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RESUME

Introduction

L’accident vasculaire cérébral (AVC) est la premiére cause du handicap acquis de 'adulte et la deuxiéme
cause de démence. Le retour au domicile du patient est étroitement lié a la charge de l'aidant. Le but de
notre étude était d’évaluer la charge de l'aidant principal des patients victimes d’AVC aprés le retour au
domicile.

Méthode

Il s’est agi d’'une étude longitudinale analytique réalisée du 1er octobre 2014 au 30 septembre 2015, au
CHU de Brazzaville. Tous les patients hospitalisés pour un premier AVC confirmé par une imagerie
cérébrale et retournés a leur domicile ont été inclus. Tous les patients ayant un score de Rankin modifié = 2
avant I'hospitalisation n’ont pas été inclus. L’échelle de Zarit a été utilisée pour évaluer la charge de I'aidant
principal. Les autres variables étudiées regroupaient les données sociodémographiques des patients et des
aidants. L’impact psychologique et fonctionnel de I'hémiplégie vasculaire des patients, a été évalué
respectivement par le questionnaire abrégé de Beck et I'index de Barthel. Le logiciel SPSS 21 a été utilisé
pour I'analyse statistique. Le seuil de significativité a été fixé a 0,05.

Résultats

L’étude a porté sur 70 patients d’age moyen de 55,4+11,49 ans, avec un sex ratio de 1,12. L’aidant principal
était représenté par un descendant dans 44,5%. L’dge moyen des aidants était de 41,4 + 11,9 ans,
significativement inférieur a celui des patients (p < 0,001). Le score de Zarit moyen était de 44,8 +10,6 ;
36,4 +12,1 et 27,2 +13,8 respectivement a un, trois et six mois de suivi. La charge de l'aidant s’est
améliorée avec le temps, avec une variation moyenne du score de Zarit entre le premier et sixieme mois de
suivi statistiquement significative de -17,6+8,16 (p<0,001). L’age du patient « supérieur a 65 ans », le mode
de vie « avec conjoint » et le type d’AVC « hémorragique » étaient identifiés comme facteurs associés a la
charge de l'aidant. Conclusion : La charge de l'aidant principal s’améliore au cours de I'évolution, avec
'amélioration de I'autonomie fonctionnelle et de 'hnumeur des patients. Il est nécessaire d’inclure cette
donnée lors de I'éducation thérapeutique des aidants dans le cadre d'une prise en charge globale des AVC.
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ABSTRACT

Introduction

Stroke is the leading cause of acquired disability in adults and the second leading cause of dementia. After
the hospitalization phase, the return to the patient's home is closely linked to the caregiver's burden. The
aim of our study was to assess the burden of the primary caregiver of stroke patients after returning home.

Method

This was a longitudinal study carried out from 1st October 2014 to 30th September 2015 at the university
hospital of Brazzaville. All patients hospitalized for a first stroke confirmed by brain imaging and returned to
their homes were included. All patients with a modified Rankin Scale = 2 prior to hospitalization were not
included. The Zarit scale was used to assess the caregiver’'s burden. The other variables studied included
socio-demographic data from patients and caregivers, the psychological and physical impact of patients’
vascular hemiplegia, assessed respectively by abbreviated Beck’s questionnaire and the Barthel index. The
SPSS 21 software was used for statistical analysis. The significance threshold was set at 0.05.

Results

The study included 70 patients with a mean age of 55.4 + 11.49 years, with a sex ratio of 1.12. The primary
caregiver was represented by a descendant in 44.5%. The mean age of caregivers was 41.4 + 11.9 years,
significantly lower than that of the patients (p <0.001). The average Zarit score was 44.8 £ 10.6; 36.4 + 12.1
and 27.2 + 13.8 respectively at one, three and six months of follow-up. The caregiver burden improved over
time, with an average change in the Zarit score between the first and the sixth month of statistically
significant follow-up of -17.6 + 8.16 (p <0.001). Patient age “over 65 years”, “spousal’ lifestyle, and
“haemorrhagic” stroke were identified as factors associated with the caregiver’s burden.

Conclusion

The burden of neurological disability after a stroke on the primary caregiver improves as the course
progresses, with improved functional autonomy and improved patient mood. It is necessary to include this
data in the therapeutic education of caregivers in the context of comprehensive care for stroke patients.

INTRODUCTION

L’'accident vasculaire cérébral est la troisieme principale cause d’invalidité a long terme dans les pays
industrialisés (9). Aprés le retour au domicile, les patients atteints d’hémiplégie vasculaire éprouvent des
limitations fonctionnelles importantes résultant d’'une diminution de la mobilit¢, des changements de
personnalité, des troubles cognitifs et de la dépression (20). L’impact psychosocial de I'hémiplégie s’étend
aux membres de la famille et autres aidants naturels qui la pergoivent comme une charge (20). La charge
des aidants est de plus en plus reconnue comme une menace grave pour la santé des patients
hémiplégiques (6, 14, 15, 19). Le rétablissement et la réadaptation des patients hémiplégiques peuvent étre
entravés par l'aidant principal (11, 15). Aussi 'accent mis dans la réadaptation post AVC doit passer d'une
approche centrée sur le patient & une approche intégrant le patient et I'aidant, car ce dernier joue un réle
capital dans la préservation des acquis de la réadaptation et a long terme, dans la qualité de vie des patients
atteints d’AVC (5, 13). Ce d’autant plus qu’il y a un manque en personnel et infrastructure spécialisés pour
les soins de suites. En Afrique, peu d’études ont abordé la problématique de la charge des aidants (3, 16).
Au Congo, aucune étude ne s’est intéressée a la charge que représente un patient atteint d’hémiplégie
vasculaire pour les aidants. D’autant plus qu’au Congo, I'organisation des soins est faite de sorte que I'équipe
paramédicale ne s’occupe que des soins infirmiers, les autres charges telles que la toilette et I'alimentation
des patients sont a la charge des aidants. L’'objectif de cette étude était d’évaluer, aprés six mois, la charge
pergue par les aidants de patients atteints d’hémiplégie vasculaire et en déterminer les facteurs prédictifs.

PATIENTS ET METHODE

Il s’agissait d’'une longitudinale de type analytique menée sur 12 mois, au Centre hospitalier universitaire de
Brazzaville (CHU-B). L’étude s’est déroulée en trois visites organisées a un, trois et six mois, au domicile des
patients. Les données ont été reportées sur un cahier d’observation. L'étude s’est intéressée aux patients
ayant présenté un premier épisode d’hémiplégie consécutive a un AVC confirmé a l'imagerie, retournés au
domicile et résidant a Brazzaville. Les patients qui avaient un déficit sensitivomoteur ou une autonomie
limitée (score de Rankin modifié = 2) antérieurement a I'étude n’ont pas été inclus. Les patients décédés ou
perdus de vue avant la fin du suivi ont été exclus de I'étude. Des 77 patients inclus au départ, seuls 70 I'ont
été jusqu’au terme de I'étude. Sept patients sont décédés ou cours du suivi a domicile.

A été considérée comme aidant principal, la personne « non professionnelle » qui est venu en aide a titre
principal, pour partie ou totalement, a la personne hémiplégique, pour les activités de la vie quotidienne
pendant toute la période du suivi (24).
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La variable principale était la charge que le handicap du patient représente pour I'aidant, évaluée par I'échelle
de Zarit, fiable et validée dans ce sens (2). Elle comprend 22 items cotés de 0 a 4. Ces items avaient une
cotation de 0 a 4 ; avec 0 = jamais, 1 = rarement, 2 = parfois, 3 = assez fréequemment, et 4 = toujours. Un
score total inférieur ou égale a 40 indique une charge nulle, faible a Iégére, tandis qu'un score supérieur a 40
une charge modérée a séveére.

Les variables secondaires déterminaient I'impact psychologique et physique de I'hémiplégie vasculaire des
patients, par I'évaluation de la dépression post-AVC et de I'autonomie fonctionnelle, respectivement par le
Questionnaire abrégé de Beck ou BDI pour « Beck Depression Inventory » (1, 28) et I'index de Barthel (IB)
(10). Le BDI est un auto-questionnaire de 13 items cotés de 0 a 3, et un score total inférieur a 4 indique une
absence de dépression. L'index de Barthel comporte 10 items, cotés chacun a 0, 5, 10 ou 15. Son score
global varie de 0 & 100 et un score supérieur ou égal a 60 indique une dépendance Iégére ou une autonomie.

Les autres variables étaient d’ordre épidémiologiques (&ge du patient et de l'aidant, le sexe du patient et de
l'aidant, le mode de vie du patient avec ou sans conjoint(e), I'existence d'une activité professionnelle du
patient avant 'événement vasculaire, la nature du lien entre le patient et 'aidant), cliniques (présence ou non
d'une aphasie, la latéralité de 'AVC, le type d’AVC, la survenue ou non de complications) et thérapeutique
(robservance ou non de la rééducation) Les logiciels Excel 2013 et SPSS v21 ont été utilisés pour la saisie et
'analyse des données. Les variables ont été décrites en moyenne, écart-type et fréquence. Une régression
logistique a été appliquée pour déterminer les facteurs prédictifs d’'une charge modérée ou sévere. Une
corrélation a été analysée, d’'une part, entre la dépression post-AVC et 'autonomie fonctionnelle, d’autre part,
entre ces deux variables et la charge de I'aidant, par le coefficient de Pearson. Le seuil de significativité a été
fixé a 5%. L’étude a été approuvée par le comité d’éthique et de la recherche en science de la santé.

RESULTATS

Données sociodémographiques, cliniques et thérapeutiques des patients Soixante-dix patients ont été inclus
dans 'étude. L’age moyen des patients était de 55,4+11,49 ans [extrémes : 23-75 ans] avec une médiane de
55,5 ans. Trente-trois (47,14%) étaient de sexe féminin et 37 (52,86%) des hommes, soit un sex ratio de
1,12. lls vivaient avec un conjoint dans 65,71% des cas. Cinquante patients (71,43%) avaient une activité
professionnelle avant I'AVC. Les caractéristiques cliniques de 'AVC sont représentées dans le tableau I.
Cinquante-six patients (80%) ont régulierement observé la rééducation neuromusculaire. Quarante patients
(57,1%) ont développé des complications de types : escarres, déformations orthopédiques et/ou douleurs
articulaires. Données sur la dépression et 'autonomie fonctionnelle Durant les six mois, I'IB et le BDI ont
respectivement eu une variation moyenne significative de 22,07+8,26 et -1,9 + 1,3. Le tableau Il présente la
répartition des patients selon leur IB et leur score BDI pendant la période du suivi.

Données sociodémographiques et détermination de la charge des aidants

Tous les patients avaient un aidant principal pendant la période d’étude. Il s’agissait d'un descendants
(enfants ou autres) dans 44,5% des cas, de I'époux ou épouse dans 41,3% des cas et d'un collatéral dans
14,2% des cas. On comptait 46 femmes (65,7%) et 24 (34,3%) hommes. L’age moyen des aidants était de
41,41+11,9 ans, avec une médiane de 40 ans, et significativement inférieur a celui des patients (p<0,001). Le
score de I'échelle de Zarit était en moyenne de 44,8+10,6 & un mois; 36,4+12,1 a trois mois et 27,2+13,8 a
six mois. La variation moyenne du score entre le premier et sixieme mois de suivi était statistiquement
significative, soit -17,64£8,16 (p<0,001). Six mois aprés 'AVC, le score de Zarit étaient inférieur & 40 chez
84,3 % des aidants (figure 1).

Détermination des facteurs prédictifs de la charge de I'aidant

Toutes les variables des patients et des aidants ont été appliquées a une analyse univariée pour déterminer
leur association avec I'importance de la charge des aidants a un et six mois de suivi (Tableau lll). Les
paramétres ayant une significativité a 20% ont été intégrés au modéle de régression logistique multiple afin
de déterminer les facteurs prédictifs d’'une charge modérée a sévére au premier et au sixieme mois de suivi.

A un mois, le modéle final en régression logistique est composé des variables explicatives : age du patient «
supérieur a 65 ans » (Odds ratio = 7,7 [1,5 - 40,0] ; p=0,02) ; mode de vie « avec conjoint » (Odds ratio = 7,3
[1,9 - 28,4] ; p=0,004) et type d’AVC « hémorragique » (Odds ratio = 5 [1,5 - 21,6] ; p=0,001). A six mois,
seule la variable « présence de complications » compose le modéle de régression logistique final (OR = 5.63
[1.11-28.1] ; p= 0.0342). Par ailleurs, la charge de l'aidant a été significativement corrélée a la dépression et
I'autonomie fonctionnelle du patient & un et six mois de suivi (Tableau V).

DISCUSSION

Durant la période de récupération, tous les patients suivis dans I'étude ont bénéficié de soins d’'un aidant
significativement plus jeune que le patient. Il s’agissait le plus souvent des enfants (44,5%) et des
conjoint(e)s (41,3%). D’autres auteurs, en Afrique (12) et dans le monde, ont fait la méme observation (7,
17), démontrant la principale implication de I'entourage familiale proche dans la prise en charge de ces
patients.

Il a été aussi observé que la charge moyenne de l'aidant diminue de fagon significative avec le temps. La
5
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fréquence des aidants qui pergoivent leur charge comme légére ou nulle a augmenté considérablement en
six mois, suggérant une certaine accoutumance des aidants a leur tache avec le temps (17).

La détermination des facteurs prédictifs de la charge de l'aidant dans notre étude a démontré que les
patients ayant des conjoint(e)s auguraient une charge plus lourde pour leur aidant au premier mois. Nortey et
al. (18) ont voulu estimer la charge économique des soins familiaux, y compris le niveau de la charge des
soins des aidants de personnes agées en zone périurbaine au Ghana sur une période d’un mois. lls ont
déterminé qu’environ 78% des aidants familiaux signalaient un niveau élevé de charge de soins, mesuré par
le score de Zarit et que les femmes déclaraient un niveau relativement plus élevé que les hommes. Aucune
différence entre les hommes et les femmes n’a été retrouvée pour les aidants dans notre étude. Bileckot et
al. (4) au Congo, ont suggéré une tendance a la maternisation des patients par leur conjoint(e) dans leur
étude sur la rééducation de I'hémiplégie vasculaire, notamment dans le cas de la polygamie. Par contre,
Karahan et al., en Turquie (15), ont retrouvé une charge similaire chez les hommes et les femmes une année
aprés un premier événement vasculaire.

A un mois de suivi, dans notre étude, il a été noté que I'age élevé des patients (supérieur a 65 ans) était
prédictif d’'une charge plus importante pour les aidants, probablement a cause de 'autonomie fonctionnelle
déja limitée par I'dge avancé de ces patients. Des observations contradictoires ont été rapportées dans la
littérature. Pour certains, 'age élevé (19) ou le jeune age (26) pouvaient expliquer 'importance de la charge
initiale, méme aprés une année d’évolution. McCullagh (17), quant a lui, affirme que I'dAge n’influence en rien
la charge initiale des aidants, méme aprés 12 mois. Par ailleurs, TAVC hémorragique a aussi été relevé dans
notre étude comme un facteur prédictif d’'une charge plus importante des aidants ; probablement a cause de
la gravité initiale de ce type AVC. Ce qui justifie, qu’aprés six mois de suivi, ces deux facteurs ne soient plus
associés a la charge de l'aidant. Par contre, la nature du lien entre les aidants et les patients n’a présenté
aucune influence sur la charge pergue par les aidants dans notre étude, ce durant toute la période de suivi ;
fait rapporté antérieurement pour différents délais de suivi (19, 26).

A 6 mois de suivi, seule la présence de complications a été associée & la charge importante des aidants. Un
changement a donc été observé entre les facteurs prédictifs de la charge de I'aidant a un mois et a 6 mois.
Ces facteurs complexes et en constante évolution auraient une influence variable temporellement sur la
charge de l'aidant (19).

En ce qui concerne I'autonomie fonctionnelle a un mois dans notre étude, elle a été inversement corrélée de
facon statistiquement significative a la charge de I'aidant, mais pas la dépression. Visser-Milly et al. (27) ont
fait la méme observation. Par contre, Thommessen et al. (25) ont noté une corrélation positive entre la
charge de l'aidant et 'humeur dépressive des patients agés, mais pas avec l'incapacité fonctionnelle de ces
derniers. Leur évaluation a été effectuée six mois aprés I'événement vasculaire. Aucune corrélation entre la
charge de laidant d’'une part et 'autonomie fonctionnelle et I'état mentale des patients d’autre part, n’a été
rapportée par ailleurs (19).

Cependant, a six mois de suivi, 'autonomie fonctionnelle de nos patients n’était plus corrélée a la charge de
l'aidant alors que la dépression le devenait, comme retrouvé dans I'étude de Thommessen et al. (25). |I
semble avoir une accoutumance et une adaptation a la dépendance physique des patients par les aidants
mais pas a leur humeur. Scolan et al. (21) ont rapporté une augmentation sur cing années de suivi de la
charge de soins des aidants naturels de patients victimes d’'un premier événement vasculaire, mais avec une
dégradation des performances fonctionnelles de ces derniers. Cependant, Nortey et al. (18) ont indiqué dans
leur étude que 87% des aidants familiaux signalaient un niveau élevé de stress financier en raison de la
prestation de soins a leur parent agé. lls ont établi que la situation financiére du couple aidant-patient
s’empirait chez 62,2% des cas. Par ailleurs, Dankner et al. (8) ont étudié le bien-étre des aidants a long-
terme, soit plus d’'une année aprés I'’événement vasculaire, dans une communauté de patients ayant survécu
a un AVC ischémique. Les aidants avaient rapporté un faible niveau de qualité de vie et un niveau élevé de
charge, d’anxiété et de dépression. Le niveau d’anxiété des aidants était supérieur a celui des survivants
(respectivement, 7,7 £ 5,1 vs 5,8 £ 4,5, p = 0,02) et représentait la seule caractéristique associée a la charge
globale des aidants. |l a été suggéré la possibilité d’'un effet de propagation de la maladie sur les aidants
naturels des patients atteints d’AVC. Simon et al. (23), dans une cohorte d’aidants et de non-aidants appariés
au cours de la méme période, ont indiqué que les aidants étaient 2,5 fois plus susceptibles que les non-
aidants d’avoir une détresse psychologique significative. Caro et al. (6), au Brésil n'ont par contre retrouvé
aucune corrélation entre le niveau d’autonomie post-AVC et la charge des aidants naturels. lls ont par contre
retrouvé une corrélation modérément négative entre 'autonomie des patients et la période de réhabilitation (r
=-0.398).

[l y aurait donc un intérét de prendre en charge le stress voire la dépression des aidants, comme le suggére
Karahan et al. (15), qui ont rapporté une diminution significative (p > 0,05) de la charge des soins, de
'anxiété et de la dépression des aidants aprés un programme de réadaptation (p <0,05) concernant des
patients présentant une hémiplégie, aprés un premier événement vasculaire. Sevin et al. (22) ont rapporté
que, deux ans aprés une hémicraniectomie décompressive pour un AVC sylvien malin, la majorité des
patients traités était fonctionnellement indépendants et que la charge subie par les aidants naturelles
semblait faible. L'intervention sur la charge de l'aidant pourrait ainsi améliorer la qualité de vie des patients.
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Comme rapporté par Jeong et al. (14), il y aurait un effet modificateur de la charge de I'aidant sur leur qualité
de vie des patients. Ainsi, ils ont suggéré qu’'accorder du sens a la souffrance des aidants, serait de leur
donner la parole.

CONCLUSION

L’aidant principal représente un maillon essentiel dans la prise en charge des AVC, en Afrique ou il existe
peu de services de soins de suites et réadaptation. La charge du handicap neurologique, aprés un AVC, sur
l'aidant principal s’améliore au cours de I'évolution, avec 'amélioration de I'autonomie fonctionnelle et de
I'humeur des patients. Mais elle peut étre grevée par des complications intercurrentes. Il est donc nécessaire
d’inclure cette donnée lors de I'éducation thérapeutique des aidants dans le cadre d’'une prise en charge
globale des patients victimes d’AVC.

B Zarit =40 B Zarit =40
125

100

25

M1 M3 Mé

Mois de suivi

Figure 1

Données relatives a la charge des aidants, déterminée par le score moyen de I'échelle de Zarit a M1, M3 et
M6, correspondant au premier, troisi€me et sixieme mois de suivi (Zarit < 40 = charge nulle, faible a Iégére, >
40 = charge modérée a séveére)
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Tableau | : Caractéristiques cliniques de I’AVC des patients (N=70)

Caractéristiques \Effectif (%)

Aphasie - n (%) Non 57 (81,4)
Aphasie - n (%) Oui 13 (18,6)
Type d’AVC - n (%) Ischémique 40 (57,1)
Type d’AVC - n (%) Hémorragique 30 (42,9)
Latéralité de 'AVC - n (%) Gauche 36 (51,4)
Latéralité de 'AVC - n (%) Droite 34 (48,6)

% : pourcentage des patients ; AVC: accident vasculaire cérébral

Tableau Il : Données sur I’évaluation des scores de dépression et d’autonomie fonctionnelle durant
les six mois de suivi

| ‘Paramétres M1 M3 ‘M6 |

BDI-n (%) <4 0 (0) 9(12,9) 26(34,3)

BDI-n (%) =4 70 (100) 61(87,1) 44 (62,7)

IB-n (%) <60 68 (97,1) 58(82,9) 29 (41,4)

IB -n (%) =60 2(2,9) 12 (17,1) 41 (58,6)
BDI: Beck Depression Inventory (< 4 = dépression absente, = 4 = dépression présente»);
IB: Index de Barthel (< 60 = dépendance modérée a sévére, = 60 = dépendance légere ou autonome);
M1: premier mois de suivi, M3: troisieme mois de suivi;
MG6: sixiéme mois de Suivi;
n: effectif des patients;

%: pourcentage des patients

Tableau lll : Analyse univariée des facteurs prédictifs de la charge de I'aidant

M1 M6
Variables OR brut ICa95% |p OR brut ICa95% |p
Age du patient (< 65 vs > 65 ans) 2,82 0,72-11,07 0,14 2,34 0,64-8,51 0,19
Age de l'aidant (< 45 vs > 45 ans) 0,66 0,22-1,7 0,35 0,92 0,27-3,18 0,9
Sexe du patient (H vs F) 0,80 0,29-2,19 0,67 0,7 0,21-24 0,59
Sexe de l'aidant (H vs F) 1,3 0,44-3,77 0,64 0,82 0,22-3 0,76
Mode de vie (avec vs sans conjoint(e)) 3,18 1,1-9,1 0,03 1,22 0,33-4,5 0,77
l;lsttrlérse) du lien avec le patient (époux(se) vs 1,51 05343 043 086 0.25-2.95 0,81
Activité professionnelle (existante vs non) 1,69 0,52-541 0,38 1,75 0,49-6,19 10,39
Type d’AVC (ischémique vs hémorragique) 2,9 1-8,8 0,05 0,8 0,23-2,74 10,72
Latéralité de I'AVC (gauche vs droite) 0,96 0,35-2,59 0,93 1,65 0,48-5,8 0,42
Aphasie (oui vs non) 0,7 0,2-2,57 0,63 0,76 0,14-3,93 0,74
Bonne observance de la rééducation (oui vs non) - - - 0,48 0,12-1,87 10,29
Présence de complications (oui vs non) 0,8 0,27-2,3 0,67 5,3 1,1-1,7 0,04
VS: Versus;

M1: premier mois de suivi,

MB6: sixieme mois de suivi,

H: homme;

F: femme;

AVC: accident vasculaire cérébral;

OR: odds ratio;

IC: intervalle de confiance a 95 %,

p: probabilité évaluée par régression logistique
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Tableau IV : Corrélation entre le score de dépression, I'index de Barthel des patients et la charge des
aidants a un et six mois

M1 M6

r o) r p
BDI -0,01 0,91 0,28 0,02
IB -0,28 0,02 -0,23 0,07

BDI: Beck Depression Inventory (< 4 = dépression absente, = 4 = dépression présente»);

IB: Index de Barthel (< 60 = dépendance modérée a sévéere, = 60 = dépendance Iégére ou autonome);

M1: premier mois de suivi,

M6: sixiéme mois de suivi;

r = coefficient de Pearson;

p: probabilité évaluée par le coefficient de Pearson
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