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Résumé

Les aidants des patients atteints de schizophrénie sont amenés a investir tant sur le plan affectif et cognitif,
que social et matériel, ce qui peut progressivement causer un fardeau.

L’objectif de cette étude était d’évaluer le niveau du fardeau et de dépression chez les aidants familiaux de
patients schizophrénes et de repérer les facteurs de risque associés.

Notre étude a été menée auprés de 30 aidants familiaux de patients schizophrénes. Le fardeau a été évalué
par I’Inventaire du Fardeau de Zarit et le Caregiver Reaction Assessment. La dépression a été dépistée par
I’échelle de Beck.

Le fardeau était modéré a sévére dans 83,3% des cas. Les deux tiers des aidants étaient déprimés. Un plus
lourd fardeau a été corrélé a I’absence de motivation a I’aide, la présence d’agressivité chez le patient
schizophréne et a la dépression.

La schizophrénie est pourvoyeuse d’un lourd fardeau. Plusieurs facteurs semblent y étre impliqués, inhérents
a la maladie, a I’aidant et au contexte social.

Mots clés : Aidant ; Dépression ; Fardeau ; Schizophrénie.
Abstract

Caregivers of patients with schizophrenia are led to invest emotionally, cognitively, socially and materially,
which can gradually cause a burden.

This study aims to assess the level of burden and depression in family caregivers of patients with
schizophrenia and identify risk factors affecting them.

We conducted a cross-sectional study including thirty caregivers of patients followed for schizophrenia. We
used the Zarit Caregiver Burden Scale and the Caregiver Reaction Assessment to assess the burden and the
Beck Depression Scale for depression screening.

The burden was moderate or severe in 83.3% of cases. Two-thirds of caregivers were depressed. A higher
burden score was significantly associated with lack of motivation, aggressive behaviors in schizophrenic
patient and depression.

Schizophrenia may cause a heavy burden and a significant psychological distress. Several factors seem to be
involved, inherent to the disease, the caregiver and the social context.

Key words: Burden; Caregivers; Depression; Schizophrenia.
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DEPRESSION ET FARDEAU CHEZ LES AIDANTS FAMILAUX DE PATIENTS

INTRODUCTION

La schizophrénie, de par sa prévalence élevée et
son évolution chronique, a un colt social
considérable. Les familles, et plus communément
les aidants naturels des patients souffrants de
schizophrénie sont les plus impliqués dans leur
prise en charge. Dans ce cadre, les aidants sont
amenés a investir largement tant sur le plan affectif
et cognitif, que social et matériel, ce qui peut
progressivement causer une surcharge. Cette
surcharge a été conceptualisée sous le terme de «
fardeau » [1].

La notion de fardeau comporte une composante
objective qui consiste en la réalisation de taches
quotidiennes et une composante subjective, liée au
statut de I’aidant, a ses responsabilités et aux
conséquences psychologiques [2]. La fonction
d'aide peut étre influencée par d’autres facteurs tels
que les facteurs culturels et religieux.

L’objectif de cette étude était d’évaluer le niveau
du fardeau et de dépression chez les aidants
familiaux de patients suivis pour schizophrénie et
de repérer les facteurs de risque qui leurs sont
associés.

POPULATION ET METHODES
1. Lieu et type de I’étude

Il s’agit d’une étude transversale descriptive et
analytique réalisée auprés de trente aidants
familiaux recrutés parmi les accompagnateurs des
patients suivis a la consultation externe de
psychiatrie du centre hospitalo-universitaire Hédi
Chaker de Sfax en Tunisie et portant le diagnostic
de schizophrénie selon les critéres du Manuel
diagnostique et statistique des troubles mentaux,
4°™ gédition, version révisée (DSM-IV-TR). Nous
avons, au préalable, obtenu leurs consentements a
participer a I’étude.

2. Le recueil des données

Le recueil des données a été effectué au moyen
d’une fiche comportant des informations relatives
aux données sociodémographiques des aidants et
des patients  schizophrenes ainsi  qu’aux
caractéristiques d’aide. Les données cliniques ont
été relevées a partir des dossiers des patients.
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3. Les échelles utilisées

3.1.L’Inventaire du Fardeau de Zarit [3,4]

Il s’agit d’une échelle unidimensionnelle composée
de 22 items et destinée a évaluer essentiellement la
composante subjective de I’aide. Le score global
est obtenu en faisant la somme des scores des
différents items et peut varier théoriquement de 0 a
88. Plus le score est éleveé, plus la charge ressentie
est importante. Ainsi, Un score inférieur ou égal a
20 indique une charge faible ou nulle ; un score
entre 21 et 40 indique une charge légere ; un score
entre 41 et 60 indique une charge modérée et un
score supérieur a 60 indique une charge séveére.
Nous avons considéré la médiane du score du
fardeau obtenu dans notre étude, comme valeur
approximative du seuil d'un niveau de fardeau
élevé.

3.2.Le Caregiver Reaction Assessment (CRA)
[5]

Cette échelle composée de 24 items permet
d’évaluer les conséquences positives et négatives
de la situation d’aide chez les aidants de patients
présentant des maladies psychiatriques chroniques.
Cet instrument évalue cing dimensions pour
I’aidant : la perturbation des activités, le probléme
financier, I’absence de soutien familial, le
probléme de santé et I’impact sur I’estime de soi.

3.3 L’inventaire de dépression de Beck [6]

Ce questionnaire donne une estimation quantitative
de I’intensité de la dépression. Il est constitué de 13
items dont chacun est c6té de 0 a 3. Le score total
est obtenu en additionnant les scores des différents
items et varie de 0 a 39. La dépression est légere
pour des scores variant de 4 a 7, modérée pour des
scores entre 8 et 15 et sévére pour des scores
supérieurs a 16.

4.Etude statistique

L'analyse statistique des données a été réalisée par

le logiciel SPSS (version 15). Pour I'étude
descriptive, les variables qualitatives ont été
exprimées en pourcentage et les variables

quantitatives en moyennes avec leurs écarts types.
Pour I’étude de la relation entre les variables
qualitatives, nous avons utilisé le test de Chi deux
(x2) de Pearson, ou le test exact de Fischer
lorsqu’un ou plusieurs des effectifs théoriques du
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tableau de contingence sont inférieurs a cing. Le
seuil de significativité retenu a été fixé a 5%.

Tableau Il : Caractéristiques relatives aux
patients atteints de schizophrénie

RESULTATS
Effectif Pourcentage(%)
1. Etude descriptive -
Paranoide 13 43,3
1.1.  Caractéristiques sociodémographiques Forme de la Désorganisée 2 6.7
de I'aidant schizophrénie
Indifférenciée 3 10,0
L’age moyen des aidants a été de 51 ans (min=19, Résiduelle 12 40,0
max=76). Le sexe ratio (H/F) a été égal a 1. Les oui 4 133
autres données sociodémographiques de I’aidant Comorbidité somatique
- oo s Non 26 86,7
ont été récapitulées dans le tableau I.
Comorbidité Oui 1 33
Tableau | Données sociodémographiques psychiatrique Non 29 96,7
relatives a I’aidant B Régulier 28 933
Suivi
Irrégulier 2 6,7
Effectif Pourcentage(%) Oral 20 66,7
Activité Actif 12 40,0 Nature du traitement
professionnelle ature du traitemen Injection 10 333
Inactif 18 60,0 retard !
glcl(\)/ﬁﬁ?n isocw- Bon 2 6,7 Observance Bonne 26 86,7
que . .
Moyen 19 633 thérapeutique Mauvaise 4 13,3
Bas 9 30,0 Oui 15 50,0
—— - Agressivité
Difficultés Oui 13 43,3 Non 15 50,0
financieres
Non 17 56,7 Lo .
. — 1.3.  Caractéristiques de I’aide
Relation avec Conjoint 11 36.7
l'aidant , . . s
Pere/mére 5 16,7 La durée moyenne de la relation d’aide a été de
Fillerfils 1 367 13,5 ans avec des extrémes de 1 et de 31 ans. Les
_ autres caractéristiques de I’aide sont récapitulées
Neveu/niéce 1 33
dans le tableau IlI.
Frere/sceur 2 6,7
Cohabitation Oui 29 96,7 Tableau Il : Caractéristiques de I’aide
Non 1 3,3
- - Effectifs Pourcentage(%)
Maladie somatique  Oui 14 46,7 Nature de l'aide  Seul 8 26,7
chronique
Non 16 533 Avec un 22 73,3
Maladie Oui 2 6,7 autre
psychiatrique membre de
Non 28 93,3 la famille
Aide par une Oui 2 6,7
femme de
ménage Non 28 93,3
1.2._ Caract_erlsthye_s relatives aux patients e T ou n 157
atteints de schizophrénie institutionnelle
Non 16 53,3
L’age moyen des malades a été de 42,6 ans — :
. . Lot 2 N Motivation pour  Oui 26 86,7
(min=19, max=75). Le sexe ratio (H/F) a été égal a l'aide
1,2. La durée moyenne de la maladie a €té de 18 Non 4 133
: "hospitalisation a été
ans Le_nombre moyen d’hospitalisatio a été de Ao evers O i 500
3,26 (min=0, max=20). Les autres paramétres ont laidant
été résumés dans le tableau Il. Non 15 50,0
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1.4.  Evaluation du fardeau

Selon [I’échelle du CRA, 80% des aidants se
sentaient obligés de s’occuper de leur proche
malade et percevaient une dégradation de leur santé
depuis le début de la prise en charge. Prés des trois
quart d’entre eux (73%) considéraient qu’il était
difficile de subvenir aux dépenses liées a la santé
de leur proche. Parmi les aidants sollicités, 90%
avaient du plaisir a s’occuper de leur proche. La
moitié des aidants considéraient qu’ils ont perdu le
contrdle de leur vie sociale du fait de leur role.
L’évaluation du fardeau pesant sur les aidants via
I’Inventaire du Fardeau de Zarit a permis d’estimer
un score moyen de 42 correspondant a un fardeau
modéré (Tableau 1V).

Tableau 1V : Evaluation de la sévérité du
fardeau selon I’échelle de Zarit

Effectifs Pourcentage(%)

Léger 5 16,7
Sevéritedu  \oqes 18 60
fardeau
Sévere 7 23,3

1.5.  Dépistage de la dépression

Le score moyen de I’échelle de Beck a été de 7
avec des extrémes allant de 1 a 27. Les deux tiers
des aidants (66,6%) étaient déprimés. Cette
dépression était légere chez 33,3% des aidants,
modérée chez 20% d’entre eux et sévére dans
13,3% des cas.

2. Etude analytique

2.1.  Facteurs associés au fardeau

Un lourd fardeau a été statistiquement plus retrouvé
chez les conjoints des malades, les aidants les plus
agés, de sexe masculin, en cas d’absence de
motivation a I’aide, en présence d’agressivité du
malade a I’égard de I’aidant et en cas de sévérité de
la maladie schizophrénique associée a un nombre
plus important d’hospitalisations (Tableau V).

2.2.  Facteurs associés a la dépression

Les aidants de sexe féminin et ceux inactifs sur le
plan professionnel étaient significativement plus
déprimés. La sévérité de la dépression a été
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associée a la sévérite du fardeau ressentie par
I’aidant (Tableau V1).

Tableau V : Facteurs associés au fardeau

Sévérité du fardeau
Non N P
o sévere
sévere

Homme 8 7
Sexe de l'aidant 0.006

Femme 15 0
Activité de Actif 8 4
l'aidant Inactif 15 3 0.39

. . Bon 1 1
Niveau socio-
économique Moyen a 29 6 0.41
bas

Relation avec le Conjoint S S
malade Non 18 2 0.026

conjoint
Motivation pour Oui 22 4
l'aide Non 1 3 0.031
\/,lctlme_ Oui 6 9 0.047
d’agression par
le malade Non 12 3
Age moyen de
I'aidant 47,39 63,57 0,008
Nombre moyen 256 10,14 <0,001
d'hospitalisations

Tableau VI : Facteurs associés a la dépression

Score de Beck
Non e P
déprimé Deprime
Homme 6 9
Sexe de l'aidant
Femme 0 15 0.008
Actif 5 7
Activité de l'aidant
Inactif 1 17 0026
Victime d’agressivité Oui 2 13
par le malade Non 4 1 0.65
Niveau de fardeau 10 19 0,001
DISCUSSION
1. Caractéristiques de I’échantillon

Dans notre échantillon, la répartition des aidants
selon le sexe était égale. Ce résultat différe de celui
retrouvé dans les autres études réalisées sur le sujet
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[7,8], ou une prédominance féminine d’aidants a
été notée.

L’avancement en age n’a pas constitué une limite
pour la situation d’aide dans notre échantillon,
comme en témoigne I’age moyen des aidants (51
ans) qui était nettement supérieur a celui retrouvé
dans les autres études [9,10].

Conformément aux données de la littérature [8,11],
les conjoints, les descendants et les ascendants ont
occupé la proportion la plus importante d’aidants
dans notre étude. Le réle de la famille proche en
particulier dans [I’aide apportée au patient
schizophréne parait ainsi capital, surtout avec la
désinstitutionalisation croissante des patients et
I’élaboration des programmes psychoéducatifs a
I’intention des aidants [12].

2. Le fardeau des aidants

2.1.  Sévérité du fardeau
Tous les aidants inclus dans la présente étude
avaient au moins un fardeau léger et plus de la

moitié d’entre eux (53.3%) avait un fardeau
modéré a sévere. Ce résultat rejoint les données de
la littérature [9,12-14]. Ainsi, Caron et al. [13] ont
rapporté que la prise en charge d’un patient atteint
d’une maladie mentale sévére telle que la
schizophrénie est associée a des conséquences
négatives sur la santé mentale et physique de
I’aidant, liés au «poids» de la prise en charge du
malade. Giel et al. [15] ajoutent que les maladies
chroniques caractérisées par une perte d’insight
sont particulierement pourvoyeuses d’un fardeau
plus élevé pour les aidants.

2.2.  Répercussions sur la santé physique
Dans notre étude, plus des trois quart des aidants
(80%) ont signalé une dégradation de leur santé
physique depuis le début de la prise en charge. A ce
sujet, Provencher et al. [16] ont souligné la
fréquence des plaintes somatiques rapportées par
les aidants des patients schizophrénes suite a
I’instauration de la relation d’aide.

2.3.  Répercussions financieres

Dans notre échantillon, prés des trois quart des
aidants avaient des difficultés a subvenir aux
dépenses de leurs proches. En effet, la plupart des
auteurs [9,17,18] s’accordent pour dire que le plus
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haut niveau de fardeau chez les aidants de patients
schizophrénes serait lié a la charge financiere.
Outre le codt direct de la maladie et le niveau
socio-économique précaire a moyen décrit pour les
familles des patients atteints de schizophrénie, les
difficultés financieres rapportées pourraient étre
expliquées par I’inactivité professionnelle initiale
ou conséquente des aidants [7,17,19]. D’ailleurs,
certains auteurs [17] ont rapporté que plus du tiers
des aidants sont amenés a quitter leurs emplois
pour s’occuper des proches souffrant de
schizophrénie.

2.4.  Reépercussions sociales

La moitié des aidants sollicités dans notre étude
considéraient qu’ils ont perdu le contrble de leur
vie sociale du fait de leur réle aupreés du malade.
Cette constatation corrobore les données de la
littérature [7,19]. Ainsi, dans I’étude de Huguelet et
al. [7], 30% des aidants ont rapporté des
répercussions de la fonction d’aide sur leur activité
sociale. Dcailleurs certains auteurs [9] ont
recommandé une intervention sociale aupres des
aidants de patients schizophrénes.

3. Aidants et dépression

Dans notre échantillon, les deux tiers des aidants
souffraient d’une dépression au moins légére et
13,3% d’entre eux étaient séverement déprimés.

Ce résultat a largement été rapporté dans la
littérature [14,16,20-22]. En effet les aidants
naturels des patients schizophrenes sont identifiés
comme étant un «groupe a risque élevé» de
développer des troubles mentaux avec des
prévalences deux fois plus élevées que dans la
population générale [16,20,21]. Parmi les troubles
mentaux, ces sujets semblent particulierement
vulnérables aux troubles dépressifs avec des
prévalences variant de 38% a 70% selon les études
[14,20-23].

D’ailleurs certains auteurs [9] ont mis I’accent sur
la nécessité d’une intervention médicale et
psychologique auprés de ces sujets afin de prévenir
I’apparition de troubles dépressifs.

4. Les facteurs de risque du fardeau

4.1.  Caractéristiques du patient schizophrene
Dans notre étude, I’antécédent d’agressivité de la
part du patient schizophréne était statistiquement
corrélé a la sévérité du fardeau.
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En effet, la violence physique est actuellement
reconnue comme un indicateur important de
fardeau chez les aidants des patients souffrant de
troubles mentaux quel que soit leur pathologie [22].
Pour ce qui est de la schizophrénie, un
comportement agressif de la part des patients est
rapporté par pres des deux tiers des aidants et est
significativement corrélé aux dimensions aussi bien
objective que subjective du fardeau [24].

Dans notre série, un niveau de fardeau plus élevé
était corrélé a un nombre plus important
d’hospitalisations (p=0.00). Des hospitalisations
plus fréquentes reflétent une sévérité clinique plus
importante de la schizophrénie et un comportement
plus violent. A ce propos, les auteurs [8,18,22]
semblent unanimes sur la forte association entre la
sévérité clinique de la schizophrénie d’une part, et
le niveau de fardeau éprouvé par les aidants d’autre
part.

4.2.  Caractéristiques de I’aidant

Dans notre série, les scores obtenus a I’inventaire
du fardeau étaient significativement plus séveéres
chez les hommes que les femmes (p=0.006). Ce
résultat va a I’encontre des données habituellement
admises, selon lesquelles les aidants de sexe
féminin éprouvent un niveau de fardeau plus élevé
gue ceux de sexe masculin [8,25]. La divergence de
ces résultats pourrait étre attribuée, outre la taille
réduite de I’échantillon, au statut de la femme dans
notre contexte socioculturel, ou elle devrait
s’occuper des proches malades.

L’age avancé était associé a la sévérité du fardeau
dans la présente étude (p=0.008). Ce résultat
pourrait étre expliqué par la fragilisation et

I’apparition plus fréquente de pathologies
somatiques avec I’avancée en age. D’ailleurs, I’état
de santé de [laidant occupe une place

prépondérante parmi les facteurs prédicteurs du
niveau de fardeau ressenti. Plus I’état de santé ne se
dégrade, plus le niveau de fardeau est éleve [18].
Concernant I’impact du lien de parenté, les
conjoint-aidants avaient des niveaux de fardeau
significativement plus élevés que les autres aidants
dans notre étude (p=0.02).

Ce sujet reste controversé dans la littérature. Pour
certains auteurs [26], comme c’était le cas dans
notre étude, les conjoints représentent les aidants
ayant le niveau de fardeau le plus important. Dans
ce cas, le nombre d’heures passées avec le patient
expliquerait ce résultat [8,9].

Pour d’autres auteurs [27], en revanche, c’est chez
les parents de patients schizophrénes que les
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niveaux de fardeau sont significativement plus
élevés.

Un troisiéme groupe de chercheurs [28] n’a, par
ailleurs, trouvé aucune relation entre la nature du
lien de parenté et le niveau de fardeau. Magliano et
al. [29] ajoutent que ce sont les stratégies de coping
et la qualit¢ du support social qui seraient
prédicteurs du niveau de fardeau plut6t que le lien
de parenté.

Dans notre échantillon, la présence de motivation
pour I’aide a été corrélée a un fardeau léger. Ce
résultat pourrait étre expliqué, du moins en partie,
par notre contexte socio-culturel arabo-musulman
ou les liens de parenté sont considérés comme
sacrés et I’aide apportée aux proches malades
pourrait s’inscrire dans le cadre d’un devoir
religieux.

Le niveau de fardeau n’était pas corrélé a la durée
de relation d’aide dans notre étude. Ce résultat va a
I’encontre des données de la littérature [9,18], selon
lesquelles le niveau de fardeau est corrélé a la
durée d’évolution de la maladie mentale et la durée
de relation d’aide. Michon et al. [22] expliquent
cette constatation par le rdle crucial des capacités
d’adaptation et des stratégies de coping des aidants
qui serait plus déterminant que la durée de relation
d’aide dans la perception du fardeau.

5. Les facteurs de risque de la dépression chez
les aidants

Contrairement au niveau de fardeau, la dépression
était significativement plus fréquente chez les
aidants de sexe féminin dans notre série. Ce méme
résultat a été rapporté dans I’étude de Michon et al.
[22] portant sur I’évaluation du fardeau chez les
aidants de patients atteints de démence. En effet, il
a été suggéré que les femmes qui subissent des
facteurs de stress durant leur vie, inhérents a la
fonction d’aide dans notre contexte, seront plus a
risque que les hommes de développer une
dépression [30].

Les scores obtenus a I’inventaire du fardeau de
Zarit étaient significativement corrélés a ceux
obtenus a I’inventaire de dépression de Beck
(p=0.001). En effet cette association entre fardeau
et dépression a été largement rapportée aussi bien
dans les études réalisées auprés des aidants de
patients souffrant de démence [2,22,31] que dans
les études portant sur les aidants de patients
schizophrénes [23].
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CONCLUSION

La schizophrénie, a I’instar des autres maladies
mentales chroniques, est pourvoyeuse d’un lourd
fardeau et d’une détresse  psychologique
importante. La souffrance des aidants des patients
schizophrénes représente un réel enjeu dans le
parcours de soins de ces patients et est a I’origine
de répercussions négatives tant pour la famille que
pour le patient lui-méme. Plusieurs facteurs
semblent y étre impliqués, inhérents a la maladie, a
I’aidant et au contexte social.

Dans cette perspective, I’organisation du role
d’aidant et le soutien psychologique et social offert
aux aidants devraient étre considérés comme une
approche complémentaire dans la prise en charge
classique centrée sur le patient. Ces mesures
permettront d’atténuer la souffrance des aidants et
d’améliorer la qualité des soins prodigués au
patient.
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