QUALITÉ DE VIE DES AIDANTS NATURELS 44

1_BRUT'!AC3="Très souvent";4;SI('Réponses au formulaire
1_BRUT'!AC3="Toujours";5;"")))))

QRI1
=SI('Réponses au formulaire 1_BRUT'!AD42="Pas du tout";0;SI('Réponses
au formulaire 1_BRUT'!AD42="Un peu";1;SI('Réponses au formulaire
1_BRUT'!AD42="Modérément";2;SI('Réponses au formulaire
1_BRUT'!AD42="Beaucoup";3;SI('Réponses au formulaire
1_BRUT'!AD42="Extrêmement";4;"")))))

QRI2
=SI('Réponses au formulaire 1_BRUT'!AE42="Pas du tout";0;SI('Réponses
au formulaire 1_BRUT'!AE42="Un peu";1;SI('Réponses au formulaire
1_BRUT'!AE42="Modérément";2;SI('Réponses au formulaire
1_BRUT'!AE42="Beaucoup";3;SI('Réponses au formulaire
1_BRUT'!AE42="Extrêmement";4;"")))))

QRI3
=SI('Réponses au formulaire 1_BRUT'!AF42="Pas du tout";0;SI('Réponses
au formulaire 1_BRUT'!AF42="Un peu";1;SI('Réponses au formulaire
1_BRUT'!AF42="Modérément";2;SI('Réponses au formulaire
1_BRUT'!AF42="Beaucoup";3;SI('Réponses au formulaire
1_BRUT'!AF42="Extrêmement";4;"")))))

QRI4
=SI('Réponses au formulaire 1_BRUT'!AG42="Pas du tout";0;SI('Réponses
au formulaire 1_BRUT'!AG42="Un peu";1;SI('Réponses au formulaire
1_BRUT'!AG42="Modérément";2;SI('Réponses au formulaire
1_BRUT'!AG42="Beaucoup";3;SI('Réponses au formulaire
1_BRUT'!AG42="Extrêmement";4;"")))))

Socio
=SI('Réponses au formulaire 1_BRUT'!AH2="Agriculteurs,

exploitants";1;SI('Réponses au formulaire 1_BRUT'!AH2="Artisans,

commerçants, chefs d’entreprise";2;SI('Réponses au formulaire

1_BRUT'!AH2="Cadres, professions intellectuelles

supérieures";3;SI('Réponses au formulaire 1_BRUT'!AH2="Professions

intermédiaires";4;SI('Réponses au formulaire

1_BRUT'!AH2="Employés";5;SI('Réponses au formulaire

1_BRUT'!AH2="Ouvriers";6;SI('Réponses au formulaire

1_BRUT'!AH2="Retraités";7;SI('Réponses au formulaire

1_BRUT'!AH2="Autres personnes sans activités professionnelles (dont

étudiants)";8;""))))))))

Genre
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=SI('Réponses au formulaire 1_BRUT'!AI2="Femme";"F";SI('Réponses au

formulaire 1_BRUT'!AI2="Homme";"H";SI('Réponses au formulaire

1_BRUT'!AI2="Autre";"A";"")))

Fam
=SI('Réponses au formulaire

1_BRUT'!AJ42="Conjoint.e";1;SI('Réponses au formulaire

1_BRUT'!AJ42="Père / mère";2;SI('Réponses au formulaire

1_BRUT'!AJ42="Frère / soeur";3;SI('Réponses au formulaire

1_BRUT'!AJ42="Fils / fille";4;SI('Réponses au formulaire

1_BRUT'!AJ42="enfant";4;SI('Réponses au formulaire 1_BRUT'!AJ42="Oncle

/ tante";5;SI('Réponses au formulaire

1_BRUT'!AJ42="Cousin.e";6;SI('Réponses au formulaire

1_BRUT'!AJ42="Ami.e";7;SI('Réponses au formulaire

1_BRUT'!AJ42="Nièce";8;SI('Réponses au formulaire 1_BRUT'!AJ42="Grand

mere";9;SI('Réponses au formulaire 1_BRUT'!AJ42="Grands parents

";9;SI('Réponses au formulaire 1_BRUT'!AJ42="Belle mere

j";10;""))))))))))))

Patho
=SI('Réponses au formulaire 1_BRUT'!AK2="Maladies cardiaques &

vasculaires";1;SI('Réponses au formulaire 1_BRUT'!AK2="Délétion 22q11.2

";1;SI('Réponses au formulaire 1_BRUT'!AK2="Cancers";2;SI('Réponses au

formulaire 1_BRUT'!AK2="Maladies endocriniennes";3;SI('Réponses au

formulaire 1_BRUT'!AK2="Diabète";3;SI('Réponses au formulaire

1_BRUT'!AK2="Diabétique insulino depandante ";3;SI('Réponses au

formulaire 1_BRUT'!AK2="Diabète type 1";3;SI('Réponses au formulaire

1_BRUT'!AK2="Maladies respiratoires & ORL";4;SI('Réponses au formulaire

1_BRUT'!AK2="Syndrome de Minor";4;SI('Réponses au formulaire

1_BRUT'!AK2="laryngectomie totale sans implant et voix oesophagienne

parfaite";4;SI('Réponses au formulaire

1_BRUT'!AK2="Bopco";4;SI('Réponses au formulaire 1_BRUT'!AK2="Maladies

du système digestif";5;SI('Réponses au formulaire 1_BRUT'!AK2="Maladies

rhumatologiques";6;SI('Réponses au formulaire 1_BRUT'!AK2="Maladie

osseuse rare ";6;SI('Réponses au formulaire 1_BRUT'!AK2="Polyarthrite

rhumatoïde ";6;SI('Réponses au formulaire 1_BRUT'!AK2="Fibromyalgie

";6;SI('Réponses au formulaire 1_BRUT'!AK2="Syndrome de Fibromyalgie

";6;SI('Réponses au formulaire

1_BRUT'!AK2="Fibromyalgie";6;SI('Réponses au formulaire
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1_BRUT'!AK2="Fybromialgie";6;SI('Réponses au formulaire

1_BRUT'!AK2="Fybromialgie ";6;SI('Réponses au formulaire

1_BRUT'!AK2="Maladies neurologiques & musculaires";7;SI('Réponses au

formulaire 1_BRUT'!AK2="Alzheimer";7;SI('Réponses au formulaire

1_BRUT'!AK2="Avc hémiplégie gauche ";7;SI('Réponses au formulaire

1_BRUT'!AK2="tumeur non cancéreuse du cerveau";7;SI('Réponses au

formulaire 1_BRUT'!AK2="Sla ";7;SI('Réponses au formulaire

1_BRUT'!AK2="SLA/maladie de charcot";7;SI('Réponses au formulaire

1_BRUT'!AK2="Sla";7;SI('Réponses au formulaire 1_BRUT'!AK2="Handicap

moteur";7;SI('Réponses au formulaire 1_BRUT'!AK2="Alzheimer

";7;SI('Réponses au formulaire 1_BRUT'!AK2="Paraplégie hémiplégie

";7;SI('Réponses au formulaire 1_BRUT'!AK2="AVC";7;SI('Réponses au

formulaire 1_BRUT'!AK2="Maladies rénales, urinaires ou

génitales";8;SI('Réponses au formulaire 1_BRUT'!AK2="Endométriose

";8;SI('Réponses au formulaire

1_BRUT'!AK2="Endométriose";8;SI('Réponses au formulaire

1_BRUT'!AK2="Maladies de la peau";9;SI('Réponses au formulaire

1_BRUT'!AK2="Maladie de Verneuil ";9;SI('Réponses au formulaire

1_BRUT'!AK2="Maladies des yeux";10;SI('Réponses au formulaire

1_BRUT'!AK2="Maladies systémiques";11;SI('Réponses au formulaire

1_BRUT'!AK2="Maladies infectieuses chroniques";12;SI('Réponses au

formulaire 1_BRUT'!AK2="Maladies infectieuses chroniques,

Addictions";12;SI('Réponses au formulaire 1_BRUT'!AK2="Maladies

hématologiques";13;SI('Réponses au formulaire

1_BRUT'!AK2="Drépanocytose ";13;SI('Réponses au formulaire

1_BRUT'!AK2="Syndrome génétique rare";14;SI('Réponses au formulaire

1_BRUT'!AK2="Hsd";14;SI('Réponses au formulaire 1_BRUT'!AK2="Génétique

rare";14;SI('Réponses au formulaire 1_BRUT'!AK2="SED maladie génétique

avec beaucoup de symptômes dans différents domaine: digestif,

musculaire, articulaire, peau... ";11;SI('Réponses au formulaire

1_BRUT'!AK2="Syndrome d’Elhers Danlos et tout les dérivés qui s’y

rattachent ";11;SI('Réponses au formulaire 1_BRUT'!AK2="Génétique

";14;SI('Réponses au formulaire 1_BRUT'!AK2="Syndrome genetique avec

differentes expressions nottament deficiences hypophise,

hypothalamus";14;SI('Réponses au formulaire 1_BRUT'!AK2="Ehlers danlos

hyper mobile";11;SI('Réponses au formulaire 1_BRUT'!AK2="Syndrome ehler

danlos ";11;SI('Réponses au formulaire 1_BRUT'!AK2="SED

H";11;SI('Réponses au formulaire 1_BRUT'!AK2="Pathologie du tissu

conjonctif ";14;SI('Réponses au formulaire 1_BRUT'!AK2="Ehlers danlos
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";11;SI('Réponses au formulaire 1_BRUT'!AK2="maladie génétique,

syndrome d'Ehlers Danlos";11;SI('Réponses au formulaire

1_BRUT'!AK2="SED";11;SI('Réponses au formulaire 1_BRUT'!AK2="Syndrome d

ehlers danlos";11;SI('Réponses au formulaire 1_BRUT'!AK2="Hyperlaxité

généralisée douleur chroniques ";14;SI('Réponses au formulaire

1_BRUT'!AK2="Maladie génétique,syndrome di georges";14;SI('Réponses au

formulaire 1_BRUT'!AK2="Maladie autoimmune ";14;SI('Réponses au

formulaire 1_BRUT'!AK2="Syndrome de Prader Willi";14;SI('Réponses au

formulaire 1_BRUT'!AK2="Sed à l'époque ils disaient Fibro

atypique";11;SI('Réponses au formulaire 1_BRUT'!AK2="Syndrome d helers

danlos";11;SI('Réponses au formulaire 1_BRUT'!AK2="Maladie génétique

";14;SI('Réponses au formulaire 1_BRUT'!AK2="Poly allergie sévère

";14;SI('Réponses au formulaire 1_BRUT'!AK2="Syndrome de Prader Willi

";14;SI('Réponses au formulaire 1_BRUT'!AK2="Syndrome prader

willi";14;SI('Réponses au formulaire 1_BRUT'!AK2="Syndrome Ehlers

Danlos";11;SI('Réponses au formulaire 1_BRUT'!AK2="Syndrome Ehlers

Danlos ";11;SI('Réponses au formulaire 1_BRUT'!AK2="Syndrome

d'Elhers-Danlos";11;SI('Réponses au formulaire 1_BRUT'!AK2="Maladies

neurologiques & musculaires, Maladies de la peau, Syndrome de Patau

";15;SI('Réponses au formulaire 1_BRUT'!AK2="DYSLEXIE DYSPHASIE SEVERE

DYSORTHOGRAPHIE ET SED POUR TOUS";15;SI('Réponses au formulaire

1_BRUT'!AK2="Maladies cardiaques & vasculaires, Maladies neurologiques

& musculaires";15;SI('Réponses au formulaire 1_BRUT'!AK2="Maman a 98

ans beaucoup de pathologies";15;SI('Réponses au formulaire

1_BRUT'!AK2="Maladies de la peau, Dysfonctionnement de vessie , apnée

du sommeil , ulcere gastrique";15;SI('Réponses au formulaire

1_BRUT'!AK2="maladie génétique avec trouble orl et

neuropsy";15;SI('Réponses au formulaire 1_BRUT'!AK2="Plusieurs

réponses";15;SI('Réponses au formulaire 1_BRUT'!AK2="Hsd et

sama";15;SI('Réponses au formulaire 1_BRUT'!AK2="Endométriose sévère et

syndrome Ehlers Danlos sévère ";15;SI('Réponses au formulaire

1_BRUT'!AK2="Maladies respiratoires et hépatiques";15;SI('Réponses au

formulaire 1_BRUT'!AK2="Fibromyalgie, SII, fatigue

chronique";15;SI('Réponses au formulaire 1_BRUT'!AK2="Verneuil et crohn

";15;SI('Réponses au formulaire 1_BRUT'!AK2="Connectivité mixte (

polyartrite .lupus .syndrome de raynaud...... ";15;SI('Réponses au

formulaire 1_BRUT'!AK2="Verneuil et crohn ";15;SI('Réponses au

formulaire 1_BRUT'!AK2="Syndrome Ehlers Danlos hypermobile - Verneuil -

endométriose et crohn problème respiratoire ";15;SI('Réponses au
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formulaire 1_BRUT'!AK2="diabétique, syndrome de prader willi

,";15;SI('Réponses au formulaire 1_BRUT'!AK2="fibromyalgie et

endometriose";15;SI('Réponses au formulaire

1_BRUT'!AK2="";"";"ERREUR")))))))))))))))))))))))))))))))))))))))))))))

)))))))))))))))))))))))))))))))))))))))))))
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Annexe 4. Statistiques descriptives

Annexe 4.1. Variables contrôles

Annexe 4.1.1. Âge

Annexe 4.1.2. Genre
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Annexe 4.1.3. Catégories socio-professionnelles

Annexe 4.1.4. Lien avec la personne malade
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Annexe 4.1.5. Type de pathologie
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Annexe 4.2. Variable indépendante : dimension familiale de l’échelle de la qualité des relations

interpersonnelles (QRI)
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Annexe 4.3. Variable dépendante : échelle de la qualité de vie (WHOQOL-BREF)

Annexe 4.2.1. Qualité de vie globale

Annexe 4.2.2. Santé physique
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Annexe 4.2.3. Santé mentale
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Annexe 4.2.4. Relations sociales

Annexe 4.2.5. Environnement
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Annexe 5. Alphas de Cronbach

Annexe 5.1. Echelle QRI

Figure 1 : Tableau de l’alpha de Cronbach pour l’échelle QRI

Figure 2 : Graphique (correlation heatmap) pour l’alpha de Cronbach relatif à l’échelle QRI

Figure 3 : Tableau de la consistance inter-items au sein de l’échelle QRI
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Annexe 5.2. Echelle WHOQOL-BREF

Figure 1 : Correlation heatmap de l’alpha de Cronbach pour l’échelle WHOQOL-BREF

Figure 2 : Tableau de l’alpha de Cronbach pour l’échelle

WHOQOL-BREF

Annexe 5.3. Dimension Santé physique de l’échelle

WHOQOL-BREF

Figure 1 : tableau de l’alpha de Cronbach relatif à la dimension Santé

physique de l’échelle WHOQOL-BREF

Figure 2 : Correlation heatmap pour

l’alpha de Cronbach relatif à la

dimension Santé physique de l’échelle

WHOQOL-BREF
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Annexe 5.4. Dimension Relations sociales de l’échelle WHOQOL-BREF

Figure 1 : Correlation heatmap pour l’alpha de

Cronbach relatif à la dimension Relations sociales

de l’échelle WHOQOL-BREF

Figure 2 : Tableau de l’alpha de Cronbach relatif à la

dimension Relations sociales de l’échelle WHOQOL-BREF

Annexe 5.5. Dimension Santé mentale de l’échelle WHOQOL-BREF

Figure 1 : Tableau de l’alpha de Cronbach relatif à la dimension Santé mentale de l’échelle

WHOQOL-BREF

Figure 2 : Correlation heatmap pour l’alpha de Cronbach relatif à la dimension Santé mentale de

l’échelle WHOQOL-BREF
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Annexe 5.6. Dimension Environnement de l’échelle WHOQOL-BREF

Figure 1 : Tableau de l’alpha de Cronbach relatif à la dimension Environnement de l’échelle

WHOQOL-BREF

Figure 2 : Correlation heatmap pour l’alpha de Cronbach relatif à la dimension Environnement de

l’échelle WHOQOL-BREF
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Annexe 6. Corrélations

Annexe 6.1. Matrice de corrélation
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Annexe 6.2. Scatterplots

Figure 1 : Scatterplot de la moyenne à l’échelle QRI en fonction de la moyenne générale à l’échelle

WHOQOL-BREF

Figure 2 : Scatterplot de la moyenne à l’échelle QRI en fonction de la moyenne à la partie

environnement de l’échelle WHOQOL-BREF
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Figure 3 : Scatterplot de la moyenne à l’échelle QRI en fonction de la moyenne à la partie relations

sociales de l’échelle WHOQOL

Figure 4 : Scatterplot de la moyenne à l’échelle QRI en fonction de la moyenne à la partie

psychologie de l’échelle WHOQOL
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Figure 5 : Scatterplot de la moyenne à l’échelle QRI en fonction de la moyenne à la partie santé

physique de l’échelle WHOQOL

Annexe 7. Normes

EQRI WHOQOL-BREF

Sous-échelle
des relations

avec la famille

Qualité de
vie (score

global)

Santé
physique

Santé
mentale

Relations
sociale

Environ-
nement

Moyenne 14.09 71.775 73.5 70.6 71.5 71.5

Écart-type 3.91 15.825 18.1 14.0 18.2 13.0


