Royaume du Maroc Fa,CUlte.de LIk Ly jial) ASlaal)
Université Abdelmalek Essaadi Médecine K - ] llal) 2 daals
Faculté de Médecine et de et de pharmacie Al Uapal) g bl 40

; ranger daik
Pharmacie FoWElolt | +OIEIIEH A +0.0HO '

Année : 2025 Thése N° :TM43/25

LA QUALITE DE VIE DES PARENTS
DES ENFANTS HANDICAPES AU
MAROC

Thése présentée et soutenue publiquement le :
23 /06/2025

Par :
Madame Imane EL. OUAHABI

Pour ’obtention du diplome de

Docteur en Médecine

Mots clefs : Qualité de vie parentale — Handicap de 'enfant - Paralysie cérébrale —

Autisme — Syndrome de Down

Membres du jury :

Madame CHATER Lamiae Présidente

Professeur de I'enseignement supérieur en chirurgie pédiatrique

Madame FOURTASSI Maryam Directrice de these

Professeur de I'enseignement supérieur en médecine physique et réadaptation fonctionnelle

Madame EL BOUSSAADNI Yousra Juge
Professeur agrégée en pédiatrie

Madame HIMMICHE Meryem Juge

Professeur agrégée en neurochirurgie



SERMENT D'HIPPOCRATE

Au moment d'étre admis a devenir membre de [ proﬁ'ss[on médicale, je mengage

solennellement 4 consacrer ma vie au service de [ humanité
Je traiterai mes mallres avec le respect et [a reconnaissance qui leur sont dus.

e pratiqueral ma profession avec conscience et dignité, La santé de mes maladles

sera mon premier but.
_Je ne trahirai pas les secrets qui me seront confiés.

_Je maintiendrai par tous les moyens en mon pouvoir [ honneur et les nobles

traditions de [a proﬁ‘sszbn médicale.
Les médecins sevont mes ﬁe‘res.

Aucune considération de re/zg[on, de nationalité, de race, aucune considération

po/z'z‘[que et sociale, ne s'in terposera entre mon devoir et mon patient.
_Je maintiendrai strictement le respect de la vie humaine des sa conception,

Méme sous la menace, je n'userai pas mes connaissances médicales d une fagon

contraire aux lois de [humanité.

Je mYy engage Librement et sur mon honneur.

Deéclaration Genéve, 1948,



LA LISTE DES
PROFESSEURS



La liste des Professeurs

DOYENS HONORAIRES
Pr. Mohamed Nourdine El Amine El Alami : 2014-2018
Pr. AHALLAT Mohammed: 2018-2023

ORGANISATION DECANALE

Doyen : Pr. OULMAATI Abdallah

Vice-Doyen a la Formation : Pr. EL MADI Aziz

Vice-Doyen a la recherche et la coopération : Pr. NAJDI Adil
Vice-Doyen a la pharmacie : Pr. CHAHOUNE Rajaa

Secrétaire générale : Mme. HAMMICHE Hanane

PROFESSEURS D’ENSEIGNEMENT SUPERIEUR
KHALLOUK Abdelhak : Urologie

EL HFID Mohamed : Radiothérapie

AIT LAALIM Said : Chirurgie générale

SBAI Hicham : Anesthésie-Réanimation

OULMAATI Abdallah : Pédiatrie

LABIB Smael : Anesthésie-Réanimation

MELLOUKI Ihsane : Gastro-entérologie

CHATER Lamiae : Chirurgie pédiatrique

ALLOUBI lhsan : Chirurgie thoracique

ABOURAZZAK Fatima Ezzahra : Rhumatologie
AGGOURI Mohamed : Neuro-chirurgie

GALLOUIJ Salim : Dermatologie

EL MADI Aziz : Chirurgie pédiatrique

SHIMI Mohamed : Traumatologie -orthopédie
FOURTASSI Maryam : Médecine physique et réadaptation fonctionnelle
BENKIRANE MTITOU Saad : Gynécologie-Obstérique

4



RISSOUL Karima : Microbiologie- Virologie

RAISSUNI Zainab : Cardiologie

HAMMII Sanaa : Pneumologie

NAJDI Adil : Médecine Communautaire

HAJJIOUI Abderazzak : Médecine physique et réadaptation fonctionnelle
SOUSSI TANANI Driss : Pharmacologie

EL HANGOUCHE Abdelkader Jalil : Cardiologie (Physiologie)

CHRAIBI Mariame : Anatomie et Cytologie Pathologique

EL M'RABET Fatima Zahra : Oncologie Médicale

BERRADA Mohammed : Mathématiques appliquées

PROFESSEURS AGREGES

BOURKIA Myriem : Médecine Interne

MADANI Mouhcine : Chirurgie CardioVasculaire

AGGOURI Younes : Anatomie

BENKACEM Mariame : Endocrinologie et Maladies Métaboliques
BELFKIH Rachid : Neurologie

EL BAHLOUL Meriem : Ophtalmologie

EL BOUSSAADNI Yousra : Pédiatrie

KHARBACH Youssef : Urologie

IDRISSI Karima : Histologie-Embryologie Cytogénétique (Anapath)
RKAIN llham : Oto-Rhino-laryngologie

EL AMMOURI Adil : Psychiatrie

RACHIDI ALAOUI Siham : Radiologie

KHALKI Hanane : Biochimie

AIT BENALI Hicham : Anatomie(Traumatologie Orthopédie)
ASSEM Maryam : Néphrologie

MOTIAA Youssef : Anesthésie-Réanimation

NYA Samir : Médecine Légale

SELLAL Nabila : Radiothérapie

REGRAGUI Safae : Hématologie clinique

MOUSTAIDE Houda : Gynécologie-Obstétrique

5



MEYIZ Houda : Gastro-entérologie

TAIK Fatima Zahrae : Rhumatologie

DEHHAZE Adil : Chirurgie réparatrice et plastique
AZGHARI Amine : Chirurgie vasculaire périphérique
EL BOUSSAADANI Badre : Cardiologie

LAMZOURI Afaf : Génétique

HIROUAL Soufiane : Médecine nucléaire

PROFESSEURS HABILITES

CHAHBOUNE Rajaa : Biologie moléculaire
ESSENDOUBI Mohammed : Biophysique moléculaire
LAAMECH Jawhar : Biochimie moléculaire

El AOUAD Noureddine : Chimie

PROFESSEURS ASSISTANTS

AHALLAT Anass : Chirurgie générale
BADROAUI Marouane : Radiologie

AABDI Mohammed : Anesthésie-Réanimation
BOUTI Khalid : Pneumologie

KHABBACHE Kaoutar : Pédiatrie

EL BOURI Hicham : Médecine Communautaire
KHODRISS Chaimae : Ophtalmologie
ANDALOUSSI Saad : Chirurgie pédiatrique
HIMMICHE Meryem : Neuro-chirurgie
ES-SAAD Ounci : Anesthésie-Réanimation
AMZERIN Mounia : Oncologie Médicale
ABOU EL JAOUD Hind : Chirurgie pédiatrique
HOUARI Mouna : Hématologie

ZOUINE Mouna : Pédiatrie

KHARMOUM lJinane : Anatomie pathologique

OUAYA Hassan : Gastro-entérologie



ECH-CHENBOULI Amine : Cardiologie
BENJAOUT Kaoutar : Chirurgie Cardio-Vasculaire
EL JOUARI Ouiame : Dermatologie

EL AMRI Imane : Médecine de travail

AZIOUAZ Fatima : Endocrinologie et Maladies Métaboliques
AKRICHAL Lina : Biochimie

BENHADDOUCH Yassine : Psychiatrie

IMLAHI Hanaa : Pédiatrie

ETTOINI Kaoutar : Pédiatrie

BEN TAYEB Tayeb : Chirurgie pédiatrique
MEHDAOUI Asmae : Pédiatrie

EDDAOUDI Samira : Pédiatrie

TAHIRI Fatima Ezzahra : Pédiatrie

ALAMI HASSANI Zakarya : Chirurgie pédiatrique
JILLA Mariam : Neurologie

CHARIF Faiza : Médecine communautaire
MAHDI Zaynab : Médecine communautaire
BOUSGHEIRI Fadila : Médecine communautaire
HAZZAB Nidale : Pédiatrie

EL BHALI Hajar : Chirurgie vasculaire périphérique
ZAGAOUCH Dalal : Pneumologie

FDIL Soumia : Pneumologie

YAZOUGH Issam : Chirurgie générale

EL HILALI Fouzia : Gynécologie-Obstétrique
BORKI Rajae : Anatomie

HASNAOUI Naoual : Hématologie clinique
ABETTI Ayoub : Chirurgie cardio-vasculaire
HARI Oumayma : Hématologie clinique
MIMOUNI Hicham : Oto-Rhino-laryngologie
JBILOU Aymane : Chirurgie générale

DARIF Khadija : Oncologie médicale

BAHOUH Choukri : Anesthésie-Réanimation



ALKOUH Rajae : Anesthésie-Réanimation

EL AISSAOUI Imane : Chirurgie réparatrice et plastique
ECHATER : Psychiatrie

IKEN Imane : Toxicologie

OULAD AMAR Asmae : Radiologie

BENOMAR Abdelhafid : Chimie analytique Bromatologie
ALAMI CHENTOUFI Madiha : Pharmacie galénique
MABROUKI Meryem : Toxicologie

ATTJIOUI Houda : Chimie-thérapeutique

EL HOUDAIBI Sara : Pharmacologie

CHNANI Quidad : Anglais

LAARABI Fatima Zahra : Génétique et biologie moléculaire
BOUTAJ Hanane : Biologie végétale

TAHIRI Zakaria : Biophysique

NEJJAR EL ANSARI Zineb : Physiologie végétale
SEBHAOUI Jihad : Chimie

TOUISS Ilham : Biochimie

OUAKHSSASE Abdallah : chimie analytique



N

La qualité de vie des parents d’un enfant en situation de handicap |TM43/25

Ll O
DEDICACES



Dédicaces

C'est avec amour, respect, et gratitude que Je dédie cette these a

A mon pere,

Pére aimant et pilier de ma vie, ton silence empreint de sagesse a toujours résonné
plus fort que les mots. Chaque effort consenti, chaque sacrifice discret en faveur de
mon éducation a tracé le chemin de cette réussite. Je me remémore avec émotion ces
nuits ol tu veillais, non par obligation, mais par amour et souci de mon avenir. Ta
rigueur, ton intégrité et ta foi inébranlable en mes capacités ont été ma boussole tout
au long de ce parcours. Que ce travail, reflet des valeurs que tu m’as transmises, soit

un humble témoignage de ma reconnaissance infinie.

A ma mere,
Maman, source inépuisable de tendresse et d’abnégation, tu es I'incarnation méme
du dévouement et du sacrifice silencieux. A travers chaque priére murmurée, chaque
regard empreint de sollicitude, tu as semé en moi la force et la résilience nécessaires
pour affronter les épreuves. Tes sacrifices, souvent imperceptibles, ont pourtant été le
socle sur lequel s’est construit ce travail. Que Dieu te préserve et t’accorde la sérénité
que tu mérites, toi qui m’as appris que la persévérance nait davantage de I'amour

sincére que de I'ambition.

A mes fréres et sceurs, Farah, Khadija, Omar et Abdullah,

Compagnons indéfectibles de mon parcours, vous avez été mes premiers soutiens,
mes critiques bienveillants et mes piliers dans les moments de doute. Vos
encouragements, votre présence rassurante et nos échanges enrichissants ont
illuminé ce chemin parfois semé d’embdiches. Cette thése est aussi la vétre, car elle
porte I'empreinte de notre complicité, de nos rires et de cette solidarité fraternelle qui

ne faiblit jamais.

10



A ma grande famille,

A vous, chers membres de ma famille, dont le soutien discret mais constant a été un
moteur tout au long de cette aventure. Vos encouragements, vos conseils avisés et
votre fierté silencieuse ont nourri en moi la motivation nécessaire pour persévérer.
Vous avez fait de ce voyage souvent solitaire un chemin partagé, ot chaque étape a

été marquée par votre bienveillance et votre amour.

A mes amies Hanae, Yousra, Sanae et Ouiam, Oumaima
Cheres amies et précieuses compagnes de route, vous avez été bien plus que de
simples partenaires d’études : véritables gardiennes de ma motivation et architectes
de ma résilience, vous avez su illuminer ce parcours par votre soutien sans faille. Entre
les cafés partagés sous la pression des échéances, les échanges stimulants et les
instants de doute que nous avons traversés ensemble, vous avez donné tout son sens
a la sororité académique. Cette réussite est aussi la votre, car elle témoigne de la

puissance des amitiés sinceres et du partage d’aspirations communes.

A Dr. Assia,

Cheére Dr. Assia, mentor, amie et modele d’inspiration, votre présence a été un guide
précieux tout au long de ce parcours. J'ai toujours trouvé en vous une source
inépuisable de savoir, de bienveillance et de sagesse. Votre accompagnement, aussi
bien personnel que professionnel, a été pour moi une lumiere rassurante dans les
moments d’incertitude. Je n’ai jamais hésité a solliciter votre aide, a vous appeler
pour demander conseil, et a m’appuyer sur votre expérience. Votre générosité
intellectuelle et humaine a marqué cette thése de son empreinte, et pour cela, je vous

en serai éternellement reconnaissante.

A toi, mon étre précieux, Oussama
A toi qui as été un soutien indéfectible tout au long de cette aventure, je tiens &
exprimer ma plus profonde gratitude. Par ta présence bienveillante, ton écoute
attentive et tes encouragements constants, tu as su alléger le poids des épreuves et
amplifier chaque moment de réussite. Ton aide, qu’elle soit matérielle ou morale, a

été un levier déterminant dans I'aboutissement de ce travail. Dans les instants de

11



doute, tu as su raviver ma motivation ; dans les périodes d’épuisement, tu as apporté
cette énergie indispensable pour avancer. Ce travail, bien que le fruit de mon
engagement personnel, est aussi le reflet du soutien que tu m’as offert. Que cette
thése soit une modeste reconnaissance de ta générosité et de ton réle essentiel dans

ce parcours.

Dr Mouna Lakhdar et Dr Kaoutar El Aabedy,
pour leur soutien précieux, leurs conseils éclairés et leur accompagnement constant
tout au long de la réalisation de cette étude. Leur aide m’a été d’une grande

importance, tant sur le plan scientifique qu’humain.

Centre National Mohamed VI
Ma reconnaissance va également a toute I'équipe médicale, aux kinésithérapeutes et
a I'administration du Centre National Mohamed VI des Handicapés a Tanger,
dont I'implication, la bienveillance et la collaboration ont largement facilité ce travail.
Merci a chacun pour votre engagement quotidien au service des enfants en situation

de handicap.

Enfin, a tous ceux dont le nom ne figure pas ici,

A ces dmes bienveillantes qui ont croisé mon chemin et laissé une empreinte
précieuse, a ces enseignants, mentors et collegues qui ont cru en moi sans attendre
de reconnaissance, a ces regards encourageants et ces gestes altruistes qui ont offert
réconfort et inspiration dans les moments les plus exigeants : sachez que votre
bienveillance est inscrite dans chaque page de ce travail, la ou la gratitude transcende

les mots et s’ancre dans le silence du cceur.

12



La qualité de vie des parents d’un enfant en situation de handicap |TM43/25

¢,

REMERCIEMENTS

13



Remerciements

A Madame la Professeure Fourtassi Mariem,

Je tiens a vous exprimer ma profonde gratitude pour votre accompagnement précieux tout
au long de cette aventure académique. Bien plus qu’une directrice de recherche, vous avez
été une véritable guide, toujours patiente, bienveillante et rigoureuse. Votre soutien
indéfectible, votre disponibilité et vos encouragements constants ont été essentiels a
I"aboutissement de ce travail. Votre confiance, méme dans les moments de doute, m’a portée
et motivée. Ce mémoire porte en lui 'empreinte de votre générosité intellectuelle et

humaine. Merci du fond du cceur.

A Madame la Professeure CHATER Lamia,
Je vous remercie sincérement d’avoir accepté de présider ce jury. C’est un honneur d’avoir
bénéficié de votre regard expert et bienveillant. Votre rigueur scientifique, votre engagement
envers les jeunes médecins et votre disponibilité sont une source d’inspiration. Merci pour

I'attention que vous avez portée a mon travail.

A Madame la Professeure BOUSSAADANI Yousra,

Recevez, Madame, I’expression de ma plus profonde reconnaissance pour avoir accepté de
faire partie de ce jury. Votre bienveillance, votre écoute et votre sensibilité m’ont
profondément touchée. J'ai découvert en vous une personne d’une grande élégance d’dme,
dont les qualités humaines et professionnelles resteront pour moi un exemple. Merci pour

votre regard humain et éclairé.

A Madame la Professeure HIMMICHE Meryem,
Je vous remercie avec la plus haute considération pour votre présence au sein de ce jury.
Votre attention, vos remarques pertinentes et votre engagement dans la formation médicale

sont admirables. Je suis honorée d’avoir pu bénéficier de votre expertise.

A vous toutes, chéres Professeures, merci d’avoir accompagné cette étape importante de

mon parcours avec autant de générosité, de rigueur et d’humanité.

14



La liste des figures

Figure 1 : la classification internationale du handicape..........ccocueeriiiiiiiiinieine e, 31

Figure 2: Modeéle de la santé et du handicap (adapté d’Interactions entre les composants de

1@ CIF, OMS 20071 (35) eeeeteerieerieenieeeiteesieesiee st et e st s bt e saeeesseesare e beesaseesseesareenneesnneenneesneesnneans 33
Figure 3: les taux estimés des enfants scolarisés au monde (2) (59) (60) .....cceevvvrercrveerrerennee. 41
Figure 4: taux de prévalence du handicap en zone rurale et urbaine (62)......ccccceceeecvvveeeennneen. 41
Figure 5: les taux estiment des enfants scolarisés au Maroc (2) (59) (61) .ccccoveveeeeeeeeccnrnnnenn. 43

Figure 6: le nombre de publication de questionnaires de qualité de vie par an selon PubMed

(91) vttt ettt ettt s et e et ee et et e s s er e eeeer et s e e ereenees 47
Figure 7: Répartition de type de famille (Pourcentage).......cccocueeeeeiieieeccieee e, 58
Figure 8: niveau d’éducation de la maman (Pourcentage)......cccccecveeeereeeereiriiieeeesiieee e 58
Figure 9: niveau d’éducation du péere (POUrcCeNtage) ....cceeeveerrieeeiiieee e e e 59
Figure 10: Répartition selon la situation professionnelle de la maman (pourcentage) .......... 59
Figure 11: Répartition selon la situation professionnelle du pére (pourcentage)................... 60
Figure 12: Répartition selon la ville d’habitat (pourcentage) .......cccoceeeeeeveeeeeciieee e, 60
Figure 13: Répartition de milieu de résidence (pourcentage) .....cccoceeeeeeeevcccirveeeeeeeeeeeccrneeeen. 61
Figure 14:Répartition de nombre d’enfant (pourcentage) .......ccccoecveeeeeciieeeccciee e, 62
Figure 15: Type de la déficience (POUrCENtAEE) ......coccvcurreeeeiie ettt e 64
Figure 16: Rééducation (POUIMCENTAZE) ...eciicurieeeiiiiieeecieee ettt e e et e e e e e e e e ara e e e e eneeas 66
Figure 17: type de rééducation (POUIrCENTAEE) .....ccvveevrrreieeiee ettt e e 66
Figure 18: les moyenne d’Aide technique (POUrceNntage)......cccceeeecveeeeecieeeeeecieee e e 67
Figure 19: EAUCAtioN(POUICENTAZE) ....ccciuiecrrreeiee ettt et e e e e e e b e e e e e e e s s ennnraeeeees 68
FIgure 20 : Charge PhYSIGQUE ....cccuiveeeeiee i ettt e e e ettt e e e e e e estbareeeeeeeeesessnsaeeeeeeessesnnsraesens 68
Figure 21 : Charge financier (POUrCENTAZE) . .uuieieciiieeeciiee ettt e e e e 69

15



La qualité de vie des parents d’un enfant en situation de handicap |TM43/25

La liste des tableux

Tableau 1:La Moyenne des scores par item du questionnNaire ........ccccceeeeeeecciiieeeee e e, 71

Tableau 2:La MOYENNE dES SOUS SCOMES .....uuuuirreiereeeieiirrireeeeeeesesinrrrereeeseessssnssrreeeessesesssnsssnenes 72

16



La qualité de vie des parents d’un enfant en situation de handicap | TM43/25

La liste des abréviations

ESH : Enfant en Situation de Handicap

OMS : Organisation Mondiale de la Santé

QDV : Qualité de Vie

PAR-Qol : Parenting Quality of Life questionnaire

SD : Standard Deviation (Ecart-type)

Cl : Intervalle de Confiance

HCP : Haut-Commissariat au Plan

UNICEF : Fonds des Nations Unies pour I'Enfance

UNESCO : Organisation des Nations Unies pour I'éducation, la science et la culture
CNSS : Caisse Nationale de Sécurité Sociale

CNOPS : Caisse Nationale des Organismes de Prévoyance Sociale

TSA : Troubles du Spectre de I’Autisme

QOL : Quality of Life (Qualité de Vie)

IDH : Indice de Développement Humain

DSM-5 : Manuel Diagnostique et Statistique des Troubles Mentaux, 5e édition

CIF : Classification Internationale du Fonctionnement, du Handicap et de la Sant

17



La qualité de vie des parents d’un enfant en situation de handicap | TM43/25

PLAN

18



Table des matieres

INTRODUGCTION ...ttt ettt ettt ettt ettt ettt e bt e st e s bt e sabe e bt eeabeesaeesabeesbeeenbeesseesaseesaeanns 23
OBJECTIFS DE L'ETUDE ...ttt sttt sse e s e sne e s e nneeeanees 26
A, L'objectif PrinCipal @ ... e 26
B. Les 0bjectifs SECONAAINES. ......ciiieiiiieeceiiee et e e e e e e e 26
REVUE DE LITTERATURE ...ttt ettt ettt ettt sse e s e e s e s e sneennneens 28
S - o - o o [ Tor- o U SRR 28
O I o 11 e T T U =SSP URP R 28

P I o 1 4 - {14 - PP SPPPN 29

3. Ladéfinition et la classification................ccociiiiininiiie 30

4. Les différents types de déficiences.............coocuveeiiiiiii i 34

B. L'enfant en situation de handicap.......ccceeieeiiiiiiciiiiee e 39
L'aspect pidémIOIOBIQUE..............cooiiiiiiieee e 39

C. L'importance de la prévention et la prise en charge précoce du handicap chez I'enfant
€T 1'AAOIESCENT ... ettt st 43
D. Laqualité de vie des parents ayant un enfant handicapé .........cccecveeeiviiieieinciieeeens 45

1. Ladéfinitiondelaqualité de Vie........ccooveeeeiiiiiiiiiiiie e 45

2. L'évaluation de la qualité de vie des individus...............cccceeeeeeviiiiiiieeeieniee, 46

3. L'évaluation de la qualité de vie des familles.................cccoeeiiriiiieiciiiie e, 49

4. L'impact des troubles de I'enfant sur la qualité de vie des parents....................... 50
MATERIELS ET METHODES .....c.oiuritiiriieiineisesesesnsissesssssse sttt ssssssssssssesssssens 51
MATERIELS ET METHODES ...ttt bbb 52
) W= AV o TN e I <Y U o [T TR 52

= T = T o =] o [T o 1 L | =SSN 52

C.  L'OUtil de reCherChe. .. .o e 53
Le recueil des données sociodémographiques et cliniques............cccccceeeevvviiiiveveennennn. 53

D B I T o o Yol =Y o [V R UUPRE 54

E. Les considérations EthiQUES........ccoi it e e e 55
RESULT ATS ettt ettt ettt ettt et e e ae e bt e s ae e e bt e eae e e bt e sabe e beeeab e e bt e sabeenbeeeaseenneesabeenseeans 57
A. Les données sociodémographiques relatives aux parents ........cccceecevvveeeeeeeeeecccvnnneen. 57

1. La Répartition de la population interrogée .............cccceveeievieciiveeeeei e 57

2. L'Age du parent responsable.............cccccooviiiiiiiiiiiiiiiiieeec e 57

3. Répartitiondetypedefamille ............cccoovmiriiiiiiiiiiii e, 57

4. Répartition du niveau d’éducation de la maman.............cccccevviiiiiniiiiee e, 58

5. Répartition du niveau d’éducation du Pere ......cccovvuveeiiriiiieti e 59

19



6. Répartition situation professionnelle (Maman)......c.cccceecuieeeecciiee e, 59
7. Répartition situation professionnelle (PEre).........cccocvvvveeeiiiiiiiiciieeeiee e, 60
8. Répartition de larégion.............coooviiiii i 60
9. Répartition de milieu de résidence.............cccevvviiiiiiiiiiiieeeiec e, 61
10. Répartition de nombre d’enfant.............ccocoviiiiiiii i 61
11. La couverture SOCIale............oc.oii i 62
B. Les donnes relatives aux enfants en situation de handicap .....ccccoeeveveiviiviiiiniiieeenns 63
1. . RePArtions 0@ SEXE ........ccccuiiiiiiiiiiiiiiiiee et ettt et e e e e e s saae e e s sbae e e s nbaeeee s 63
P - T~ USSP SPPN 63
3. Répartitiontypedelamaladie..............cccoviiiiiiiici e 63
4., Typede ladéfiCience ... 64
5. SUIVI ittt 65
6. REEAUCALION ...t 65
/N B/ o TN [ = T=Te [N Tor: | d o o PSRRI 66
8.  AIdes teChNIQUES.........ccuviiiiiiee e e e 67
9. EdUCAtION ... s 67
C. Données relatives aUX PAr€NtS......ccuieeecciieeeeciiiee e eeiree e e eciee e e e et e e e esrae e e s e ssaeeeesnaaneaeas 68
10. Charge PRYSIQUE ......ooooeee e e e e e e e e e e e e e e e e 68
11. Charge fINANCIEIE............ooeeee e et aaee e 69
12, Motivations des parents pour faire face au handicap de I'enfant .................... 69
13. ATENTE @S PArENTS......ocoi it e e e e aeeas 70
D. La qualité de Vie deS ParentS.. ... iccciiiieeeeeeeeeecccrree et e e eeeecrtrereeeeeeeesstnrreeeeeeeesennnnns 71
14. La Moyenne des scores par item du questionnaire ..............cccccoeeevevivnniveennennn. 71
15. La MOYEenNNEe deS SOUS SCOTES .............uvvireeeeeieieiiriieeeeeeseeesiirnrreeeeeeeesesnnsseneeesaseens 72
E. Lesfacteursliés ala qualité de vies des parents ......cccccceeeveccciieeiee e cecccieeee e 72
1. Les scores du questionnaire selon les caractéristiques des parents ..................... 72

2. Les scores du questionnaire selon les caractéristiques d’enfant en situation de
[ E 11T [Tor- T « H SRR PR 73
DISCUSSION ...ttt et et e s e e ne e s ar e e nneesaneenneeeaneenes 78
A. Les particularités sociodémographiques de la population étudié.........cccc.cceveeunnnnneen.. 79
B. Les caractéristiques concernant I'enfant en situation de handicap. .....c.cccceveeeeernnnnns 81
C. Laqualité de vie des parents des enfants en situation de handicap. ..........ccceeuuvvveeen.. 83
D. De nombreux facteurs peuvent influencer la qualité de vie des parents :.................. 85
L'ABE d@S PAr@NTS .......oeiiiiiiiiii it et e e s e araaee s 85
Le milieu de réSidence.............cooiiiiiiie e 85
Le type de la famille.............ooiiiiiiiii e 86



(I oo TUAYZ=Y o U =3 1 1 1= L= (=3P 86

Lesexe de I'enfant...........cooo i e 87
L'age de I'enfant............oooiiiie e e 87

Le type de la maladie de I'enfant en situation de handicap.............ccccocoereiennnnn. 87

Le type de dEfICIENCES .........cooovuiiiiiiee e e 88

E.  LeS lImMites de I'"6TU...cc.uiiiiiieee et 89

e I T o To 1 ) 3 o] o £ PRSPPI 90
G.  Les RecomMMaNdations .......cooueiiiiiiiiiiieciee et 91
CONGCLUSION ..ttt st b et b e st e e s bt e e bt esbee st e e sbeeembeesseesareenneeenneenneenareas 95
RESUIME ...ttt et e s e e bt e s ae e e bt e s ate e bt e e as e e nbeesaseebeeeaseenseesareennneans 98
ADSEFACE ..ttt 101
oY 0 01U ] o1 sl =T o Vo [V T=] o TSR 103
INFOrmMations GENEIAIES .......vviieieiiie e e e s e e e s aba e e e e saaeeaeas 103
Partie ESH (Enfant en Situation de HandiCap) «.occveeeeeriieeeeriiiee et 104
Partie QDV (QUAITE 0B VIE) uuiiiiiiiiieieiieiee e eiiee sttt ee ettt e st e e e e e s srae e e e s aaaeaesnnsraeeeenes 106

21



)

La qualité de vie des parents d’un enfant en situation de handicap |TM43/25

U, ¢ T

INTRODUCTION

— —
>_.‘

22



INTRODUCTION

Conformément aux données récentes, environ 1,3 milliard d'individus vivent avec un
handicap, ce qui représente 16 % de la population mondiale(1). Parmi eux, prés de
240 millions sont des enfants(2). Ces derniers se heurtent a d'importants obstacles pour
accéder a I'éducation et aux soins de santé, notamment dans les pays en développement.
Selon I'UNESCO, seuls 5 a 15 % des enfants handicapés de ces régions bénéficient d'un
enseignement, contre prés de 90 % dans les pays développés (3). De plus, le taux de non-
scolarisation s'éléve a environ 49 % pour les enfants handicapés, comparativement a 13 %
pour leurs homologues non handicapés. Sur le plan sanitaire, le risque de mortalité avant I'adge
de cing ans est supérieur de 50 % chez les enfants handicapés, et environ 90 % d'entre eux

n'ont pas acces aux services de rééducation ou aux soins spécialisés dans certaines zones(4).

Les parents d'enfants handicapés éprouvent souvent un stress accru, une fatigue chronique
et des problémes de santé mentale. Une étude a révélé que 43 % des parents d'enfant en
situation de handicap se sentent heureux, contre 68 % dans la population générale, soulignant
un sentiment d'isolement et de surcharge émotionnelle (5). La nécessité de s'occuper d'un
enfant handicapé peut contraindre les parents a réduire leurs heures de travail ou a quitter
leur emploi. Environ 47,2 % des meres d'enfants en situation de handicap sévere sont sans
emploi, comparativement a 31,4 % dans la population générale (6). La dynamique familiale
peut étre affectée, avec des tensions accrues entre les membres de la famille. Les parents
peuvent ressentir une diminution de l'intimité et une réorganisation des réles familiaux, ce

qui peut également impacter les relations avec la fratrie non handicapée (7).

Les freres et sceurs d'enfants handicapés peuvent éprouver une gamme d'émotions allant de
la fierté a lI'anxiété. lls peuvent également ressentir un besoin accru d'attention ou se sentir
négligés en raison des exigences supplémentaires posées par le soin d'un enfant en situation
de handicap (8). Ces enfants peuvent étre amenés a assumer des responsabilités
supplémentaires au sein de la famille, ce qui peut influencer leur développement personnel

et leurs relations sociales (9).

La présence d’un enfant handicapé dans une famille engendre également un codt financier
direct et indirect. Les familles doivent souvent faire face a des colts élevés liés aux soins

médicaux, aux thérapies et aux services éducatifs spécialisés pour leurs enfants handicapés.
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Ces dépenses peuvent représenter un fardeau financier considérable (10). Mais aussi un codt
indirect lié a la réduction du temps de travail ou I'absence d'emploi chez I'un des parents peut
entrainer une perte significative de revenus, aggravant ainsi la situation financiére de la famille

(11).

Il apparait que la présence d’'un enfant en situation de handicap a des répercussions
considérables sur la qualité de vie des parents. C'est dans ce contexte que s’inscrit I'objet de
notre étude, laquelle vise a examiner de maniére approfondie la qualité de vie des parents
d’enfants en situation de handicap, compte tenu des défis inhérents a cet environnement

défavorable.
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OBJECTIFS DE L’ETUDE

A. L'objectif principal :

L'objectif principal de cette étude est d'évaluer la qualité de vie des parents d'enfants et

d'adolescents en situation de handicap au sein de la population marocaine.
B. Les objectifs secondaires.

» Décrire le profil épidémiologique du handicap chez I'enfant au Nord du Maroc.

» ldentifier les facteurs sociaux et cliniques associés a une altération de la qualité de
vie des parents.

» Mettre en lumiére les attentes et les difficultés rencontrées par les parents d'enfants
en situation de handicap.

> Evaluer I'impact de chaque type de handicap sur la qualité de vie des parents

d'enfant en situation de handicap.
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REVUE DE LITTERATURE

A. Le Handicap

1. L'historique

Dans I'Antiquité, les personnes handicapées étaient souvent marginalisées, mais certaines
civilisations, comme les Grecs et les Romains, avaient des approches variées. Au Moyen Age,
le handicap était souvent associé a la charité religieuse. Les " Ho6tel-Dieu" et les hospices
servaient a accueillir les infirmes et les pauvres, mais ces institutions étaient souvent

synonymes d'enfermement et d'exclusion sociale (12) (13).

Au cours de la Renaissance, des figures comme I'abbé de I'Epée ont commencé a promouvoir
I'éducation des personnes sourdes, tandis que Valentin Hally a fondé la premiére école pour
aveugles. Cependant, cette période a également vu une médicalisation croissante du
handicap, ou le discours médical rationalisait I'enfermement des personnes considérées

comme "anormales" (14) .

Le XXe siécle a été marqué par le développement de politiques internationales en faveur des
personnes handicapées. Apres la Seconde Guerre mondiale, I'ONU a joué un réle clé dans
['unification des politiques de réhabilitation. Le livre de Gildas Bregin, pour une histoire du
handicap au XXe siecle, explore comment les institutions intergouvernementales ont
commencé a s'occuper des mutilés de guerre et d'autres catégories de personnes handicapées

(15).

Les recherches contemporaines soulignent que le handicap ne doit pas étre considéré
uniguement comme une déficience individuelle, mais comme le résultat d'interactions
complexes entre l'individu et son environnement. Célia Bouchet et Olivier Richard discutent
de cette approche dans leur travail interdisciplinaire qui relie sociologie et histoire (16). lls
mettent en avant que la perception du handicap est trés contextuelle et évolue avec les

normes sociales.
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Les politiques modernes visent a favoriser l'inclusion sociale des personnes handicapées.
Cependant, malgré les progrés réalisés, il existe encore des défis importants liés a
I'accessibilité et a la discrimination. Les études montrent que les attitudes envers le handicap
continuent d'évoluer, mais que des stéréotypes persistent dans de nombreuses sociétés (17)

(18).

En conclusion, depuis les mythes de I’Antiquité, en passant par le Moyen Age, jusqu’aux
représentations cinématographiques et artistiques du XXe siecle, le handicap a longtemps été

associé a I’exclusion, a la pauvreté et a I'incapacité.

2. L'Origine

Le terme « handicap » est un emprunt a I'anglais, apparu en francais au premier tiers du XIXe
siecle (19). En anglais, il provient de I'expression « hand in cap », qui signifie « main dans le
chapeau » (20) (21). Au XVle siécle, « hand in cap » désignait un jeu britannique ou les
participants échangeaient des biens a I'aveugle. Un arbitre se chargeait d'assurer I'équité
entre les joueurs en garantissant que les biens échangés aient une valeur similaire (20) (22).
Le terme a ensuite été utilisé pour qualifier une méthode d’égalisation de la valeur des objets
troqués, dans laquelle la différence était compensée par une somme d'argent (19). Au XVllle
siecle, le terme « handicap » a été appliqué aux courses de chevaux, ou des difficultés
supplémentaires étaient imposées aux meilleurs concurrents afin d'égaliser leurs chances (21)
(23). Au XXe siecle, le sens du mot a évolué pour désigner toute forme de désavantage ou
d’infériorité (24). Le sens médical actuel, qui désigne une limitation des capacités d’action
d’une personne en raison d’une déficience physique ou intellectuelle, est apparu au milieu du
XXe siécle (19). En 1957, le terme « handicapé » a été officiellement introduit dans les textes
législatifs francais, souvent en lien avec I'emploi, comme dans l'expression « travailleur
handicapé » (20). Finalement, la loi de 2005 « pour I'égalité des droits et des chances, la
participation et la citoyenneté des personnes handicapées » a officialisé la dimension sociale

et environnementale du handicap (20).
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3. La définition et la classification

L'OMS définit le handicap comme un ensemble qui inclut les déficiences, les limitations
d'activités et les restrictions de participation a la vie sociale. Cette définition met en lumiére
I'interaction entre une personne ayant un probléme de santé et les facteurs contextuels, qu'ils
soient environnementaux ou personnels. Ainsi, le handicap est per¢u non seulement comme
une condition individuelle, mais aussi comme le résultat d'une interaction complexe entre la

personne et son environnement (25) (26).

Au Maroc, la loi-cadre relative aux personnes handicapées (loi n°® 97-13) définit le handicap
comme suit : « Constitue un handicap toute limitation d'activité ou restriction de participation
a la vie en société subie dans son environnement par une personne en raison d'une altération
substantielle, durable ou définitive d'une ou plusieurs fonctions physiques, sensorielles,
mentales, cognitives ou psychiques » (27). Cette définition souligne également l'importance

de I'environnement dans lequel évolue la personne handicapée.

Ces définitions montrent que le handicap ne se limite pas a une déficience individuelle, mais
inclut également des dimensions sociales et environnementales. Cela souligne l'importance
des politiques publiques et des interventions visant a réduire les barriéres et a favoriser

I'inclusion des personnes handicapées dans tous les aspects de la vie sociale.

Dans le domaine de la santé, les classifications visent a standardiser le langage employé par
les divers intervenants impliqués dans une problématique de santé. De méme, dans le champ
du handicap, il est essentiel d'harmoniser le discours, compte tenu de la diversité des notions
qui y sont fréguemment associées. Cette exigence incite la communauté savante a élaborer

une classification adaptée.

Dans les années 1970, Mme Esther Cahana avait élaboré un schéma préliminaire présenté a

I'OMS. Quelques mois plus tard, lors d'une réunion a Paris et aprées des discussions entre le Dr
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Madeleine Guidevaux et le Professeur André Grossiord, I'OMS proposa une approche globale
et invita le Dr Philippe Wood a explorer la possibilité d'intégrer les propositions parisiennes
dans un schéma conforme aux principes de la Classification Internationale des Maladies (CIM)

(28).

En 1980, I'OMS adopta la premiére classification du handicap proposée par Wood. Ce modele
tridimensionnel repose sur une relation de causalité : la maladie engendre des déficiences, qui
induisent a leur tour des incapacités, lesquelles se traduisent par un désavantage) (28)(29) .

(cf figure 1)

déficience Incapacité Désavantage

Figure 1 : la classification internationale du handicape

La classification des handicaps a connu une évolution significative, notamment en réponse aux
critiques adressées a la Classification Internationale du Handicap (CIH), considérée comme
trop rigide et unidimensionnelle. L'Organisation mondiale de la santé (OMS) a joué un réle clé
dans cette transformation. En 1980, l'introduction de la Classification internationale des
déficiences, des incapacités et des handicaps (ICIDH) a marqué une étape importante en
définissant trois niveaux : déficiences, incapacités et Désavantage, tout en soulignant la nature
multifactorielle du handicap, intégrant a la fois des aspects médicaux et non médicaux (30)
(31). Cette approche a ensuite évolué vers un modele plus inclusif avec la Classification
internationale du fonctionnement, du handicap et de la santé (CIF) en 2001, qui integre les

perspectives des droits de 'homme et les implications sociétales du handicap (32) (33).

Cependant, dans la pratique, la catégorisation des personnes handicapées peut varier. Par
exemple, dans les agences pour I'emploi danoises, les agents sociaux recourent souvent a des

classifications informelles, ce qui peut conduire a une sous-identification des déficiences et a
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un soutien inadéquat pour les personnes concernées (34). Cela souléve des défis et des
controverses actuels, notamment en ce qui concerne la stigmatisation et la nécessité d'une

compréhension plus nuancée du handicap dans différents contextes (34) (32).

La Classification internationale du fonctionnement, du handicap et de la santé (CIF) s'organise

en deux parties principales, chacune comprenant deux composants :

La Classification Internationale du Fonctionnement, du handicap et de la santé (CIF),
développée par I'Organisation Mondiale de la Santé (OMS), est un outil standardisé qui
permet de décrire et de classifier les états de santé et les situations de handicap. Elle repose
sur le modeéle biopsychosocial, qui considéere que la santé et le handicap résultent de

I'interaction complexe entre des facteurs biologiques, psychologiques et sociaux.

a) Structure de la CIF

La CIF s'organise en deux parties principales, chacune comprenant deux composants :

1. Fonctionnement et handicap :

o Fonctions et structures du corps : ce composant concerne les aspects
physiologiques et anatomiques, tels que les fonctions mentales, sensorielles,
ou les structures corporelles. Il inclut les déficiences, c'est-a-dire les
problémes de fonctionnement ou les anomalies structurelles (35) (36) .

o Activités et participation : ce composant traite des taches et actions que la
personne peut accomplir (activités) et de son implication dans la vie sociale,
professionnelle ou familiale (participation). Il met en évidence les limitations
d'activité et les restrictions de participation (35) (36).

2. Facteurs contextuels :

o Facteurs environnementaux : ce composant inclut les éléments externes qui
influencent le fonctionnement et le handicap, tels que I'environnement
physique (accessibilité, climat), les attitudes sociales, les soutiens disponibles,
ou les politiques publiques (35) (36).

o Facteurs personnels : Ce composant prend en compte les caractéristiques

individuelles, comme |'age, le genre, I'éducation, les croyances, ou les
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expériences personnelles, qui peuvent influencer la maniére dont une

personne vit son état de santé ou son handicap (35) (36) .
b) Objectifs de la CIF

La CIF vise a établir un langage commun pour décrire la santé et le handicap, sans chercher a
les catégoriser ou a les classer. Facilitant ainsi la communication entre les professionnels de
la santé, les chercheurs, les décideurs politiques et les patients. Elle permet une approche
holistique de la santé, en intégrant non seulement les aspects médicaux, mais aussi les

dimensions psychosociales et environnementales (35) (36).
c) Avantages de la CIF

» Approche globale : la CIF dépasse le modeéle biomédical traditionnel en intégrant les
dimensions psychosociales et environnementales (35) (36).

» Langage standardisé : elle permet une communication claire et cohérente entre les
différents acteurs de la santé (35) (36) .

» Personnalisation des soins : en prenant en compte les facteurs contextuels et

personnels, la CIF favorise une prise en charge adaptée a chaque individu (35) (36) .

Problames de santé
(troubles ou maladies)

f

| | |

Fonctions organiques
at anatomiques

Activités +—— Participation

D Possibiites Possibiibé e limitations
mees | ‘ﬂli.r" ti Imr.-l'::m=lle¢| ‘ professionnales eb sociales
Facteurs environementaux Facteurs personnels

Habaat, sanitaires Croyances, perspactves, culiure,
accassbilitd au travail, géographse situation socio-Ecanomique, Education

Figure 2: Modéle de la santé et du handicap (adapté d’Interactions entre les composants de

la CIF, OMS 2001 (35)
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4. Les différents types de déficiences

Il existe plusieurs types de déficiences, qui peuvent étre classées en grandes catégories :

a) Déficience visuelle

Il s’agit d’'une altération de la vision pouvant aller de la faible vision a la cécité totale. Les
personnes présentant une déficience visuelle éprouvent des difficultés a percevoir les
informations visuelles de leur environnement, ce qui peut impacter la mobilité, la lecture ou
la reconnaissance des visages. Cette catégorie inclut a la fois les troubles du champ visuel

(comme le glaucome) et les affections de la rétine ou du nerf optique (37) .

La définition de la déficience visuelle selon la derniere Classification Internationale des
Maladies (CIM-11) de I'Organisation Mondiale de la Santé (OMS) distingue deux groupes
principaux(38) :

1. Déficiences affectant la vision de loin
o Légere : Acuité visuelle corrigée inférieure a 6/12.
o Modérée : Acuité visuelle corrigée inférieure a 6/18.
o Sévere : Acuité visuelle corrigée inférieure a 6/60.
o Cécité : Acuité visuelle corrigée inférieure a 3/60.
2. Déficiences affectant la vision de pres

o Acuité visuelle inférieure a N6 ou N8 a 40 cm, méme avec correction.
b) Déficience auditive

On parle de déficience auditive lorsqu’une personne n’est pas capable d’entendre aussi bien
gu’une personne ayant une audition normale, le seuil étant de 20 dB ou mieux dans les deux
oreilles. La déficience auditive peut étre légére, Moyenne, sévére ou profonde. Elle peut
toucher une oreille ou les deux et entrainer des difficultés a suivre une conversation ou
entendre les sons de forte intensité (39). Les personnes concernées peuvent avoir des
difficultés a entendre les sons de la vie quotidienne, a comprendre la parole ou a percevoir
certaines fréquences. Le degré de perte auditive peut varier et influencer la communication

ainsi que I'intégration sociale (37).
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c) Déficience physique/motrice

La déficience motrice, selon I'Organisation Mondiale de la Santé (OMS), est définie comme
une atteinte partielle ou totale de la motricité. Cela inclut des difficultés a se déplacer, a
réaliser des gestes ou a mouvoir certaines parties du corps. Cette condition peut résulter de
divers facteurs, tels que des lésions cérébrales, des maladies neurologiques ou des

traumatismes physiques (40) .

Elle concerne les limitations relatives au mouvement et a la motricité. Cela inclut des troubles
affectant la coordination, la force ou la souplesse des muscles, ainsi que des problémes liés a
la mobilité (par exemple, I'utilisation d’un fauteuil roulant manuel). Ces déficiences peuvent
résulter de lésions, de maladies ou de conditions congénitales et influencent directement la

capacité a réaliser des activités quotidiennes (37).

La déficience motrice, selon I'Organisation Mondiale de la Santé (OMS), est définie comme
une atteinte partielle ou totale de la motricité. Cela inclut des difficultés a se déplacer, a
réaliser des gestes ou a mouvoir certaines parties du corps. Cette condition peut résulter de
divers facteurs, tels que des lésions cérébrales, des maladies neurologiques ou des

traumatismes physiques (40) .

d) Déficience intellectuelle

Est définie comme un arrét de développement mental ou développement mental incomplet
Elle est caractérisée par une insuffisance des facultés et du niveau global d'intelligence.
Notamment au niveau des fonctions cognitives, du langage, de la motricité et des
performances social (41)
Elle se définit par des limitations significatives dans le fonctionnement intellectuel et
adaptatif. En général, cela se traduit par un quotient intellectuel inférieur a la Moyenne et des
difficultés a apprendre, raisonner, résoudre des problémes ou a s’adapter aux exigences de la
vie quotidienne. Cette déficience touche les processus cognitifs et peut nécessiter un soutien

spécifique pour favoriser I'autonomie (37) .
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e) Les déficiences cognitives

Selon la Fédération Frangaise des DYS, un trouble cognitif est défini comme une altération
substantielle, durable ou définitive d'une ou plusieurs fonctions cognitives résultant d’un
dysfonctionnement cérébral. Ces troubles peuvent étre globaux ou spécifiques a certaines

fonctions cognitives (42) .

Les déficiences cognitives englobent un ensemble de symptémes qui affectent les fonctions
intellectuelles du cerveau, y compris la mémoire, le langage, l|'apprentissage et le
raisonnement. Ces troubles peuvent étre causés par divers facteurs tels que des lésions

cérébrales, des maladies neurodégénératives, ou des traumatismes (43) (44) .

lIs englobent les troubles cognitifs spécifiques, les troubles envahissant le développement ou

les troubles de spectre de I'autisme et les troubles cognitifs évolutif.
1. Les troubles cognitifs spécifique :

Les troubles cognitifs spécifiques sont des altérations qui touchent une ou plusieurs
fonctions cognitives précises, comme la mémoire, |'attention, le langage ou les capacités de
calcul, au cours du développement de I'enfant, avant ou lors des premiers apprentissages,
tout en préservant d'autres capacités intellectuelles. Contrairement aux troubles cognitifs
globaux, (45) (43) ils sont des répercussions sur la vie scolaire, professionnelle et sociale et

peuvent provoquer un déséquilibre psycho-affectif (43) .

» Troubles d’apprentissage
Bien que ces troubles n’impliquent pas nécessairement une déficience globale
de l'intelligence, ils se manifestent par des difficultés spécifiques dans
I'acquisition et I'utilisation de compétences académiques (lecture, écriture,
calcul). Par exemple, la dyslexie affecte la reconnaissance des mots, tandis
que la dyscalculie concerne la compréhension des nombres et des opérations
mathématiques, dysgraphie problémes d'écriture et de coordination motrice
fine (37).

» Troubles du langage : Dysphasie : Difficultés dans le développement du

langage oral, affectant la syntaxe et la production verbale (46) .
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» Troubles attentionnels : TDA/H (Trouble Déficitaire de I'Attention avec ou
sans Hyperactivité) : Difficultés a maintenir I'attention, souvent

accompagnées d'une impulsivité ou d'une hyperactivité(47).

2. Troubles du spectre autistique (TSA)

Les TSA regroupent une diversité de présentations neurodéveloppementales caractérisées
principalement par des difficultés dans la communication sociale, des comportements
répétitifs et des intéréts restreints. Le terme « spectre » souligne la grande variabilité des
manifestations, tant en termes de sévérité que de compétences, et implique souvent des

besoins spécifiques en matiere de soutien éducatif et sociale (37) .

Les troubles du spectre autistique (TSA) sont des affections neurodéveloppementales

caractérisées par deux principaux types de symptomes :

» Déficits de la communication sociale et des interactions : Les personnes avec TSA
montrent souvent une réduction de l'initiative ou du maintien d'interactions
sociales, ainsi qu'une altération dans la compréhension et I'utilisation du langage
pour communiquer efficacement (48).

» Comportements restreints et répétitifs : Ces individus présentent généralement
des intéréts limités, stéréotypés ou hyper-spécialisés, ainsi que des

comportements moteurs répétitifs sans but apparent (49).

Le diagnostic repose sur les criteres du DSM-5-TR, qui incluent ces deux catégories
symptomatiques. Le traitement impligue souvent une approche multidisciplinaire avec
thérapies comportementales intensives et parfois un soutien médicamenteux pour gérer les

troubles associés (50).

3. Les troubles cognitifs évolutif
Les troubles cognitifs évolutifs impliquent un déclin significatif et progressif dans un ou
plusieurs domaines de la cognition, tels que la mémoire, I'attention, le langage ou les fonctions
exécutives. Ce déclin est généralement acquis aprés une période de fonctionnement normal

et peut étre causé par des facteurs tels que le vieillissement, des maladies neurodégénératives
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(comme la maladie d'Alzheimer), la maladie de parkinson, la maladie de Huntington , ou

d'autres conditions médicales (43) (51) .

f) Troubles émotionnels et comportementaux

Cette catégorie englobe des difficultés dans la régulation des émotions et dans le
comportement, qui se traduisent par des réactions inadaptées ou extrémes dans certaines
situations. Les personnes concernées peuvent présenter des troubles de I'humeur, des
difficultés a gérer le stress ou des comportements impulsifs, affectant leur interaction sociale

et leur bien-étre général (37) .

g) La déficience psychique

La déficience psychique, souvent désignée sous le terme de handicap psychique, se réfere aux
conséquences des troubles psychiques sévéres et persistants sur la vie quotidienne d'une
personne. Le handicap psychique est défini comme résultant de maladies mentales graves
telles que les psychoses (notamment la schizophrénie), les troubles bipolaires, certains
troubles obsessionnels compulsifs (TOC) et autres pathologies similaires (52) (53). Ces
conditions entrainent des perturbations dans le comportement et I'adaptation sociale, sans

altération significative des capacités intellectuelles (52).

Le handicap mental se caractérise par un arrét ou un développement incomplet des fonctions
cognitives, ce qui se traduit généralement par une baisse du niveau global d'intelligence, les
causes étant souvent identifiables (génétiques, prénatales ou périnatales) une insuffisance
cognitive permanente depuis la naissance ou un développement précoce (52), tandis que le
handicap psychique, résultant d'une maladie mentale dont I'étiologie peut rester inconnue,
apparait le plus souvent a I'age adulte et affecte principalement les capacités sociales et

émotionnelles sans altérer significativement l'intelligence globale (52).

h) Le polyhandicap

Selon le décret francais de 2017 : Le polyhandicap est défini comme une condition résultant
d'un dysfonctionnement cérébral précoce ou survenu au cours du développement,
entrainant des perturbations graves et évolutives de l'efficience motrice, perceptive,
cognitive et relationnelle avec l'environnement. Cette situation se caractérise par une
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vulnérabilité extréme physique, psychique et sociale. Les personnes polyhandicapées

nécessitent un accompagnement individualisé pour tous les actes de la vie quotidienne (54).

Ces définitions, qui reposent sur une approche a la fois fonctionnelle et contextuelle du
handicap, visent a mettre en lumiére que chaque type de déficience implique non seulement
des limitations intrinseques mais également des interactions spécifiques avec
I’environnement et les dispositifs de soutien. En reconnaissant la diversité des besoins et des
potentiels de chacun, cette approche contribue a I’élaboration de politiques inclusives et de
stratégies de réadaptation adaptées (37), Ce développement permet de mieux comprendre
gue les déficiences ne se limitent pas a une simple altération d’une fonction, mais englobent
également les obstacles rencontrés dans la vie quotidienne et les adaptations nécessaires

pour favoriser I'autonomie et I'inclusion (37) .

B. L'enfant en situation de handicap
L'aspect épidémiologique

1. Sur le plan international

Selon I'OMS en 2023, environ 1,3 milliard de personnes (soit environ 16 % de la population

mondiale) sont atteintes d'un handicap important(25).

Selon I'UNICEF, environ 240 millions d'enfants dans le monde vivent avec un handicap, soit un

enfant sur dix (55) (56) .

Dans la région Afrique, les enfants agés de 0 a 14 ans affichent I'une des prévalences les plus
élevées de handicaps modérés a séveres, et la majorité d'entre eux sont confrontés a des

discriminations ainsi qu'a une exclusion sociale marquée (57).

Acceés a l'éducation : Les enfants handicapés sont plus susceptibles de ne pas étre scolarisés
gue leurs pairs sans handicap(57) . En 2023, grace aux efforts de I'UNICEF, 273 644 enfants

non scolarisés ont accédé a I'éducation(58) .
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L'acces a I'éducation des enfants en situation de handicap est un défi majeur a I'échelle

mondiale, avec des disparités significatives par rapport aux enfants non handicapés.

Taux de Scolarisation Faible : Selon Handicap International (HI), environ 50 % des enfants
handicapés dans les pays a revenu faible ou intermédiaire ne sont pas scolarisés. Les filles
handicapées sont particulierement touchées, avec seulement 42 % terminant leur scolarité

primaire contre 51 % pour les garcons (4).

Exclusion Scolaire : Beaucoup d'enfants handicapés restent a la maison ou étudient chez eux
en raison du manque d'infrastructures adaptées et de formations appropriées pour les

enseignants (57) (4).

Préjugés Sociétaux : Les préjugés maintiennent souvent ces enfants hors du systeme éducatif

et sociale, contribuant ainsi a la pauvreté (4).

Les enfants en situation de handicap ont généralement des taux de scolarisation plus bas que
les enfants non handicapés. Selon I'UNESCO et I'UNICEF, ils sont moins susceptibles d'achever
leur cycle primaire(2) (59). Différences de genre* : Dans de nombreux pays, les filles
handicapées font face a une double discrimination, ce qui réduit encore plus leur accés a

I'éducation(2) (59) .

*Accessibilité* : Les obstacles incluent l'infrastructure scolaire inadéquate, le manque

d’enseignants formés a I’éducation inclusive et I'absence de matériels adaptés (60).

*Disparités régionales* : Les écarts sont plus marqués dans les pays en développement, ou les

ressources pour I'éducation inclusive sont limitées(60) .

Voici une version mise a jour du graphique avec une séparation par genre.
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Figure 3: les taux estimés des enfants scolarisés au monde (2) (59) (60)

2. Sur le plan national

Prévalence Nationale : la prévalence du handicap au Maroc est estimée a environ 4,8 % de la

population en 2024, selon le Haut-Commissariat au Plan (HCP) (61).

Répartition Géographique : en milieu rural, la prévalence est légérement plus élevée qu'en

milieu urbain (62) .
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Figure 4: taux de prévalence du handicap en zone rurale et urbaine (62)
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Le Maroc compte environ 1.76 million de personnes en situation de handicap environ 4,8 %

(62).

La Répartition par sexe indique que 4,7 % des individus sont de sexe masculin et 4,8 % sont de

sexe féminin (62).

Distribution par Age : une proportion significative des personnes handicapées est agée (18.5%

ont plus de 60 ans.) (62).
Personnes agées de 15 a 59 ans : elles représentaient environ 2.9 % du total (62) .

Enfants handicapes moins de 15 ans : ils constituaient environ 1.9% du total (62) .
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37 20 51 4,8
M = : ]
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Moins de 15 ans 15-59 ans 60 ans et plus National
2014 m 2024

Figure 5 : la Répartition de PES selon la tranche d’dge et Evolution du taux de prévalence du

handicap (%) au Maroc (62)

Activité Professionnelle : environ 74,9 % des personnes handicapées agées de plus de 15 ans

ne peuvent pas exercer une activité professionnelle (61).

Acces aux Soins Médicaux : plus de la moitié des personnes en situation de handicap ont des

difficultés d'acces aux soins médicaux principalement dues au manque financier (62.9 %) .

Et plus de la moitié des personnes en situation de handicap (60,8 %) rencontrent des difficultés

d’accés aux soins (63).

Ces chiffres soulignent les défis persistants que rencontrent les personnes en situation de

handicap au Maroc dans divers domaines tels que I'éducation et I'accés aux soins médicaux.

Ces chiffres illustrent que, tant au niveau Maroc qu’au Monde, les disparités persistent non

seulement entre enfants handicapés et non handicapés, mais également entre filles et
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garcons, avec des taux de scolarisation souvent moins élevés pour les filles en situation de
handicap (2) (59) (64).
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Figure 5: les taux estiment des enfants scolarisés au Maroc (2) (59) (61)

C. L'importance de la prévention et la prise en charge précoce du

handicap chez I'enfant et I'adolescent

La prévention et la prise en charge précoce du handicap chez I'enfant et I'adolescent sont
essentiels pour optimiser leur développement. Toute déficience survenant dés la petite
enfance freine les acquisitions et perturbe le processus de développement, entrainant ainsi
un retard ou une limitation dans I'apprentissage de nouvelles compétences. Ce ralentissement
aggrave les restrictions de participation de l'enfant, créant un véritable cercle vicieux
d'exclusion sociale. Pour rompre ce cycle, une prévention adéquate est nécessaire afin
d'améliorer leur qualité de vie et de réduire les impacts a long terme sur le plan sanitaire et
économique. En effet, un dépistage précoce permet d'identifier rapidement les troubles,
offrant ainsi aux enfants un acces immeédiat a un accompagnement personnalisé qui favorise
le développement optimal de leurs capacités cognitives, motrices et sociales. Tout en

atténuant les répercussions négatives sur leur évolution globale (65)(66).
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L'intervention précoce repose sur une approche multidisciplinaire impliquant médecins,
psychologues, ergothérapeutes et enseignants spécialisés, dont la coopération permet
d'intervenir efficacement dés les premiers signes des troubles du développement (67). La
formation continue des professionnels, qui les aide a repérer ces signes avec précision,

constitue un autre pilier indispensable pour une prise en charge rapide et adaptée (68).

Du point de vue sociale et éducatif, une intervention précoce facilite I'inclusion scolaire, en
permettant aux enfants en situation de handicap d'accéder a une éducation qui répond a leurs
besoins spécifiques, et contribue a renforcer leur autonomie future, ce qui améliore leur bien-
étre global (69). Par ailleurs, I'élaboration de programmes de prévention universelle et
I'application de stratégies de prévention a différents niveaux — primaire pour éviter
I'apparition des troubles, secondaire pour en réduire l'impact et tertiaire pour minimiser les
conséquences a long terme — sont des approches complémentaires indispensables (70) (71),
(72). Par exemple, dans le cas d'enfants a risque de paralysie cérébrale, I'intervention précoce
tire parti de la plasticité du cerveau pour améliorer significativement les fonctions motrices et

cognitives (73).

En outre, le réle du soutien familial et communautaire est crucial pour prévenir les troubles
mentaux et favoriser le bien-étre des enfants en situation de handicap, tandis que l'intégration
de technologies modernes dans les soins peut pallier les limites d'accés dans certains
contextes (74)(75). Les stratégies préventives, telles que les examens réguliers et les
dépistages, permettent également de détecter précocement des maladies
musculosquelettiques et des retards de développement, facilitant ainsi une réadaptation et
un soutien en temps opportun (76)(77). Des recherches montrent que I'identification précoce
et la prise en charge rapide de troubles tels que l'autisme ou les déficiences intellectuelles
atténuent considérablement leurs effets négatifs sur |'apprentissage, le langage et
I'autonomie des enfants (78). Enfin, la prise en compte des prédispositions génétiques et des
influences environnementales, y compris le réle du microbiote intestinal, sont primordiaux

pour prévenir la progression des handicaps (79).

Ainsi, une approche intégrée, multidisciplinaire et systématique de la prévention et de
I'intervention précoce est indispensable pour offrir aux enfants et aux adolescents en situation
de handicap les meilleures conditions pour un développement harmonieux, tout en allégeant
le fardeau économique sur la société.
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D. La qualité de vie des parents ayant un enfant handicapé

1. La définition de la qualité de vie

La qualité de vie (QDV) dans le domaine de la santé est un concept multidimensionnel qui
intégre a la fois des aspects subjectifs et objectifs, reflétant la maniére dont les individus
percoivent leur bien-étre physique, mental et social. Selon I'Organisation mondiale de la santé
(OMS), elle est influencée par les systémes de valeurs culturels et personnels, mettant en
avant I'importance des évaluations subjectives dans sa mesure (80). La qualité de vie liée a la
santé (HRQOL) se focalise plus précisément sur I'impact de |'état de santé sur la satisfaction
globale de l'individu, souvent évaluée a I'aide de méthodes d'auto-évaluation comme des
guestionnaires (81). Bien que divers outils existent pour la mesurer, I'absence de consensus

sur les définitions et les parametres rend son évaluation complexe (82) (83).

En santé publique, la prise en compte de la QV est essentielle, notamment pour les
populations vulnérables comme les femmes, dont I'état de santé a des répercussions
significatives sur les générations futures (84). En définitive, la QV est déterminée par les
priorités individuelles, ce qui exige des approches centrées sur le patient dans la planification

et la prestation des soins (83).

En 1994, I'OMS a défini la QDV comme « la perception qu’a un individu de sa place dans
I'existence, dans le contexte de la culture et du systéme de valeurs dans lesquels il vit, en
relation avec ses objectifs, ses attentes, ses normes et ses inquiétudes » (85). Cette définition

met en lumiere plusieurs dimensions clé :

Etat physique : bien-&tre corporel et absence de maladies.
Etat psychologique : émotions, satisfaction et santé mentale.

Relations sociales : interactions et soutien social.

YV V V VY

Autonomie : capacité a vivre de maniére indépendante.

Pour évaluer la QDV, il est crucial d'utiliser des instruments reposant sur des critéres

psychométriques rigoureux. Ces outils doivent étre (86) :

» Fiables (produisant des résultats cohérents),

» Valides (mesurant effectivement ce qu'ils prétendent évaluer),
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» Sensibles aux changements (capables de détecter des variations significatives apres
une intervention),

» Culturellement adaptés.

Par exemple, Moonen et al. (2022) soulignent l'importance d'une prise en charge
multidisciplinaire pour optimiser la QDV chez les enfants et adolescents présentant des
déficiences intellectuelles, en tenant compte de leurs besoins spécifiques sur les plans

physiques, mentaux et sociaux (86).

2. L'évaluation de la qualité de vie des individus

L’évaluation de la qualité de vie (QDV) est un élément central pour appréhender le bien-étre
des individus, particulierement dans le domaine de la santé. Elle repose sur des méthodologies

diversifiées, adaptées aux contextes et aux population-cibles.

a) Meéthodes d’évaluation

» Approches qualitatives :
Les entretiens psychologiques permettent une analyse approfondie des expériences
subjectives, combinant une valeur thérapeutique a une compréhension globale de la
QpV (87).
» Outils psychométriques :
Les questionnaires standardisés, quantitatifs (Ex. SF-36, WHOQOL), offrent des
mesures objectives et comparables (87) (88). Ces instruments se divisent en deux
catégories :
o Génériques (Ex. SF-36, NHP), s’appliquent a diverses populations (malades ou
non), permettant de comparer la qualité de vie et de fournir des données sur
I’état de santé. Bien qu’ils explorent des dimensions plus larges que les outils
spécifiques, leur sensibilité reste limitée pour évaluer les évolutions sur le long
terme (89)(88).
o Spécifiques (Ex. HAQ pour les maladies rhumatismales), les outils spécifiques
(Ex. HAQ), concgus pour cibler une pathologie ou un symptéme précis, offrent

une sensibilité accrue aux changements comparativement aux questionnaires
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génériques. Toutefois, leur portée restreinte limitée, voire rend impossible, la

comparaison des résultats entre différentes populations.(90) .
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Figure 6: le nombre de publication de questionnaires de qualité de vie par an selon PubMed

b)

c)

(91)

Outils clé

SF-36 : évalue huit dimensions de la santé (activité physique, bien-étre psychologique)
via 36 items (88).

WHOQOL : développé par 'OMS, il couvre la santé physique, psychologique et les
relations sociales (85).

EQ-5D : mesure I'état de santé et I'impact des interventions médicales.

SEIQolL : permet une évaluation individualisée, basée sur les critéres personnels des

individus (87).

Innovations méthodologiques

Evaluation individualisée : certains outils intégrent les préférences personnelles,
améliorant la pertinence des résultats (92) (93) (94).
Technologies numériques : les tests adaptatifs informatisés (CAT) optimisent

I’expérience utilisateur et réduisent la longueur des questionnaires (95).
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d)

e)

Echelles a élément unique: alternatives efficaces aux questionnaires

multidimensionnels, elles allient rapidité et fiabilité (96).

Critéres psychomeétriques essentiels

Validité et fiabilité : les outils doivent mesurer avec précision le concept cible et
fournir des résultats cohérents (97) (98).
Sensibilité au changement : capacité a détecter des variations significatives aprés une
intervention (Ex. traitement médical).
Adaptation culturelle : une transposition linguistique et contextuelle est cruciale pour
garantir la pertinence des instruments (99) (100).
Cadres globaux et applications ciblées
o Indices macro-économiques : I'IDH, I'Indice du Bonheur ou I'Indice de Progres
Social integrent des facteurs sanitaires, éducatifs et environnementaux (101).
o Groupes spécifiques :
= Personnes agées : le WHOQOL-BREF évalue les dimensions physiques,
psychologiques et sociales (102).
= Patients chroniques : des outils comme le FACIT-PAL-14 (cancer) ou des
approches personnalisées (VIH) capturent les impacts nuancés des

pathologies (103) (104).

Synthese et bonnes pratiques

Une évaluation rigoureuse de la QDV nécessite :

>

>

>

Une combinaison de méthodes (qualitatives/quantitatives) pour une vision holistique
(105).

Le choix d’outils validés culturellement et adaptés aux besoins des populations (Ex.
SF-36, HAQ).

L'intégration de technologies modernes (CAT) pour alléger les procédures sans

sacrifier la précision (95) (96).
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3. L'évaluation de la qualité de vie des familles

La recherche sur la qualité de vie familiale s’inscrit comme un prolongement naturel des
travaux consacrés a la qualité de vie individuelle. Cette notion se définit par : « Le niveau de
satisfaction des besoins des membres de la famille, la maniére dont ils peuvent passer du

temps ensemble et faire les choses qui sont importantes pour eux » (106) .

a) Questionnaires Standardisés

» Questionnaire sur la Qualité de Vie en Milieu Familial (QDVF) : ce questionnaire
permet d'examiner la qualité de vie des familles comprenant un ou plusieurs membres
présentant une déficience intellectuelle. Il évalue des aspects tels que la santé, les
finances, les relations familiales, et le soutien communautaire. Le QDVF comprend
plusieurs sections qui explorent différentes sphéres de la vie familiale, offrant ainsi une
vue d'ensemble compléte (107).

» Beach Center Family Quality of Life Scale: cet outil évalue les perceptions
d'importance et de satisfaction relatives a divers aspects de la qualité de vie familiale.
Il se compose de plusieurs domaines, y compris le bien-étre émotionnel et le role
parental, permettant une évaluation détaillée des expériences familiales (108).

o Entretiens Semi-Dirigés : des études qualitatives utilisant des entretiens semi-
dirigés ont été menées pour évaluer la qualité de vie des enfants et de leurs
parents en hospitalisation a domicile. Ces entretiens permettent d'explorer en
profondeur les expériences et préoccupations des familles, fournissant ainsi
des données qualitatives précieuses (109).

= PAR-DD-QOL (Parental Quality Of Life and Developmental Disorder) :
cet outil est spécifiquement concu pour évaluer la qualité de vie
parentale dans le contexte des troubles du développement. Il prend en
compte divers facteurs influencant le bien-étre des parents (110).

* Echelles de Qualité de Vie du Beach Center :cette échelle évalue les
perceptions d'importance et de satisfaction en lien avec la qualité de
vie familiale, incluant des domaines tels que les interactions familiales

et le soutien extérieur (108). Considérations Psychométriques
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4.

Les outils utilisés pour évaluer la qualité de vie doivent étre validés pour
garantir leur fiabilité et leur pertinence dans différents contextes
familiaux. Les études montrent souvent que ces instruments possedent
des propriétés psychométriques satisfaisantes, ce qui permet d'assurer

que les résultats obtenus sont a la fois cohérents et significatifs (108) .

L'impact des troubles de I'enfant sur la qualité de vie des parents

La présence d’un enfant en situation de handicap engendre des répercussions psychosociales

significatives au sein des familles, affectant tant les parents que la fratrie.

a) Répercussions sur les parents

>

b)

Stress psychologique accru: les parents, confrontés a des défis éducatifs et
comportementaux (Ex. troubles du spectre autistique), rapportent un fardeau
émotionnel marqué par la tristesse, la culpabilité et I'’épuisement, exacerbé par les
ajustements quotidiens requis (111)(112) (113).

Diminution de la satisfaction de vie : seulement 43 % des parents d’enfants en
situation de handicap déclarent un sentiment de bonheur, contre 68 % dans la
population générale, avec des inquiétudes persistantes quant a I'avenir de leur enfant
(114).

Charge de soins inégale : les meres subissent particulierement cette charge, impactant
leur bien-étre émotionnel et leur équilibre professionnel (115) (116) toutefois, un
soutien social renforcé et des compétences adaptatives de I'enfant atténuent ces

effets (117) (118).

Conséquences pour la fratrie

Vulnérabilités émotionnelles : les freres et sceurs présentent des taux plus élevés de
symptoémes dépressifs, d’anxiété et de conflits intrafamiliaux, associés a un sentiment
d’isolement ou de négligence (119) (120) (121).

Limitations sociales : les interactions familiales et extrascolaires sont souvent

réduites, affectant le soutien social percu et les activités collectives (122) (123).
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MATERIELS ET METHODES

A. Le type d'étude

C'est une étude transversale a visée descriptive menée sur une durée de 2 mois (décembre

2024- janvier 2025).

B. Les participants

Les parents des enfants en situation de handicap quel que soit I'dge et le type du handicap

dans la région Tanger Tétouan Al-Hoceima .

1. CRITERES D’INCLUSION

v
v

DN N NN

DN N N

Parents ou tuteurs légaux d’enfants en situation de handicap,

Quel que soit le type de handicap (moteur, mental, sensoriel, polyhandicap,
troubles du spectre autistique, etc.),

Quel que soit I’age de I'’enfant

Résidant dans la région Tanger-Tétouan-Al Hoceima,

Ayant donné leur consentement éclairé pour participer a 'enquéte,

Suivis dans les structures de soins ou de réadaptation (Centre National Mohamed

VI des Handicapés, service de rééducation CHU de Tanger.).

CRITERES D’EXCLUSION
Familles résidant hors de la région Tanger-Tétouan-Al Hoceima,
Parents refusant de participer ou ne donnant pas leur consentement,

Données incomplétes ou non exploitables du questionnaire,
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C. L'outil de recherche

Le recueil des données sociodémographiques et cliniques

A 'aide d’un questionnaire anonyme et structuré, les caractéristiques sociodémographiques
des enfants en situation de handicap ainsi que celles de leurs parents ont été collectées. Les
participants ont été invités a fournir des détails concernant leur age, I’age de I'enfant en
situation de handicap, leur profession, leur lieu de résidence, les relations familiales, le type
de couverture sociale dont ils bénéficient, la présence ou I'absence d’une aide financiére liée
au handicap. lls ont également été questionnés sur la charge physique et le temps quotidien

consacré a I'accompagnement de I’enfant en situation de handicap.

Les répondants ont également été sollicités pour fournir des détails cliniques concernant leurs
enfants, incluant le diagnostic médical, la nature du handicap et le parcours de soins entrepris.
Ils ont partagé leurs expériences quant a l'utilisation de thérapies traditionnelles, qu’elles
aient été initiées de maniere indépendante ou recommandées par leur entourage. Enfin, ils
ont exprimé leur ressenti global, leur perception de la qualité de vie. Enfin, une question
ouverte a été posée pour comprendre ce qui les aide a surmonter cette souffrance, mettant

en lumiére les ressources et les mécanismes d’adaptation qu’ils mobilisent au quotidien.

Le questionnaire PAR-OOL

Le PAR-QolL (Parental Quality of Life) est un questionnaire congu pour évaluer I'impact du
handicap d’un enfant sur la qualité de vie de ses parents. Cet outil est dérivé d’'une version
originale, le PAR-ENT-Qol, développé par une équipe de recherche lyonnaise (France) afin de
mesurer les répercussions des rhinopharyngites et otites chez les enfants agés de 2 a 12 ans
sur la vie de leurs parents. Par la suite, le questionnaire a été adapté et généralisé par Raysse
en 2011 pour s’appliquer a I'ensemble des parents d’enfants présentant un trouble de santé,
donnant naissance a une version générigue nommée PAR-QoL. Il a été traduit et validé en

arabe classique par une équipe de chercheurs algériens (124).

Le PAR-QoL se compose de 17 items. Chaque item propose cing modalités de réponse basées
sur une échelle de Likert a cing niveaux : 1 (pas du tout), 2 (un peu), 3 (moyennement), 4

(beaucoup) et 5 (énormément).
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Ce questionnaire permet de mesurer 4 scores différents.

» Score émotionnel
o Il correspond a la somme des réponses des items 1 a 6, ainsi que des items 13
et 14.
o Ce score permet d’évaluer des dimensions telles que le stress, I'anxiété et les
troubles du sommeil.
o Il est coté sur une échelle allant de 8 a 40.

o Plus le score est élevé, plus la qualité de vie est considérée comme altérée.

» Score adaptatif
o Il regroupe les réponses des items 7 a 12, ainsi que des items 15 et 16.
o Ce score mesure I'impact sur la vie professionnelle, les relations familiales et
les interactions sociales.
o |l est également coté sur une échelle de 8 a 40.

o Un score élevé indique une détérioration de la qualité de vie.

» Score total
o Il correspond a la somme du score émotionnel et du score adaptatif.
o Ce score global est coté sur une échelle allant de 16 a 80.

o Plus le score total est élevé, plus la qualité de vie est jugée altérée.

> ltem 17
o Cet item est traité séparément, avec une valeur variant de 1 a 5.

o Une valeur élevée reflete une altération de la qualité de vie.
D. La procédure

A la suite de la rencontre avec les parents, 'enquéteur se présente et explique en détail la
nature du questionnaire ainsi que les objectifs de I'étude. Les parents ayant accepté de
participer a I'enquéte étaient invités a répondre de maniére claire et précise aux questions

posées.
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» L'analyse statistique
L'analyse statistique a été réalisée en utilisant le langage Python, avec les
bibliotheques Pandas pour la manipulation des données, SciPy pour les tests

statistiques et Plotly pour la visualisation graphique.

Nous avons appliqué deux types d’analyses statistiques :

Une analyse descriptive, exprimée en pourcentages et en Moyennes. Les variables qualitatives
ont été décrites sous forme de proportions, tandis que les variables quantitatives ont été
résumées a l'aide de la Moyenne et de |'écart-type. Les graphiques interactifs ont été générés

avec Plotly pour une meilleure visualisation des tendances et des distributions.
Une analyse bi-variée, utilisant deux tests statistiques :

Le test de corrélation de Pearson, permettant d’évaluer la relation linéaire entre deux

variables quantitatives.

Le test de Kruskal-Wallis, utilisé pour comparer les distributions d’une variable quantitative

entre plusieurs groupes catégoriels.

Les tests statistiques ont été considérés comme significatifs pour une valeur de p £ 0,05
E. Les considérations éthiques

Cette étude a été réalisée dans le strict respect des lois marocaines et des principes éthiques
définis par la Déclaration d’Helsinki pour la protection des participants. Les participants ont
été pleinement informés des objectifs de I'enquéte, et leur consentement éclairé a été
recueilli avant la passation du questionnaire. L'anonymat des participants ainsi que la

confidentialité des données collectées ont été rigoureusement garantis.
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RESULTATS

A. Les données sociodémographiques relatives aux parents

1. La Répartition de la population interrogée

214 personnes appartenant aux familles des enfants en situation de handicap ont
participé, dont 185 meres (86.51 %), 19 peres (8.84 %), 10 autres (4.65 %)

comprenant grand-meére, sceur, tante.

mére: 86.5% 86.5% Categor\es
mére
pére
pére: 8.8% 8.8% La tante
Sa grande mere
. La sceur
Lo tante: 1.4% 3 Les deux parents
La bonne

Sa grande mere: 0.9% %

Catégories

La sceur : 0.9%
Les deux parents : 0.9%

La bonne : 0.5%

0 20 40 60 80 100 120 140 160 180
Fréquence

Figure 8 : Répartition de la population interrogée (pourcentage)

2. L’Age du parent responsable

L’dage moyen du parent responsable était de 41.6 +/- 10.4 avec des extrémes de

2lans a 75 ans.

3. Répartition de type de famille

199 (93.02 %) des parents des enfants en situation de handicap vivaient dans des
familles nucléaires alors que 13 (6.05%) étaient de type monoparental, et 2 (0.93)

étaient de type adoptif.
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B nucléaire
B monoparentale
M Adoptive

Figure 7: Répartition de type de famille (pourcentage)

4. Répartition du niveau d’éducation de la maman

119 meres (soit 55.3 %) avaient un niveau d'étude fondamental (regroupant le
primaire et le secondaire), 24 meéres (11.2 %) avaient atteint le niveau universitaire,
tandis que 72 méres (33.5 %) étaient analphabétes.

B Fondamentale

B Aucun
M Supérieur

Figure 8: niveau d’éducation de la maman (pourcentage)
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5. Répartition du niveau d’éducation du pere

116 peres (soit 54.0 %) avaient un niveau d'étude fondamental (regroupant le
primaire et le secondaire), 36 peres (16.74 %) avaient atteint le niveau
universitaire, tandis que 63 peres (29.30 %) étaient analphabetes.

B rondamentale

W Aucun
M Supérieur

Figure 9: niveau d’éducation du pére (pourcentage)
6. Répartition situation professionnelle (maman)

194 des meres interrogées (90.65 %) étaient des femmes au foyer, 17 (7.94 %)

étaient salariée, et 3(1.4 %) étaient indépendantes ou journaliéres.

M Sans profession
W salarié(e)
M 1Indépendant(e)

Figure 10: Répartition selon la situation professionnelle de la maman (pourcentage)
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7. Répartition situation professionnelle (pére)

Concernant les peres, 104 (48.36 %) étaient indépendants ou journaliers, 75 (35.21
%) étaient salariés, 26 (12.21 %) étaient sans profession et 9 (4.23 %) étaient
retraités.

Indépendant(e)

Salarié(e)
Sans profession

Retraité

Figure 11: Répartition selon la situation professionnelle du pére (pourcentage)

8. Répartition de la région

208 parents (97.21 %) habitaient a Tanger, 4 (1.86 %) étaient de Larache, tandis
qgue les autres parents habitaient dans les autres villes de la région Tanger Tétouan

Al Hoceima.

Tanger-Assilah
Larache
Chefchaouen

Tétouan

Figure 12: Répartition selon la ville d’habitat (pourcentage)
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9. Répartition de milieu de résidence

202 familles des enfants en situation de handicap habitaient en milieu urbain

(94.42 %), alors que 12 étaient issues d'un milieu rural (5.58 %).

W urbain
B Rural

Figure 13: Répartition de milieu de résidence (pourcentage)

10.Répartition de nombre d’enfant

58 (26.98 %) familles parmi les familles rencontrées avaient deux enfants ,53 (24.65
%) avaient 3 enfants, 40 (18.60 %) avaient 4 enfants, 34 familles (15.81 %) avaient 5
enfants ou plus, 30 (13.95 %) avaient un enfant unique, qui était en situation de

handicap.

Le nombre moyen d’enfants était 2.99, avec un intervalle allant de 1 enfant (qui

était I'enfant en situation de handicap) a 8 enfants.

61



La qualité de vie des parents d’un enfant en situation de handicap | TM43/25

EEEEN
4o

Figure 14:Répartition de nombre d’enfant (pourcentage)

11.La couverture sociale

Parmi les parents interrogés, 82 (38,32 %) disposaient de la CNSS comme
couverture sanitaire, 78 (36,45 %) bénéficiaient de la CNSS PIPC, 29 (13,55 %) ne
disposaient d’aucune couverture, 12 (5,61 %) avaient la CNOPS, 10 (4,67 %) une

assurance privée, et 3 (1,4 %) étaient couverts par |I’assurance des FAR.

Catégories

CNSS

CNSS PIPC

sans couverturs
CNOPS
Assurance privée
FAR

CNSS: 38.3%

CNSS PIPC: 36.4%

verture: 13.6%

Catégories

CNOPS: 5.6%
Assurance privée: 4.7%

FAR: 1.4% &
-3

=]
-
=1

20 30 40 50 60 70 80

Fréquence

Figure 18 : La couverture sociale (pourcentage)
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B. Les donnes relatives aux enfants en situation de handicap

1. . Repartions de sexe

Dans cette enquéte, 128 enfants en situation de handicap (60 %) étaient de sexe

masculin, contre 86 (40 %) qui étaient de sexe  féminin.

B mMasculin
W féminin

Figure 19 : Répartition du sexe des enfants en situation de handicap

2. L'age

L'age des enfants en situation de handicap dans cette étude variait entre 5 mois et

35 ans, avec une moyenne de 9,9 £ 6,17 ans.

3. Répartition type de la maladie

Dans I’échantillon interrogé, 28,04 % (n = 60) des enfants en situation de
handicap présentaient un retard mental d’origine non identifiée, 27,57 % (n =
59) étaient atteints de paralysie cérébrale, 25,70 % (n = 55) avaient un trouble
du spectre de l'autisme (TSA) et 18,69 % (n = 41) présentaient un syndrome de

Down.
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Retard mental de nature non identifiée
Paralysie cérébrale
Autisme

Trisomie

Figure 21 : Répartition des enfant handicaps selon le type de la maladie(pourcentage)

4. Type de la déficience

184) des enfants présentaient des troubles du

Dans notre population, 27,3 % (n

langage et de la communication, 23,6 % (n 159) une déficience intellectuelle, 15,1

% (n

102) une déficience motrice, 12,1 % (n = 82) des troubles du comportement

et de l'attention, 11,7 % (n 72) un polyhandicap, 7,4 % (n 50) une déficience

cognitive, et 2,8 % (n = 19) une déficience sensorielle.

Catégories
M Trouble du language et de la communication

Pourcentage (%)

I
5]

déficience intellectuelle
déficience motrice

Trouble de comportement et de I'attention
polyhandicap

déficience cognitive

déficience sensorielle

Figure 15: Type de la déficience (pourcentage)
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5. Suivi

Le neurologue a été la spécialité la plus consultée (36,1 %, soit 77 cas), en
raison de la disponibilité d’un médecin neurologue au Centre National du Handicap.
Les pédiatres ont été sollicités dans 17,1 % des cas (37 parents), suivis par les
psychiatres (6,4 %, soit 14 cas), tandis que les autres spécialités (médecine physique

et de réadaptation, chirurgie pédiatrique, ophtalmologie, etc.) ont été moins

fréquemment consultées.

Catégories
Neurologue
Pas de suivi

(%)

Pourcentage

23.6%

17.1%

Pédiatre
psychiatre

MPR

Chirurgien pédiatrs
Ophtalmologue
Médecin généralist]
cardio
Neurochirurgien
Dermato
Endocrino

Pneumo

Rhumato

Figure 26 : La Répartition des consultations médicales pour les parents d’enfant en situation

de handicap (en pourcentage).

6. Rééducation

Parmi

rééducation,

les

interrogés,

177

(82,71

%)

enfants

ont bénéficié d’une

parents

tandis que 37 (17,27

%) n’en ont pas bénéficié.

Cette absence de

rééducation s’expliquait par le fait qu’ils n’étaient plus concernés (en raison de leur

age avancé), qu'’ils étaient sur liste d’attente, ou pour d’autres raisons non précisées.
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W oui
M non

Figure 16: Rééducation (pourcentage)

7. Type de rééducation

L'orthophonie représentait la rééducation la plus fréquemment sollicitée dans
notre étude, avec 27,3 % des cas (soit 58 enfants). Suivaient ensuite la rééducation
motrice (24,4 % : 52), et la psychomotricité (17,7 % : 38). En revanche, d’autres types
de rééducation, comme la rééducation sensorielle ou I'ergothérapie, étaient moins
fréequemment demandés. Par ailleurs, 9,1 % (19 enfants) des participants ne

bénéficiaient d’aucune rééducation.

Catégories

Orthaphorie

Reé€ducation motrice

Psychomotricité

Rééducation comportementale et cognitive
Pas de rééducation

Réducation sensorielle (Auditive ou visuelle)
Ergothérapie

4.7% W Reéducation neuropsychologique

Pourcentage (%)

Catégories

Figure 17: type de rééducation (pourcentage)
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8. Aides techniques

84 personnes (39,4 %) ont utilisé un fauteuil roulant, 57 personnes (26,8 %)
ont porté des lunettes spéciales, 30 personnes (14,1 %) ont utilisé une chaise
roulante, et 30 personnes (14,1 %) ont eu recours a des cannes et ortheses,
tandis que 9 personnes (4,2 %) ont utilisé une prothése, et 2 personnes (~1 %)

ont utilisé un déambulateur.

Catégories
B Fauteuil roulant
B Lunettes spéciales
B chaise roulante
B Cannes et orthéses
Prothése

25
Déambulateur
15
10
5
4.2%
&
&
&
S

Catégories

Pourcentage (%)
w
S

Figure 18: les moyenne d’Aide technique (pourcentage)

9. Education

Dans [I'échantillon étudié des Enfants en Situation de Handicap, 129
(60.28%) n’étaient pas scolarisés, ou n’étaient pas concernés (jeune age), 35
(16.36%) étaient scolarisés dans un établissement privé, 26(12.15%) étaient
scolarisés dans un établissement public dans des classes non adaptées, et 24

(11.21%) étaient scolarisés dans des associations (classes intégrées) :
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Pas d'éducation
Etablissement privé
Etablissement public

Association

Figure 19: Education(pourcentage)

C. Données relatives aux parents

10.Charge physique

126 personnes (58,9 %) ont estimé que la charge physique était supportable,
tandis que 61 personnes (28,7 %) l'ont trouvée difficile. 22 personnes (10,5 %) ont
déclaré ne rencontrer aucune difficulté, et 4 personnes (1,9 %) ont indiqué avoir eu

besoin de I'aide de plusieurs personnes pour gérer leur charge physique.

Supportable

Difficile

Sans difficultés

Nécéssitant I'aide de plusieurs personnes

Figure 20 : charge physique
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11.Charge financiere

199 familles (92,8 %) ont déclaré que les dépenses relatives a I'enfant en
situation de Handicap, avaient limité les finances familiales, affectant ainsi les autres
enfants de la famille, tandis que 15 familles (7,2 %) ont estimé que ces dépenses

n’avaient pas eu d’impact sur les finances des autres membres de la fratrie.

M Limitent les dépenses familiales (chez la fraterie)
M n'affecte pas les dépenses chez la fraterie

Figure 21 : Charge financier (pourcentage)

12.Motivations des parents pour faire face au handicap de I'enfant

La majorité (109 personnes, soit 51 %) avait trouvé leur force en leur foi, ce qui
avait mis en évidence une forte dimension spirituelle dans leur motivation. L'amour
inconditionnel envers I'enfant (43 personnes, soit 20,2 %) avait également
constitué une source importante de motivation. 37 personnes (soit 17,2 %) avaient
cherché a progresser ou a améliorer, méme lentement, I'état de leur enfant.
L'espoir d’une amélioration dans I’avenir (10 personnes, soit 4,5 %) avait joué un
role pour une minorité. Le manque d’autres choix (6 personnes, soit 3 %) et
I'absence de souffrance (6 personnes, soit 3 %) avaient aussi été mentionnés
comme motivations, bien que plus rares. L'empathie et le soutien émotionnel du

pére (1 personne chacun, soit 0,5 %) avaient été les moins représentés.
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Catégories
W Allah
W Lamour
W Uamélioration
W Lespoir
Pas d'autres choix
Pas de souffrance
L'empathie
M Le support emotional du pére

Allah: 51.0%

L'amour: 20.2%

L'amélioration: 17.2%

Lespoir: 4.5%

Pas d'autres choix: 3.0% 3%

Pas de souffrance: 3.0% 3%
L'empathie: 0.5%

Le support emotional du pére: o.s%l

0 20 40 60 80 100

Fréguence

Figure 34 : Motivations des parents pour faire face au handicap de I'enfant

13.Attente des parents

Les parents interrogés avaient exprimé différentes attentes concernant le
devenir de leurs enfants. L'amélioration globale de I'état de l'enfant avait été
I'attente la plus souhaitée, avec 82 cas (soit 38,32 %). La réadaptation dans les
différents domaines de vie avait été évoquée dans 75 cas (35,05 %). Par ailleurs,
47 parents (21,96 %) avaient exprimé le désir de guérison, tandis que 10 (4,67 %)

ne souhaitaient rien de particulier.

Amélioration
Réadaptation
Guérison

Aucune attente

Figure 35 : les attentes des parents pour le devenir de I’enfant en situation de handicap

(pourcentage)
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D. La qualité de vie des parents

14.La Moyenne des scores par item du questionnaire

Le tableau suivant présente les résultats du questionnaire PAR-QOL administré

aupres des parents,

item, calculés sur '’ensemble de I’échantillon.

incluant la moyenne et I'écart-type des scores pour chaque

Iltem | question Moyenne ( écart type)

1 Vous sentez vous préoccupé? 4,28 (0.97)

2 Vous sentez vous inhabituellement stressé? 3.52 (1.2)

3 En général perdez vous facilement patience? 2.53 (1.28)

4 Vous sentez vous encolére et bouleversé? 3.05 (1.34)

5 Est ce que cela affecte votre moral? 3.37 (1.27)

6 La qualité de votre sommeil est elle affectée par : 2.50 (1.30)
Préoccupation, tension, impatience, perte de moral?

7 Consacrez vous moins de temps au reste des membres | 2.84 (1.32)
de la famille?

8 Limitez vous vos temps de sortie et de repos? 3.45 (1.35)
Votre quotidien est perturbé par des changements 3.45 (1.16)
brusques dans I'état de votre fils?

10 La qualité de votre travail est elle instable? 2.33(1.31)

11 Avez vous des difficultés a organiser votre temps? 2.99 (1.18)

12 Avez vous des dépenses supplémentaires? 4.00(1.10)

13 Vous vous sentez impuissant? 3.17 (1.17)

14 Les troubles de votre fils affectent ils votre santé? 3.02 (1.36)

15 Les troubles de votre fils provoquent ils des disputes ou | 2.04 (1.36)
des pression entre individus?

16 Votre fils vous réveille la nuit a cause des troubles dont | 1.97 (1.21)
il souffre?

17 A cause des troubles de votre fils voyez vous que la 3.21 (1.19)

qualité de votre vie :

Tableau 1:La Moyenne des scores par item du questionnaire
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15.La Moyenne des sous scores

L'analyse des sous-scores réalisée sur [|'échantillon étudié a révélé un score
émotionnel moyen de 25.05 (écart-type = 7,33), un score adaptatif moyen de 23.36
(écart-type = 7,18), un score total moyen de 48.53 (écart-type = 13.70), ainsi qu'un

score moyen de 3,21 (écart-type = 1,19) pour I'item 17.

Score Moyenne (écart type) Médian Norme des score
Score émotionnel 25.05 (7.33) 25 8 —-40

Score adaptatif 23.36 (7.18) 24 8 -40

Score total 48.53 (13.70) 49 16 — 80

ltem17 3.21 (1.19) 3 1-5

Tableau 2:La Moyenne des sous scores

E. Les facteurs liés a la qualité de vies des parents

1. Les scores du questionnaire selon les caractéristiques des parents

a) Age du parent responsable

A l'aide du test de Pearson, nous avons trouvé une corrélation significativement
négative entre I'dge du parent responsable et le score adaptatif (R= -0.18 ; R<0),
(p= 0.005). Alors qu’aucune corrélation n’a était trouvée avec le score moyen

émotionnel et I'item17.

b) Type de la famille

On n’a pas décelé de lien significatif entre le type de famille et les différents scores

du questionnaire.

c) Niveau d'éducation de la maman et du pere

On n’a pas décelé de lien significatif entre le niveau d'éducation de la maman ni du

pere et les différents scores du questionnaire.
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d) Situation professionnelle de la mere

On n’a pas décelé de lien significatif entre la situation professionnelle de la mére et

les différents scores du questionnaire.

e) Situation professionnelle du pére

On n’a pas décelé une signification entre la situation professionnelle de la mere et

les différents scores du questionnaire.

f) Le milieu de résidence

On n’a pas décelé de lien significatif entre le milieu de résidence et les différents

scores du questionnaire.

g) Couverture Sanitaire

On observe une différence statistiguement significative entre la nature de la
couverture sanitaire et les scores émotionnel, adaptatif, le score total ainsi que

I'item 17.

Le score total moyen était plus élevé chez les parents d’enfants bénéficiant de la
CNSS PIPC (48,29 + 12,75), tandis qu’il était le plus bas chez ceux n’ayant aucune
couverture sanitaire (41,10 + 13,27) (p = 0,01).
Des différences significatives ont également été observées pour le score adaptatif

(p=0,01), le score émotionnel (p = 0,02) et I'item 17 (p = 0,03).

2. Les scores du questionnaire selon les caractéristiques d’enfant en

situation de handicap

a) Age de I'’enfant

A l'aide du test de Pearson, nous avons trouvé une corrélation significativement
négative entre I'dge du ESH et le score adaptatif (R= -0.144 ; R<0) , ( p= 0.033 ).
Alors qu’aucun lien significatif n’a été trouvé avec le score moyen émotionnel,

score total et I'item17.
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b) Sexe de I’enfant

On n’a pas décelé de lien significatif entre le sexe de I'enfant et les différents scores

du questionnaire.

c) Type de la maladie

On note une signification entre la nature de la maladie et les score émotionnel,
adaptatif, le score total et item 17, le score total moyen était plus élevé chez les
parents des enfants atteints de paralysie cérébrale (48.33 +/- 14.44) et le score le
plus bas chez les parents des enfants atteints de trisomie 21 (36.97 +/- 12.36)
p=0.0000262.

De méme pour le score adaptatif p=0.0000294 et émotionnel p=0.000166 et item
17 p=0.000000609.

d) Rééducation

On note une signification entre la rééducation et le score émotionnel et adaptatif
et le score total, le score total moyen était plus élevé (47.35 +/- 11.74) chez les
parents ayant des enfants qui suivent des séances de rééducation par rapport aux
parents ayant des enfants qui ne profitent pas des séances de rééducation (37.86
+/- 13.11) p=0.00004, De méme pour le score adaptatif p=0.000075 et émotionnel
p=0.0001, et item 17 p=0.00079.

e) Charge Physique

On observe une différence statistiquement significative entre le niveau de charge
physique liée a la prise en charge de I'enfant et les scores émotionnel, adaptatif, le
score total ainsi que I'item 17.
Le score total moyen était plus élevé chez les parents d’enfants présentant une
charge physique difficile ou nécessitant I'aide de plusieurs personnes (53,64 =+
11,86), comparativement a ceux dont les enfants ont une charge physique jugée

supportable (42,28 + 10,69) (p = 0,001).
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Des différences significatives ont également été observées pour le score adaptatif

(p = 0,000), le score émotionnel (p = 0,000), ainsi que pour I'item 17 (p = 0,000).

f) La charge financiére

On note une signification entre la charge financiere et le score émotionnel et
adaptatif et le score total, le score total moyen était plus élevé (46.32 +/- 12.46)
chez les parents qui juge que la prise en charge financier de son enfant en situation
d’handicape limitent les dépenses familiales chez la fratrie par rapport les parents
qui affirme que ca n’affecte pas les dépenses chez la fratrie (37.2 +/- 11.57) p=0.01
, De méme pour le score adaptatif p=0.002, et on n’a pas décelé une signification

entre la charge financiere et item17 et le score émotionnel.
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Ci-dessous un tableau récapitulatif regroupant les différents facteurs lies a la qualité de vie des parents de I'enfant en situation de handicap

Tableau 14 : les facteurs lies a la qualité de vie des parents de I’enfant en situation de handicap

score émotionnel score adaptatif Score total item17
Feature Category Mean| Std |P-value| Mean | Std | P-value |Mean| Std | P-value | Mean| Std P-value
Type de famille monoparentale 25,69 | 7,55 0,76 21,00 | 7,472 0,927 | 46,69 | 14,14 0,75 3,30 1,25 0,76
nucléaire 25,01 | 7,33 0,76 | 20,41 | 6,223 | 0,927 |45,42 | 12,79 0,75 3,21 1,19 0,76
Age du parent
responsable N/A 41,60 | 10,40 | 0,36 | 41,60 | 10,40 | 0,005 |41,60| 10,40 0,07 41,61 | 10,43 0,12
Aucun 25,80 | 7,56 0,09 | 21,48 | 6,86 0,06 47,29 | 13,62 0,06 3,29 | 1,29 0,09
Niveau d'éducation de la 0,06 0,06 0,09
maman Fondamentale 25,15 | 7,43 0,09 | 20,30 | 595 45,45 | 12,64 3,27 | L11
Supérieur 22,33 | 5,56 0,09 18,04 | 5,52 0,06 40,37 | 10,23 0,06 2,69 | 1,22 0,09
Situation professionnelle
(mére) avec revenu 22,90 | 7,82 0,13 19,14 | 6,53 0,36 42,05 | 13,69 0,20 325 | 1,19 0,21
sans revenu 25,29 | 7,26 0,13 20,59 | 6,26 0,36 45,88 | 12,73 0,20 3,16 | 1,12 0,21
Situation professionnelle
(pére) avec revenu 24,74 | 7,29 0,15 20,37 | 6,24 0,83 45,11 | 12,73 0,31 41,62 | 10,44 0,13
sans revenu 27,35 | 7,42 0,15 21,04 | 6,73 0,83 48,38 | 13,56 0,31 3,29 | 1,29 0,10
Milieu de résidence Rural 24,83 | 7,54 0,97 | 21,66 | 5,78 0,46 46,5 | 12,55 0,76 3,16 | 1,52 0,91
Urbain 25,06 | 7,34 0,97 | 20,37 | 6,32 0,46 45,44 | 12,89 0,76 3,21 1,17 0,91
avec couverture 24,69 | 6,95 0,02 20,01 | 6,25 0,01 44,70 | 12,46 0,01 3,16 | 1,19 0,03
Couverture sanitaire cnss pipc 26,51 | 7,63 0,02 21,78 | 5,99 0,01 48,29 | 12,75 0,01 3,45 1,13 0,03
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sans couverture 22,57 | 7,30 0,02 18,53 | 6,65 0,01 41,10 | 13,27 0,01 2,79 1,29 0,03
Age N/A 9,90 | 6,17 | 0,67 9,90 | 6,17 0,03 9,90 | 6,17 0,22 9,90 | 6,18 0,53
Sexe Masculin 25,38 7,38 | 046 | 20,60 | 6,18 0,58 45,99 | 12,71 0,47 322 | 1,20 0,78
féminin 2455 7,27 | 0,46 | 20,20 | 6,46 0,58 44,76 | 13,07 0,47 3,19 | 1,19 0,78
Autisme 26,29 | 5,82 | 0,000 | 21,49 | 5,00 0,000 |47,78| 10,01 | 0,000 | 3,44 | 0,96 0,000
Type de la maladie Paralysie cérébrale 26,44 | 8,38 | 0,000 | 21,89 | 6,82 0,000 | 48,33 | 14,44 0,000 341 1,22 0,000
Retard mental de nature
non identifiée 25,5 | 6,544 | 0,000 | 20,75 | 6,13 0,000 |46,25|11,73| 0,000 | 3,45 | 1,09 0,000
Trisomie 20,6 | 7,28 | 0,000 | 16,37 | 5,83 0,000 |36,97 | 12,36 | 0,000 2,3 1,18 0,000
Rééducation non 20,97 | 7,92 | 0,000 | 16,89 | 6,01 0,000 |37,86| 13,11 | 0,000 2,62 | 1,23 0,000
oui 26,05 | 6,67 | 0,000 | 21,30 | 5,90 0,000 |47,35| 11,74 | 0,000 | 3,34 | 1,15 0,000
Charge Physique Sans difficultés 22,50 | 9,27 | 0,000 | 18,54 | 6,76 0,000 |41,04 | 1545| 0,000 293 | 1,38 0,000
difficile 29,17 | 6,88 | 0,000 | 24,47 | 5,90 0,000 |53,64| 11,86 | 0,000 | 3,84 | 1,03 0,000
supportable 23,50 | 6,17 | 0,000 | 18,79 | 5,40 0,000 |42,28| 10,69 | 0,000 295 | 1,12 0,000
Limitent les dépenses
La chage financiére familiales (chez la fraterie) | 25,41 | 7,08 | 0,054 | 20,90 | 6,14 0,002 |46,32| 12,46 0,01 3,26 1,16 0,08
n'affecte pas les dépenses
chez la fraterie 21,26 | 6,81 | 0,054 | 15,93 | 5,10 0,002 37,2 | 11,57 0,01 2,64 | 1,44 0,08
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A. Les particularités sociodémographiques de la population

étudié

Notre étude vise a évaluer la qualité de vie des parents d’enfants en situation de
handicap (enfant en situation de handicap) et a analyser les facteurs qui
I'influencent, ainsi que les difficultés rencontrées dans la prise en charge de ces

enfants au sein de la population marocaine.

Pour cette recherche, 214 parents ont été recrutés aupres du Centre National de

Rééducation et de Réadaptation Fonctionnelle (CNMH) de la région TTA.

Parmi eux, 86,51 % étaient des méres, ce qui rejoint les données de la littérature
(125) (126) (127), mettant en évidence le role central des femmes, et en particulier
des meres, dans I'accompagnement des enfants en situation de handicap dans le
contexte marocain. Ces résultats soulignent également le faible engagement des
péres dans la gestion du quotidien de leur enfant en situation de handicap. Ce
constat doit étre pris en compte par les chercheurs et les décideurs, afin d'engager
une réflexion approfondie avec les psychologues et les sociologues. L'objectif serait
d’identifier et de proposer des mesures adaptées pour alléger la charge pesant sur

les meres, tant sur le plan psychologique, émotionnel que financier.

Le taux de non-emploi des meres dans notre étude s’élevait a 90.65 %, soit un
niveau modérément supérieur au taux national de 80,9 %. Etabli lors du dernier
recensement de la population en 2024 (128). Cette différence pourrait étre
attribuée a la présence du handicap chez I'enfant, suggérant que certaines meres
ont d0 renoncer a leur emploi ou réduire leur temps de travail afin de pouvoir
assurer pleinement leur role de prise en charge. Par ailleurs, plusieurs études ont
confirmé l'impact négatif du handicap sur I'emploi des parents, en particulier des
meres, qui ajustent leur carriere professionnelle en fonction des besoins de leur

enfant (129).

Le taux de fécondité moyen observé dans notre population était de 2.99, supérieur
au taux national de 2 établi lors du dernier recensement de la population en 2024

(130). Toutefois, élever plusieurs enfants, dont I'un est en situation de handicap,
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représente un défi considérable pour le couple, et en particulier pour la mere, avec
des répercussions notables sur la fratrie. Si cet aspect n’a jamais été étudié dans le
monde arabe, notamment dans le contexte marocain, l'impact du handicap de
I'enfant sur la dynamique conjugale a, en revanche, été exploré dans des études

menées aupres de populations occidentales.

Les études menées sur l'impact du handicap de I'enfant sur la dynamique familiale
ont abouti a des résultats contrastés. Certaines ont mis en évidence des tensions
au sein des couples, entrainant des styles parentaux dysharmonieux et une baisse
de la qualité de vie pouvant aller jusqu’a la dissolution de la relation familiale (131).
Toutefois, d’autres recherches ont observé un taux de divorce relativement bas
chez les parents d’enfants en situation de handicap (enfant en situation de
handicap), voire un renforcement et une consolidation de la relation conjugale en

comparaison avec les parents d’enfants non handicapés (132).

Dans notre étude, 94.42 % des parents résidaient en milieu urbain, tandis que
5.58% vivaient en milieu rural. A titre de comparaison, la 2¢ Enquéte Nationale sur
la Prévalence du Handicap au Maroc, réalisée en 2014 par le Ministére de la
Solidarité, de la Femme, de la Famille et du Développement Social, a relevé un taux
de 59,4 % en milieu urbain et de 40,6 % en milieu rural (133) . Cette disparité
pourrait s’expliquer, d’une part, par un biais de sélection de la population étudiée,
qui s’est limitée aux centres et aux services de rééducation ainsi qu’aux
associations, et, d’autre part, par une migration interne des familles visant a

améliorer 'avenir de leur enfant en situation de handicap.

Par ailleurs, dans notre étude, 38,32% des participants bénéficiaient de Ia
couverture sanitaire du CNSS, un taux légerement supérieur a celui rapporté par le
Conseil Economique, Social et Environnemental (CESE) en 2024, qui s’éléve
a 36,9%. De plus, 36,45%  des participants appartenaient  a un niveau
socioéconomique modeste et bénéficiaient de la couverture sanitaire du CNSS
PIPC, un chiffre également légerement supérieur au taux de 29,8 % rapporté par le

CESE en 2024 (134).
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B. Les caractéristiques concernant l'enfant en situation de

handicap.

Dans notre étude, la population des enfants en situation de handicap présentait
une prédominance masculine (60 %), contrastant avec les données nationales ou
les personnes en situation de handicap (PSH) sont majoritairement des femmes
(51 %) (135) Cet écart pourrait s’expliquer par la taille limitée de [I’échantillon

analysé ou par une Répartition hétérogéne des PSH selon les tranches d’age.

Les quatre pathologies les plus fréquentes chez les enfants étudiés étaient, par
ordre de prévalence : retard mental (28.4 %) suivie de la paralysie cérébrale
(27.57%), des troubles du spectre autistique (25.7%) et de la trisomie 21 (18.69 %).
Ces affections, représentant un enjeu majeur de santé publique, devraient étre
intégrées de maniére prioritaire dans les programmes de formation initiale et
continue des professionnels de santé, en particulier ceux spécialisés en
réadaptation. Une telle approche permettrait d’optimiser la prise en charge de

I’enfant, son devenir fonctionnel, ainsi que la qualité de vie des parents.

Les déficiences les plus fréguentes étaient, par ordre décroissant de fréquence: le
trouble du langage et de la communication (27,3 %), suivi des déficiences
intellectuelles (23,6 %), des déficiences motrices (15,1 %), du trouble du
comportement et de [lattention (12,1 %), du polyhandicap (11,7 %), du handicap
cognitif (7,4 %) et enfin du handicap sensoriel (2,8 %). Ces résultats divergent avec
ceux de la 2® Enquéte Nationale sur la Prévalence du Handicap, qui avait également
révélé une prédominance des déficiences motrices (50,2 %), suivies par les

déficiences mentales et, enfin, par les autres types de déficiences(133).

Dans notre série, 91.63% des enfants bénéficiaient d'un diagnostic confirmé lors
des consultations. Toutefois, il convient de noter que, dans certains cas, le
diagnostic peut ne pas étre encore établi en raison du jeune age de l'enfant et du
fait que les bilans sont toujours en cours. Par ailleurs, des études menées au Maroc
ont mis en évidence une insuffisance des connaissances des médecins généralistes

en matiere de handicap, et le manque de spécialistes en médecine physique, ce qui
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engendre une attitude négative envers les personnes en situation de handicap et

peut entrainer un retard tant dans [|'établissement du diagnostic que dans la prise

en charge (136) (137).

Dans notre étude, 4.31 % des parents ont indiqué avoir recours a des méthodes
thérapeutiques traditionnelles, se tournant notamment vers les compléments
alimentaire et acupuncture chinoise, ou encore en recourant a des plantes
médicinales qui se révelent parfois nocives et susceptibles de compromettre la

santé de I'enfant.

Ce recours aux alternatives thérapeutiques, parfois teinté de mysticisme, peut
s’expliquer par un manque de communication et des idées erronées sur le
handicap. Il pourrait également étre attribué a linsatisfaction des parents quant a
la qualité de la prise en charge et a l'offre de soins de réadaptation au sein du
systtme de santé, ainsi qu’aux difficultés d’accés, tant physiques que financiéres,

aux structures de rééducation.

La communication autour du handicap et la lutte contre les idées erronées sont
essentielles pour prévenir les complications et améliorer le pronostic fonctionnel
de l'enfant. Cette communication doit étre assurée tant par I'équipe soighante a
titre individuel que par les médias et les institutions a I'échelle générale afin de

combattre le charlatanisme.

Par ailleurs, le manque d'information et de sensibilisation sur la réalité du handicap
influe sur les attentes des parents, qui se révelent parfois utopiques. Ainsi, 38,32 %
des parents espéeraient une amélioration globale de I'état de leur enfant, 35,5 %
envisagaient une réadaptation favorisant une meilleure intégration dans la vie
guotidienne, tandis que 21,96 % souhaitaient que l'enfant retrouve un état normal,

voire soit guéri, et 4,67 % n'ont exprimé aucune attente particuliere.
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C. La qualité de vie des parents des enfants en situation de

handicap.

Les résultats du questionnaire révelent une dégradation de la qualité de vie des

répondants, avec un score total moyen de 48.53 (sur une échelle allant de 16 a 80),

Le score moyen de 48,53 se situe en dessous de la Médiane théorique de I'échelle
(qui serait de 48 si on considere une répartition linéaire entre 16 et 80). Cela
suggere que la majorité des parents interrogés ressentaient une qualité de vie
modérée a faible. Cela confirme que les parents d'enfants en situation de handicap
sont souvent confrontés a des défis qui affectent leur bien-étre physique,
émotionnel et social. Cette altération affecte principalement la composante
émotionnelle (stress, anxiété, troubles du sommeil) plutét que la composante

adaptative (vie professionnelle, relations familiales et sociales),

Composante émotionnelle fortement affectée

Stress et anxiété : les parents d'enfants en situation de handicap sont souvent
confrontés a des préoccupations constantes concernant l|'avenir de leur enfant, les
soins a apporter, et les défis quotidiens. Cela peut entrainer un état de stress

chronique.

Troubles du sommeil : le stress et [I'anxiété peuvent se manifester par des
insomnies ou un sommeil de mauvaise qualité, ce qui aggrave encore la fatigue et

I'épuisement émotionnel.

Sentiment d'isolement : méme si les relations sociales sont maintenues, les parents
peuvent se sentir incompris ou isolés dans leur expérience, ce qui pese sur leur

bien-étre émotionnel.

Implication : ces résultats soulignent la nécessité de mettre en place des soutiens

psychologiques ciblés pour aider les parents a gérer leur stress et leur anxiété. Des
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interventions comme la thérapie cognitivo-comportementale (TCC) ou des groupes

de soutien pourraient étre particulierement utiles.

Composante adaptative relativement préservée

Vie professionnelle : les parents semblent parvenir a maintenir une certaine
stabilité dans leur travail, ce qui est positif. Cela pourrait indiquer qu'ils bénéficient
d'un certain soutien sur leur lieu de travail (horaires flexibles, compréhension de

I'employeur) ou qu'ils ont développé des stratégies d'adaptation efficaces.

Relations familiales et sociales : le maintien des relations familiales et sociales
suggere que les parents parviennent a préserver un réseau de soutien, ce qui est

crucial pour leur résilience.

Implication : cela montre que les parents ont des ressources adaptatives solides,
mais qu'ils ont besoin d'un soutien supplémentaire pour gérer leur fardeau
émotionnel. Renforcer les réseaux de soutien existants (famille, amis, associations)

pourrait les aider a mieux faire face.

Le décalage entre la composante émotionnelle et la composante adaptative est
intéressant. |l pourrait s'expliquer par le fait que les parents internaient leur stress
et leur anxiété pour préserver leur vie professionnelle et sociale. Cela peut étre

épuisant a long terme et nécessite une attention particuliére.

Une autre hypothese est que les parents priorisent les besoins de leur enfant et de

leur famille au détriment de leur propre bien-étre émotionnel.
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D. De nombreux facteurs peuvent influencer la qualité de

vie des parents :

L'age des parents

Notre analyse indique que l'age des parents n'affectait que le score moyen total
ainsi que la dimension adaptative de la qualité de vie. En effet, une augmentation
de l'dge des parents est associée a une amélioration de leur qualité de vie sur les
plans adaptatif et général, En revanche, aucun lien significatif n'a été établi avec les
dimensions émotionnelles et item 17, ce qui suggére que ces aspects restent
relativement stables quel que soit I'dge des parents. Et inversement. Nos résultats

concordent avec les résultats de claudia B et al (138) .

Divergent de ceux d’une étude faite au Royaume Arabie Saoudite de shady A et al
et une étude malaysienne (139) (140). Cette différence pourrait s'expliquer par le
fait que les jeunes parents cherchent a dissimuler le handicap, qu'ils pergoivent
comme une source de stigmatisation, en adoptant des comportements
d'isolement, ou encore en sacrifiant leurs relations sociales et leur Vvie
professionnelle pour mieux appréhender la situation de leur enfant. En outre, le
vieillissement des parents implique la peur de mourir et de laisser un enfant sans
soutien a l'avenir et en raison de |'augmentation des exigences en matiére de soins
et de la détérioration de leur santé physique. Bien qu’un autre enfant puisse

atténuer I'ampleur de la charge d’avoir un enfant handicapé.

Le milieu de résidence

On n’a pas pu trouver une signification, cet écart pourrait s’expliquer par la taille
limitée de I'échantillon analysé. Nos résultats divergent de ceux de Roy McConkey
qui trouver une relation significative entre le milieu de résidence et la qualité du vie
des parents (141). En effet, la qualité de vie des parents résidant en milieu rural

était nettement plus altérée que celle de leurs homologues urbains. Cette
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association peut s'expliquer par l'insuffisance et I'éloignement des infrastructures
ainsi qu'isolement social et par le manque de services de soins spécialisés pour
I'enfant dans les zones rurales, ce qui accroit la souffrance des parents et détériore

leur qualité de vie.

Le type de la famille

Nous n'avons constaté aucune association statistiquement significative entre le

type de famille et la qualité de vie des parents.

La couverture médicale

Dans notre étude, nous avons trouvé une relation significative entre le type
d’assurance médicale et la qualité de vie des parents. L'ampleur de la baisse de la
qualité de vie était plus marquée chez les parents affiliés a CNSS PIPC et ensuite
chez les parents des régimes CNSS et CNOPS et en suite parmi des parents ne
disposant d’aucune couverture sociale. L'ampleur de la qualité de vie est

relativement meilleure pour les parents d’assurance privée et d’assurance de

I’Armée Royale (FAR).

En effet, un enfant en situation de handicap doit avoir accés aux soins de santé
généraux ainsi qu’a une prise en charge spécialisée en réadaptation et un suivi
régulier, dont les colts élevés dépassent souvent les capacités financieres des

parents, aggravant ainsi leur qualité de vie.

La couverture sanitaire universelle nous impose de développer des solutions
efficaces pour garantir un acces facilité aux soins a tous les enfants, et plus
particulierement a ceux en situation de handicap. Cela implique le renforcement
des infrastructures de santé, la mise en place de dispositifs de prise en charge
spécialisés et I|'amélioration des mécanismes de financement afin de réduire les

colts pour les familles.
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Le sexe de |I'enfant

Aucune association significative n'a été identifiée entre le sexe de l'enfant et les
divers scores de la PAR-QOL, ce qui concorde avec les conclusions de Isia Cloutier et

al (142).

L'age de lI'enfant

Dans notre série, nous avons observé une association significative entre l'age de
I'enfant et le score adaptatif du questionnaire, indiquant qu'a mesure que l'enfant
grandit, la qualité de vie de ses parents s'améliore. Ces résultats different des
conclusions des études de Isia Cloutier et al, et Ramil Ahmadov qui n'ont pas
détecté de lien entre l'age de l'enfant et la qualité de vie parentale (142) (143).
Cette divergence peut s'expliquer par le fait qu'a mesure que l'enfant en situation
de handicap grandit, il développe progressivement des compétences qui renforcent
son autonomie, allégeant ainsi la charge quotidienne des parents. Toutefois, cette
évolution s'accompagne également d’un isolement social plus marqué et d'une
inquiétude croissante quant a son avenir, notamment en ce qui concerne son

autonomie et sa sécurité.

Le type de la maladie de I'enfant en situation de handicap

Parmi les divers types de handicaps, la paralysie cérébrale se distingue comme
ayant l'impact le plus négatif sur la qualité de vie des parents, tandis que celle des
parents d’enfants atteints de trisomie 21, était relativement moins altérée. Ces
différences concernent a la fois la dimension émotionnelle et la dimension

adaptative et globale.

Cette disparité s’explique par le fait que la paralysie cérébrale représente un
handicap particulierement lourd. Les parents doivent en effet répondre

guotidiennement a de multiples besoins hygiene, transferts, séances de
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rééducation, ce qui peut entrainer une fatigue importante, des douleurs
chroniques et un risque accru de dépression, surtout face aux progrés souvent
minimes de l'enfant malgré les efforts considérables fournis. De plus, l'inquiétude
concernant l'avenir de I'enfant a mesure que les parents vieillissent vient aggraver

cette situation.

A Vlinverse, les enfants atteints de trisomie 21, qui se caractérisent par une
réactivité sociale favorable, une utilisation fonctionnelle du langage et moins de
problemes comportementaux, bénéficient souvent d’une prise en charge dans des
milieux spécialisés tels que les écoles ou institutions. Cela permet aux parents de
disposer de davantage de temps pour eux-mémes et pour les autres membres de la

famille.

Le type de déficiences

Dans notre échantillon, aucune association significative n’a été observée entre le

type de déficience et les différents sous scores du parQol .

Ainsi, les parents d’enfants présentant un polyhandicap ou une déficience motrice
affichaient une qualité de vie plus altérée que ceux dont les enfants présentaient
une déficience intellectuelle ou sensorielle. En effet, le polyhandicap et |Ia
déficience motrice, caractérisés par une dépendance accrue dans tous les
domaines de la vie quotidienne, aggravent considérablement le fardeau parental. A
I'inverse, les enfants présentant une déficience intellectuelle ou sensorielle
peuvent développer une certaine autonomie, facilitant ainsi la gestion des taches

qguotidiennes par leurs parents.
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E. Les limites de I'étude

Cette étude présente certaines limites et points faibles qu'il convient de

mentionner :

Biais de sélection : le recrutement des participants s'est déroulé principalement au
Centre National Mohamed VI des Handicapés a Tanger et dans des services de
réadaptation situés en milieu urbain. Cela a limité notre échantillon aux parents
d'enfants en situation de handicap ayant accés a ces structures, excluant ainsi les
familles résidant dans des zones rurales ou n'ayant pas accés aux soins de

réadaptation.

Limitation géographique : I'étude a été menée dans une seule région (Tanger-
Tétouan-Al Hoceima), ce qui restreint la généralisation des résultats a l'ensemble

du Maroc.

Taille de I'échantillon : la taille de notre échantillon, bien que représentative pour
la région étudiée, reste modeste par rapport au nombre total d'enfants en situation

de handicap au Maroc, limitant ainsi la portée statistique de nos conclusions.

Causes du handicap non-exhaustives : nous n'avons pas pu inclure toutes les
causes possibles de handicap chez I'enfant (comme Ila scoliose, le cancer, les

maladies rhumatismales, etc.), ce qui réduit la diversité des profils étudiés.

Absence de groupe témoin : I'étude ne comporte pas de groupe témoin composé
de parents d'enfants sans handicap, ce qui aurait permis une comparaison plus

approfondie des scores de qualité de vie entre les deux groupes.
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F. Les points forts

Malgré ces limites, notre travail de thése présente plusieurs points forts :

Contexte marocain : il s'agit d'une étude marocaine qui explore I'impact du
handicap de I'enfant sur la qualité de vie de ses parents, offrant ainsi une

perspective locale sur cette problématique.

Portée globale : ce travail fournit une vision globale de la qualité de vie des parents
d'enfants et d'adolescents handicapés au Maroc, en mettant en lumiere les défis

auxquels ces familles sont confrontées.

Diversité des handicaps : ['étude s'intéresse a tous les types de handicaps,
permettant de comparer l'impact des différentes causes de handicap sur la qualité

de vie des parents.
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G. Les Recommandations

A la lumiére des résultats de notre thése, nous proposons les recommandations
suivantes pour améliorer la prise en charge des enfants en situation de handicap et

soutenir leurs familles :

1. Prise en charge globale des enfants en situation de handicap : intégrer une
approche holistique qui considére l'impact du handicap sur la qualité de vie
des parents, en portant une attention particuliere aux enfants atteints de
paralysie cérébrale, de handicap moteur ou de polyhandicap.

2. Développement de l'offre de soins : élargir les services de réadaptation
spécialisés pour les enfants au sein du systéme de santé marocain, en créant
des poles d’excellence dédiés aux déficiences, handicaps et maladies les plus
fréquents.

3. Infrastructures de réadaptation : construire des hopitaux de réadaptation
pédiatrique et des centres spécialisés dans toutes les régions du Maroc pour
garantir un accés équitable aux soins.

4. Formation des ressources humaines : renforcer la formation initiale et
continue des professionnels de la réadaptation pédiatrique, tout en assurant
une répartition géographique équilibrée de ces compétences.

5. Sensibilisation et communication : mettre en place un plan de
communication efficace pour informer et sensibiliser les parents et le grand
public sur les enjeux du handicap et de la réadaptation.

6. Couverture sanitaire universelle : étendre la couverture sanitaire universelle
a tous les enfants handicapés, indépendamment du niveau socioéconomique
de leur famille.

7. Soutien aux parents d’'un enfant en situation de handicap : alléger la charge
sociale et professionnelle des parents, notamment des femmes, par des
aménagements d’horaires et des mesures de soutien adaptées.

8. Allocation du handicap : instaurer une allocation spécifique pour chaque
enfant handicapé afin de couvrir les colts directs et indirects liés au

handicap.
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10.

11.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

Encouragement a la recherche : promouvoir des recherches approfondies
sur les aspects épidémiologiques, cliniques, socio-psychologiques et socio-
économiques du handicap, y compris ses répercussions sur la qualité de vie
des parents.

Systeme d’information : mettre en place un systeme national et régional de
collecte de données précises sur le handicap de I'enfant.

Aide technique pour les familles défavorisées : fournir des équipements
adaptés, tels que des fauteuils roulants ou des attelles, aux familles a faible
revenu.

Amélioration de la santé maternelle et foetale : renforcer le suivi de Ia
grossesse, garantir des accouchements médicalisés et une prise en charge
adaptée des nouveau-nés a risque.

Prévention des handicaps : prendre en compte les prédispositions
génétiques et les influences environnementales, y compris le réle du
microbiote intestinal, pour prévenir I'aggravation des handicaps.

Limitation de [I'exposition aux écrans : sensibiliser les parents aux risques
potentiels d’une utilisation excessive des écrans sur le développement
sociale et cognitif des jeunes enfants, tout en reconnaissant que les
recherches dans ce domaine sont encore en cours.

Stratégies de soutien ciblées : proposer des interventions psychosociales
pour réduire la charge parentale et renforcer les compétences adaptatives.
Valorisation des réseaux de soutien : faciliter l'accées a des ressources
communautaires et professionnelles pour diminuer I'isolement des familles.
Approche holistique : intégrer les besoins de la fratrie dans les programmes
d’accompagnement pour préserver leur bien-étre psychologique.

Des études longitudinales pourraient explorer I'évolution de la QDV des

parents sur le long terme.
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Pour améliorer spécifiguement la qualité de vie des parents, dont les résultats
montrent une détresse émotionnelle marquée (stress, anxiété, troubles du

sommeil), nous recommandons :

1. Renforcement du soutien psychologique : faciliter l'accés a des thérapies
individuelles ou familiales, créer des groupes de parole et organiser des
ateliers de gestion du stress (méditation, yoga, relaxation).

2. Amélioration des services de répit : développer des centres de répit et des
services de garde a domicile accessibles financierement pour permettre aux
parents de se reposer.

3. Facilitation des aides financiéres et matérielles : sensibiliser les parents aux
droits existants, simplifier les démarches administratives et fournir des
équipements adaptés.

4. Equilibre vie professionnelle-vie personnelle : encourager les horaires
flexibles, sensibiliser les employeurs et proposer des congés spécifiques pour
les parents d’enfant en situation de handicap.

5. Renforcement des réseaux de soutien social : soutenir les associations
locales, faciliter les réseaux de pairs et organiser des événements de
sensibilisation pour briser I'isolement.

6. Amélioration de la qualité du sommeil : proposer des ateliers sur I'hygiéne
du sommeil, un soutien médical et des services de répit nocturne.

7. Sensibilisation et éducation : mener des campagnes de sensibilisation pour
réduire la stigmatisation et promouvoir linclusion scolaire et sociale des
enfants handicapés.

8. Implication des parents dans les politiques publiques : associer les parents a
la conception et a [I'évaluation des politiques liées au handicap via des
comités consultatifs.

9. Promotion du bien-étre : offrir des activités sportives ou artistiques adaptées

et organiser des séjours de répit pour les familles.
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CONCLUSION

Cette étude met en lumiere une réalité souvent invisible : la profonde altération de
la qualité de vie des parents d’enfants en situation de handicap au Maroc. A travers
I'analyse de 214 cas recueillis dans la région de Tanger-Tétouan-Al Hoceima, notre
travail confirme que le handicap de I'enfant ne constitue pas seulement un défi
individuel, mais un bouleversement global qui redéfinit les équilibres familiaux,

sociaux, professionnels et émotionnels des parents, en particulier des meres.

Les résultats de cette recherche sont sans appel. La paralysie cérébrale et les
polyhandicaps sont associés a des scores de qualité de vie parentale nettement
plus bas, soulignant la charge physique et psychologique écrasante induite par ces
formes de handicap. A linverse, certains troubles, tels que le syndrome de Down,
bien que toujours complexes, semblent générer une souffrance |égérement
moindre, notamment grace a une meilleure adaptabilité familiale et un acces plus

facilité a certaines ressources éducatives.

Plusieurs facteurs aggravants ont été identifiés : le manque d’infrastructures
spécialisées, les inégalités d’acces aux soins selon les régions, l'insuffisance de la
couverture médicale, ainsi que l'impact financier majeur de la prise en charge. Ces
contraintes s’ajoutent a une invisibilisation sociale et a une absence de soutien
psychologique structuré, ce qui contribue a [I'épuisement progressif des aidants
familiaux. Notre étude révele également le rble prédominant des méres dans cette
prise en charge, souvent au prix de leur vie professionnelle et de leur bien-étre

personnel, renforcant les inégalités de genre déja présentes dans notre société.

Cependant, au-dela du constat alarmant, cette thése ouvre des perspectives
d’action. Les recommandations formulées — élargissement de |‘offre de soins de
réadaptation, création de centres spécialisés, amélioration de la formation des
professionnels, extension de la couverture sanitaire, mise en place d’allocations
spécifigues et de mesures de soutien aux aidants — constituent autant de leviers
concrets pour améliorer la situation. Une meilleure prise en compte de la qualité

de vie des parents est non seulement un impératif éthique, mais aussi une
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condition essentielle a I'épanouissement de I'enfant handicapé et a I'équilibre de

toute la cellule familiale.

En définitive, cette recherche souligne [I'urgence de repenser I'approche du
handicap dans une perspective familiale, globale et inclusive. Elle plaide pour un
changement de paradigme dans les politiques de santé et d’accompagnement
social, en intégrant la voix des parents comme partenaires essentiels de la
réadaptation. Le Maroc posséde les ressources humaines et institutionnelles pour
faire émerger une prise en charge plus humaine, équitable et efficace du handicap.
I ne manque que la volonté collective de transformer la solidarité en actions

concreétes.
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Résumé

Contexte et objectifs :

Le handicap en enfance affecte non seulement I'enfant, mais I'ensemble de la famille, en
particulier les parents, qui assurent la majorité des soins. lls doivent surmonter des défis
constants qui impactent significativement leur qualité de vie (QV). Cette qualité de vie
constitue non seulement un indicateur clé du bien-étre des adultes impliqués, mais représente
également un facteur crucial pour la santé globale et le développement de I'enfant. Malgré
son importance, la QV parentale reste souvent négligée, surtout dans les contextes ou le
soutien institutionnel est limité ou insuffisant. Cette étude vise a évaluer la QV des parents

d'enfants handicapés en examinant leur bien-étre psychologique et sociale.

Méthodes

Il s'agit d'une étude descriptive transversale réalisée a I'aide d'un questionnaire administré
directement par le chercheur. La population cible comprenait des parents d'enfants
présentant divers types d'invalidités résidant dans la région nord du Maroc. Le questionnaire

PAR-QoL a été utilisé pour évaluer leur qualité de vie.

Résultats

Un total de 214 parents a participé a I'étude, dont 86,51 % étaient des méres, 55,30 % avaient
un niveau d'instruction élémentaire et 90,65 % étaient des femmes au foyer. De plus, 86,45 %
des parents bénéficiaient d'une couverture d'assurance maladie de base. L'age moyen des
enfants était de 9,90 + 6,17 ans. Parmi eux, 28,04 % présentaient une déficience intellectuelle
non identifiée, 27,57 % étaient diagnostiqués avec une paralysie cérébrale, 25,70 % étaient
autistes et 18,69 % souffraient du syndrome de Down. Les séances de rééducation étaient
suivies par 82,71 % des enfants, 96,60 % recevaient une thérapie hebdomadaire, tandis que
seulement 39,72 % étaient scolarisés. L'analyse du questionnaire a révélé une altération
significative de la qualité de vie parentale, avec un score total moyen de 48,53. Une différence
statistiquement significative a été observée entre le type d'invalidité et les scores émotionnels
et adaptatifs : les parents d'enfants atteints de paralysie cérébrale étaient les plus affectés
(48,66 + 14,69), tandis que ceux d'enfants atteints du syndrome de Down rapportaient une
qualité de vie relativement meilleure (37,15 + 12,22) (p < 0,001).
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Conclusion

L'étude révele une détérioration significative de la qualité de vie des parents, notamment pour
ceux dont les enfants souffrent de paralysie cérébrale. Les défis financiers et les difficultés
d'accés aux soins aggravent leur fardeau. Il est essentiel de mettre en place un soutien
personnalisé —incluant aide psychologique, assistance financiére et amélioration des services

— afin de renforcer le bien-étre familial et d'instaurer une dynamique familiale équilibrée.

Mots-clés : qualité de vie parentale, Handicap de I'enfant, Paralysie cérébrale, Autisme,

Syndrome de Down.

99



gadls
Calaaly) g dualal):
e alee sty codl cpall gl e diali g leleSlisu) Lo o Jilall e Jash gl 4 silal) cildle) i3
s Baga o S S8 3595 paiine cilbaat Gl gl Aal gy el U3 (QV). 15850 038 BLal) B3 sa el
Oe at N o s ALl atpaii s Jalall daal laula Slle I8 Ll LS ¢(ppimall HLSH dalall 238l 1 e Gl
) peall L 05 Al i) G Aals (la ¥l e S (8 Sage Call 5l Blis B2 5a Jlae (i cleaanl
agialh ) Gasd IR e ABle W) (50 JUlYI ) sal ol ol Bln B3 sa ani ) A Jall 38 Cingd ISyl 13 50a

dae a5 dpuail),
Gkl

oLl Adagieedl) 2l ciled Calll U8 (pa 5 ptlae 4351 3 hatisd A28l Faa jal) dboa sl Al all 538 iy ja
Ol aladinl &5l (e Adladl) dilaiall 8 ) gulisny s LY e dilide ¢ 53 (e ) ilay Jlakal ) gl
PAR-QOL agiba 33 g aniil,

(amnd alat (5 g gl Gae %55,30.5 «hlgad) (1 agia %86,51 OIS < al (5 214 Al _all b & La
Lo gia iy Al dmam el Aukaii e 5aY) oLl (10 %86,45 il LS g iy (650 %90,65 5
& %27,57 a3aa ye And Ale) (e ) 5ilas 151K %28,04 oV 38 om0 4w 6,17 £ 9,90 JUbY) e
Lo Dlie (e O silay ) 1S %18,69 5 cas silly Galiadd) JLY1 (e ) 518 %25,70 ¢ oelaall JLAIL aguaias
Gl Lty (e saul A3 %96,60 il cua (Jalill sale) ciluls JabY) e %82,71 s (5

Lo il & Gum cgall gl Bl Basa (AL ale 0 e Glatul) Glat ClIS (s ladlly L %,39,72
Aibalall il sl Adlaiall s all 5 ABleY) g 5w Ailean] AYa b CadEA) Jaa g 48,53 cla jall e
Ll dlf L (14,69 £ 48,66) 1536 SV aa e ladll JLAIL Gubiadll JELY) ) gal ol 5l (IS 4800
Giansd Juadl sl 5358 e (051 B 3Dl cpbaaaall JUlaY) 54l (37,15 + 12,22) (p < 0,001).

ML’U)‘L‘"‘ d\&ki e@_m] U:}JJ\ tﬂ.\]‘g‘ya.u.ab ‘d\&kiﬁﬂ J}Ai ;L\jji EL\AEJP&LL);L: \j)}dsmiu\‘)ﬂ\ L_i‘)g.bi
e )l Vs e sl 535 i e i) e seand) il smm s dullal cilanil) aale el

3 ) Asald 32l (claadl] Caa Sl acall 5 cdptill sacbiuall Jady parada aed b 6 (5 ) 9 pall
WREI IR RN

aliva) L)

O3 A 3MNa can gl ¢ e laall JLEl (JlakaY) Ao ) pall sl Bl 53 g

100



Abstract

Background and aims: Childhood disability affects not only the child but also the entire family,

particularly the parents, who are at the forefront of caregiving. They must navigate continuous

challenges that significantly impact their quality of life (QoL).

This QoL is not only a key indicator of the well-being of the involved adults but also a crucial
factor for the child’s overall health and development. Despite its importance, parental QoL
remains an overlooked area, especially in contexts where institutional support is limited or
inadequate. This study aims to assess the QoL of parents of children with disabilities by

examining their psychological and social well-being.

Methods: This cross-sectional descriptive study was conducted using a questionnaire
administered directly by the investigator. The target population included parents of children
with various types of disabilities living in the northern region of Morocco. The PAR-QolL

guestionnaire was used to evaluate their Qol.

Results: 214 parents participated in the study, of whom 86.51% were mothers, 55.30% had a
basic educational level, and 90.65% were housewives. 86.45% of the parents had basic health
insurance coverage. The children's age mean was 9.90 +/- 6.17 years old. Among them, 28.04%
had an unidentified intellectual disability, 27.57% were diagnosed with cerebral palsy, 25.70%
were autistic, and 18.69% suffered from Down syndrome. Rehabilitation sessions were
attended by 82.71% of the children, with 96.60% receiving weekly therapy, while only 39.72%
were enrolled in school. The questionnaire analysis revealed a significant impairment in
parental QolL, with a mean total score of 48.53. A statistically significant difference was
observed between the disability and emotional and adaptive scores. The most affected
parents were those of children with cerebral palsy (48.66 + 14.69), whereas parents of children

with Down syndrome reported a comparatively better QoL (37.15 + 12.22) with a p<0.001.

Conclusion: This study revealed a significant impairment in parental Qol, especially for those
with children having cerebral palsy. Financial and healthcare challenges worsen their burden.
Tailored support, including psychological aid, financial assistance, and better services, is

crucial for enhancing family well-being and achieving a balanced family dynamic.

Keywords: Parental quality of life, Children Disability, Cerebral palsy, Autism, Down syndrome
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Formulaire d'enquéte

Informations générales

Nom de I'enfant :

Type de famille :
1 Nucléaire [ Monoparentale [1Recomposée [1 Adoptive
Parent responsable :

0 Mére [ Pére [ Autre:

Age du parent responsable: _ ans

Niveau d'éducation de la maman :

1 Aucun [ Primaire [ Secondaire [ Supérieur

Niveau d'éducation du pére :

1 Aucun [ Primaire [ Secondaire [ Supérieur

Situation professionnelle (mére) :

[l Salariée [ Indépendante [l Retraitée LI Sans profession
Situation professionnelle (pére) :

[ Salarié [ Indépendant [ Retraité [ Sans profession
Région :

] Tanger-Assilah [ Tétouan [ Al Hoceima [ Chefchaouen [ M'dig-Fnideq [ Larache
L1 Ouezzane

Milieu de résidence :

O Urbain O Rural
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Nombre d'enfants :
01020304 O5et+
Couverture sanitaire :

1 CNSS [ CNSS PIPC [1CNOPS [ FAR [ Assurance privée [1Sans couverture

Age del'enfant: __ ans

Sexe :

I Féminin [ Masculin

Diagnostic :

I Etabli I Non encore établi

Type de la maladie :

L] Paralysie cérébrale [ Trisomie [ Autisme [ Retard mental non identifié
Type de déficience :

1 Motrice [ Intellectuelle [ Cognitive [ Sensorielle

I Trouble du langage et de la communication [ Trouble du comportement et de |'attention

1 Polyhandicap
Education :

O Etablissement spécialisé [0 Association [ Etablissement public (I Etablissement privé

L] Pas d'éducation PEC

Suivi médical :

1 Médecin généraliste [1 MPR [ Neurologue [l Pédiatre [ Chirurgien pédiatre
[J ORL [ Ophtalmologue [ Neurochirurgien [ Psychiatre [ Pas de suivi

Centre ou I'enfant est suivi :
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[J Centre de handicap [ CHU [ CHR [ CHP [ Centre de santé [ Secteur privé
Rééducation :

L1 Oui I Non

Type de rééducation :

1 Motrice [ Ergothérapie [1 Orthophonie [1 Psychomotricité [1 Neuropsychologique

L] Sensorielle (Auditive ou visuelle) [J Comportementale et cognitive [ Psychologique [1

Pas de rééducation

Fréguence des séances de rééducation :

L] Quotidiennes [1 Hebdomadaires L1 Mensuelles

Aide technique utilisée :

L] Fauteuil roulant [ Chaise roulante [ Déambulateur 1 Prothese [ Cannes et orthéses

[ Lunettes spéciales [1 Appareil auditif [1 Implant cochléaire

Thérapie traditionnelle :
1 Oui [ Non

Type de thérapie traditionnelle :

La PEC est couverte par:

[ Le salaire des parents [ L'aide des associations [ L'aide des proches [l Crédits [1

Autre :

Couverture sociale :

I Insupportable [ Autre :

Charge financiere :

] Limite les dépenses chez la fratrie [ N'affecte pas les dépenses chez la fratrie
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Charge physique :
L] Sans difficultés [ Supportable [ Difficile [J Nécessitant I'aide de plusieurs personnes
Attentes des parents :

1 Guérison [ Amélioration [ Réadaptation [ Aucune attente

Vous sentez-vous préoccupé ? [11 [12 13 (14 [I5

Vous sentez-vous inhabituellement stressé ? [11 [12 [13 [14 15

En général, perdez-vous facilement patience ? [11 [12 [13 4 [15

Vous sentez-vous en colere et bouleversé ? [11 [12 [13 4 15

Est-ce que cela affecte votre moral ? 11 [12 [13 14 5

La qualité de votre sommeil est-elle affectée ? [11 [12 [13 4 [15

Consacrez-vous moins de temps aux autres membres de la famille ? (11 (02 [13 (4 [15
Limitez-vous vos temps de sortie et de repos ? [11 [12 [13 14 [15

Votre quotidien est-il perturbé par des changements brusques dans I'état de votre fils ? [11

02 03 0J4 0I5

La qualité de votre travail est-elle instable ? (11 (12 13 [J4 [15
Avez-vous des difficultés a organiser votre temps ? [11 [12 [13 4 [15
Avez-vous des dépenses supplémentaires ? [11 [12 [13 [14 [15

Vous vous sentez impuissant ? [11 [12 [13 (4 5

Les troubles de votre fils affectent-ils votre santé ? [11 [12 [13 [14 15

Les troubles de votre fils provoquent-ils des disputes ou pressions entre individus ? [11 [12

013 04 05
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Votre fils vous réveille-t-il la nuit a cause de ses troubles ? (01 2 03 (4 5

A cause des troubles de votre fils, voyez-vous que votre qualité de vie est :

[1 N’a pas changé [1 Un peu détériorée [1 Moyennement détériorée [1 Détériorée ++ [l

Détériorée au maximum

Qu'est-ce qui vous aide a surmonter cette souffrance ?
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