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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, près de 

240 millions sont des enfants(2). Ces derniers se heurtent à d'importants obstacles pour 

accéder à l'éducation et aux soins de santé, notamment dans les pays en développement. 

Selon l'UNESCO, seuls 5 à 15 % des enfants handicapés de ces régions bénéficient d'un 

enseignement, contre près de 90 % dans les pays développés (3). De plus, le taux de non-

scolarisation s'élève à environ 49 % pour les enfants handicapés, comparativement à 13 % 

pour leurs homologues non handicapés. Sur le plan sanitaire, le risque de mortalité avant l'âge 

de cinq ans est supérieur de 50 % chez les enfants handicapés, et environ 90 % d'entre eux 

n'ont pas accès 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 problèmes 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 à réduire leurs heures de travail ou à quitter 

leur emploi. Environ 47,2 % des mères d'enfants en situation de handicap sévère sont sans 

emploi, comparativement à 31,4 % dans la population générale (6). La dynamique familiale 

peut être affectée, avec des tensions accrues entre les membres de la famille. Les parents 

peuvent ressentir une diminution de l'intimité et une réorganisation des rôles familiaux, ce 

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

Les frères et sœurs d'enfants handicapés peuvent éprouver une gamme d'émotions allant de 

la fierté à l'anxiété. Ils 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 être amenés à 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 coût financier 

direct et indirect. Les familles doivent souvent faire face à des coûts 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 coût 

indirect lié à la réduction du temps de travail ou l'absence d'emploi chez l'un des parents peut 

entraîner une perte significative de revenus, aggravant ainsi la situation financière de la famille 

(11). 

Il apparaît 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 l’objet de 

notre étude, laquelle vise à examiner de manière approfondie la qualité de vie des parents 

d’enfants en situation de handicap, compte tenu des défis inhérents à 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 l'enfant au Nord du Maroc. 

➢ Identifier les facteurs sociaux et cliniques associés à une altération de la qualité de 

vie des parents. 

➢ Mettre en lumière les attentes et les difficultés rencontrées par les parents d'enfants 

en situation de handicap. 

➢ Évaluer l'impact de chaque type de handicap sur la qualité de vie des parents 

d'enfant en situation de handicap. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



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

27 
 

 

 

 

REVUE DE 

LITTERATURE 

 
 

 
 



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

28 
 

REVUE DE LITTERATURE 

 

A. Le Handicap 

1. L'historique  

Dans l'Antiquité, les personnes handicapées étaient souvent marginalisées, mais certaines 

civilisations, comme les Grecs et les Romains, avaient des approches variées. Au Moyen Âge, 

le handicap était souvent associé à la charité religieuse. Les " Hôtel-Dieu" et les hospices 

servaient à 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 l'abbé de l'Épée ont commencé à promouvoir 

l'éducation des personnes sourdes, tandis que Valentin Haüy a fondé la première école pour 

aveugles. Cependant, cette période a également vu une médicalisation croissante du 

handicap, où le discours médical rationalisait l'enfermement des personnes considérées 

comme "anormales" (14) . 

Le XXe siècle a été marqué par le développement de politiques internationales en faveur des 

personnes handicapées. Après la Seconde Guerre mondiale, l'ONU a joué un rôle clé dans 

l'unification des politiques de réhabilitation. Le livre de Gildas Bregin, pour une histoire du 

handicap au XXe siècle, explore comment les institutions intergouvernementales ont 

commencé à s'occuper des mutilés de guerre et d'autres catégories de personnes handicapées 

(15) . 

Les recherches contemporaines soulignent que le handicap ne doit pas être considéré 

uniquement 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). Ils 

mettent en avant que la perception du handicap est très contextuelle et évolue avec les 

normes sociales. 
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Les politiques modernes visent à favoriser l'inclusion sociale des personnes handicapées. 

Cependant, malgré les progrès réalisés, il existe encore des défis importants liés à 

l'accessibilité et à 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 l’Antiquité, en passant par le Moyen Âge, jusqu’aux 

représentations cinématographiques et artistiques du XXe siècle, le handicap a longtemps été 

associé à l’exclusion, à la pauvreté et à l’incapacité. 

 

2. L'Origine 

Le terme « handicap » est un emprunt à l'anglais, apparu en français au premier tiers du XIXe 

siècle (19). En anglais, il provient de l'expression « hand in cap », qui signifie « main dans le 

chapeau » (20) (21). Au XVIe siècle, « hand in cap » désignait un jeu britannique où les 

participants échangeaient des biens à l'aveugle. Un arbitre se chargeait d'assurer l'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 XVIIIe 

siècle, le terme « handicap » a été appliqué aux courses de chevaux, où des difficultés 

supplémentaires étaient imposées aux meilleurs concurrents afin d'égaliser leurs chances (21) 

(23). Au XXe siècle, 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 siècle (19). En 1957, le terme « handicapé » a été officiellement introduit dans les textes 

législatifs français, souvent en lien avec l’emploi, comme dans l'expression « travailleur 

handicapé » (20). Finalement, la loi de 2005 « pour l'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 à la vie sociale. Cette définition met en lumière 

l'interaction entre une personne ayant un problème de santé et les facteurs contextuels, qu'ils 

soient environnementaux ou personnels. Ainsi, le handicap est perçu 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 

à 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 l'environnement dans lequel évolue la personne handicapée. 

 

Ces définitions montrent que le handicap ne se limite pas à une déficience individuelle, mais 

inclut également des dimensions sociales et environnementales. Cela souligne l'importance 

des politiques publiques et des interventions visant à réduire les barrières et à favoriser 

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

 

Dans le domaine de la santé, les classifications visent à standardiser le langage employé par 

les divers intervenants impliqués dans une problématique de santé. De même, dans le champ 

du handicap, il est essentiel d'harmoniser le discours, compte tenu de la diversité des notions 

qui y sont fréquemment associées. Cette exigence incite la communauté savante à élaborer 

une classification adaptée. 

 

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

l'OMS. Quelques mois plus tard, lors d'une réunion à Paris et après des discussions entre le Dr 
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Madeleine Guidevaux et le Professeur André Grossiord, l'OMS proposa une approche globale 

et invita le Dr Philippe Wood à explorer la possibilité d'intégrer les propositions parisiennes 

dans un schéma conforme aux principes de la Classification Internationale des Maladies (CIM) 

(28). 

En 1980, l'OMS adopta la première classification du handicap proposée par Wood. Ce modèle 

tridimensionnel repose sur une relation de causalité : la maladie engendre des déficiences, qui 

induisent à leur tour des incapacités, lesquelles se traduisent par un désavantage) (28)(29) . 

(cf figure 1) 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

La classification des handicaps a connu une évolution significative, notamment en réponse aux 

critiques adressées à la Classification Internationale du Handicap (CIH), considérée comme 

trop rigide et unidimensionnelle. L'Organisation mondiale de la santé (OMS) a joué un rôle 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 à la fois des aspects médicaux et non médicaux (30) 

(31). Cette approche a ensuite évolué vers un modèle plus inclusif avec la Classification 

internationale du fonctionnement, du handicap et de la santé (CIF) en 2001, qui intègre les 

perspectives des droits de l'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 l'emploi danoises, les agents sociaux recourent souvent à des 

classifications informelles, ce qui peut conduire à une sous-identification des déficiences et à 

déficience Incapacité  Désavantage  

Figure 1 : la classification internationale du handicape 
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un soutien inadéquat pour les personnes concernées (34). Cela soulève 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 l'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 modèle biopsychosocial, qui considère que la santé et le handicap résultent de 

l'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-à-dire les 

problèmes de fonctionnement ou les anomalies structurelles (35) (36) . 

o Activités et participation : ce composant traite des tâches 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 l'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 l'âge, le genre, l'éducation, les croyances, ou les 
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expériences personnelles, qui peuvent influencer la manière dont une 

personne vit son état de santé ou son handicap (35) (36) . 

b) Objectifs de la CIF 

La CIF vise à établir un langage commun pour décrire la santé et le handicap, sans chercher à 

les catégoriser ou à 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 modèle 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 à chaque individu (35) (36) . 

 

 

Figure 2:  Modèle 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 être classées en grandes catégories : 

a) Déficience visuelle 

 

Il s’agit d’une altération de la vision pouvant aller de la faible vision à la cécité totale. Les 

personnes présentant une déficience visuelle éprouvent des difficultés à percevoir les 

informations visuelles de leur environnement, ce qui peut impacter la mobilité, la lecture ou 

la reconnaissance des visages. Cette catégorie inclut à 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 dernière Classification Internationale des 

Maladies (CIM-11) de l'Organisation Mondiale de la Santé (OMS) distingue deux groupes 

principaux(38) :  

1. Déficiences affectant la vision de loin 

o Légère : Acuité visuelle corrigée inférieure à 6/12. 

o Modérée : Acuité visuelle corrigée inférieure à 6/18. 

o Sévère : Acuité visuelle corrigée inférieure à 6/60. 

o Cécité : Acuité visuelle corrigée inférieure à 3/60. 

2. Déficiences affectant la vision de près 

o Acuité visuelle inférieure à N6 ou N8 à 40 cm, même avec correction. 

b) Déficience auditive 

On parle de déficience auditive lorsqu’une personne n’est pas capable d’entendre aussi bien 

qu’une personne ayant une audition normale, le seuil étant de 20 dB ou mieux dans les deux 

oreilles. La déficience auditive peut être légère, Moyenne, sévère ou profonde. Elle peut 

toucher une oreille ou les deux et entraîner des difficultés à suivre une conversation ou 

entendre les sons de forte intensité (39). Les personnes concernées peuvent avoir des 

difficultés à entendre les sons de la vie quotidienne, à comprendre la parole ou à percevoir 

certaines fréquences. Le degré de perte auditive peut varier et influencer la communication 

ainsi que l’intégration sociale (37). 
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c) Déficience physique/motrice 

 

La déficience motrice, selon l'Organisation Mondiale de la Santé (OMS), est définie comme 

une atteinte partielle ou totale de la motricité. Cela inclut des difficultés à se déplacer, à 

réaliser des gestes ou à 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 à la motricité. Cela inclut des troubles 

affectant la coordination, la force ou la souplesse des muscles, ainsi que des problèmes liés à 

la mobilité (par exemple, l’utilisation d’un fauteuil roulant manuel). Ces déficiences peuvent 

résulter de lésions, de maladies ou de conditions congénitales et influencent directement la 

capacité à réaliser des activités quotidiennes (37).  

La déficience motrice, selon l'Organisation Mondiale de la Santé (OMS), est définie comme 

une atteinte partielle ou totale de la motricité. Cela inclut des difficultés à se déplacer, à 

réaliser des gestes ou à 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 arrêt 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 à la Moyenne et des 

difficultés à apprendre, raisonner, résoudre des problèmes ou à s’adapter aux exigences de la 

vie quotidienne. Cette déficience touche les processus cognitifs et peut nécessiter un soutien 

spécifique pour favoriser l’autonomie (37) . 
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e) Les déficiences cognitives 

Selon la Fédération Française 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 être globaux ou spécifiques à certaines 

fonctions cognitives (42) . 

Les déficiences cognitives englobent un ensemble de symptômes qui affectent les fonctions 

intellectuelles du cerveau, y compris la mémoire, le langage, l'apprentissage et le 

raisonnement. Ces troubles peuvent être causés par divers facteurs tels que des lésions 

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

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

les troubles de spectre de l’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, l'attention, le langage ou les capacités de 

calcul, au cours du développement de l’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 

l’acquisition et l’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 problèmes 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 l'Attention avec ou 

sans Hyperactivité) : Difficultés à maintenir l'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 intérêts 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 matière de soutien éducatif et sociale (37) . 

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

caractérisées par deux principaux types de symptômes : 

➢ 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 l'utilisation du langage 

pour communiquer efficacement (48). 

➢ Comportements restreints et répétitifs : Ces individus présentent généralement 

des intérêts limités, stéréotypés ou hyper-spécialisés, ainsi que des 

comportements moteurs répétitifs sans but apparent (49). 

Le diagnostic repose sur les critères du DSM-5-TR, qui incluent ces deux catégories 

symptomatiques. Le traitement implique 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, l'attention, le langage ou les fonctions 

exécutives. Ce déclin est généralement acquis après une période de fonctionnement normal 

et peut être 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 extrêmes dans certaines 

situations. Les personnes concernées peuvent présenter des troubles de l’humeur, des 

difficultés à gérer le stress ou des comportements impulsifs, affectant leur interaction sociale 

et leur bien-être général (37) . 

g) La déficience psychique  

La déficience psychique, souvent désignée sous le terme de handicap psychique, se réfère aux 

conséquences des troubles psychiques sévères 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 entraînent des perturbations dans le comportement et l'adaptation sociale, sans 

altération significative des capacités intellectuelles (52). 

Le handicap mental se caractérise par un arrêt 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 l'étiologie peut rester inconnue, 

apparaît le plus souvent à l'âge adulte et affecte principalement les capacités sociales et 

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

h) Le polyhandicap 

Selon le décret français de 2017 : Le polyhandicap est défini comme une condition résultant 

d'un dysfonctionnement cérébral précoce ou survenu au cours du développement, 

entraînant des perturbations graves et évolutives de l'efficience motrice, perceptive, 

cognitive et relationnelle avec l'environnement. Cette situation se caractérise par une 



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

39 
 

vulnérabilité extrême 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 à la fois fonctionnelle et contextuelle du 

handicap, visent à mettre en lumière que chaque type de déficience implique non seulement 

des limitations intrinsèques mais également des interactions spécifiques avec 

l’environnement et les dispositifs de soutien. En reconnaissant la diversité des besoins et des 

potentiels de chacun, cette approche contribue à l’élaboration de politiques inclusives et de 

stratégies de réadaptation adaptées (37), Ce développement permet de mieux comprendre 

que les déficiences ne se limitent pas à une simple altération d’une fonction, mais englobent 

également les obstacles rencontrés dans la vie quotidienne et les adaptations nécessaires 

pour favoriser l’autonomie et l’inclusion (37) . 

 

B. L'enfant en situation de handicap 

L'aspect épidémiologique 

1. Sur le plan international  

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

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

Selon l'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 âgés de 0 à 14 ans affichent l'une des prévalences les plus 

élevées de handicaps modérés à sévères, et la majorité d'entre eux sont confrontés à des 

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

Accès à l'éducation : Les enfants handicapés sont plus susceptibles de ne pas être scolarisés 

que leurs pairs sans handicap(57) . En 2023, grâce aux efforts de l'UNICEF, 273 644 enfants 

non scolarisés ont accédé à l'éducation(58) . 
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L'accès à l'éducation des enfants en situation de handicap est un défi majeur à l'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 à revenu faible ou intermédiaire ne sont pas scolarisés. Les filles 

handicapées sont particulièrement touchées, avec seulement 42 % terminant leur scolarité 

primaire contre 51 % pour les garçons (4). 

Exclusion Scolaire : Beaucoup d'enfants handicapés restent à 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 système éducatif 

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

 Les enfants en situation de handicap ont généralement des taux de scolarisation plus bas que 

les enfants non handicapés. Selon l'UNESCO et l'UNICEF, ils sont moins susceptibles d'achever 

leur cycle primaire(2) (59). Différences de genre* : Dans de nombreux pays, les filles 

handicapées font face à une double discrimination, ce qui réduit encore plus leur accès à 

l'éducation(2) (59) .   

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

d’enseignants formés à l’éducation inclusive et l’absence de matériels adaptés (60).   

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

ressources pour l’éducation inclusive sont limitées(60) .   

Voici une version mise à 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 à environ 4,8 % de la 

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

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

milieu urbain (62) . 

 

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 Âge : une proportion significative des personnes handicapées est âgée (18.5% 

ont plus de 60 ans.) (62). 

Personnes âgées de 15 à 59 ans : elles représentaient environ 2.9 % du total (62) . 

Enfants handicapes moins de 15 ans : ils constituaient environ 1.9% du total (62) . 

 

Figure 5 : la Répartition de PES selon la tranche d’âge et Évolution du taux de prévalence du 

handicap (%) au Maroc (62) 

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

ne peuvent pas exercer une activité professionnelle (61). 

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

difficultés d'accès 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’accès aux soins (63). 

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

handicap au Maroc dans divers domaines tels que l'éducation et l'accès 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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garçons, avec des taux de scolarisation souvent moins élevés pour les filles en situation de 

handicap (2) (59)  (64) . 

 

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 l'enfant et l'adolescent 

La prévention et la prise en charge précoce du handicap chez l'enfant et l'adolescent sont 

essentiels pour optimiser leur développement. Toute déficience survenant dès la petite 

enfance freine les acquisitions et perturbe le processus de développement, entraînant ainsi 

un retard ou une limitation dans l'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 à long terme sur le plan sanitaire et 

économique. En effet, un dépistage précoce permet d'identifier rapidement les troubles, 

offrant ainsi aux enfants un accès immédiat à 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 dès les premiers signes des troubles du développement (67). La 

formation continue des professionnels, qui les aide à 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 l'inclusion scolaire, en 

permettant aux enfants en situation de handicap d'accéder à une éducation qui répond à leurs 

besoins spécifiques, et contribue à renforcer leur autonomie future, ce qui améliore leur bien-

être global (69). Par ailleurs, l'élaboration de programmes de prévention universelle et 

l'application de stratégies de prévention à différents niveaux – primaire pour éviter 

l'apparition des troubles, secondaire pour en réduire l'impact et tertiaire pour minimiser les 

conséquences à long terme – sont des approches complémentaires indispensables (70) (71), 

(72). Par exemple, dans le cas d'enfants à risque de paralysie cérébrale, l'intervention précoce 

tire parti de la plasticité du cerveau pour améliorer significativement les fonctions motrices et 

cognitives (73). 

En outre, le rôle du soutien familial et communautaire est crucial pour prévenir les troubles 

mentaux et favoriser le bien-être des enfants en situation de handicap, tandis que l'intégration 

de technologies modernes dans les soins peut pallier les limites d'accès 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 l'identification précoce 

et la prise en charge rapide de troubles tels que l'autisme ou les déficiences intellectuelles 

atténuent considérablement leurs effets négatifs sur l'apprentissage, le langage et 

l'autonomie des enfants (78). Enfin, la prise en compte des prédispositions génétiques et des 

influences environnementales, y compris le rôle du microbiote intestinal, sont primordiaux 

pour prévenir la progression des handicaps (79).  

Ainsi, une approche intégrée, multidisciplinaire et systématique de la prévention et de 

l'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 

intègre à la fois des aspects subjectifs et objectifs, reflétant la manière dont les individus 

perçoivent leur bien-être physique, mental et social. Selon l'Organisation mondiale de la santé 

(OMS), elle est influencée par les systèmes de valeurs culturels et personnels, mettant en 

avant l'importance des évaluations subjectives dans sa mesure (80). La qualité de vie liée à la 

santé (HRQOL) se focalise plus précisément sur l'impact de l'état de santé sur la satisfaction 

globale de l'individu, souvent évaluée à l'aide de méthodes d'auto-évaluation comme des 

questionnaires (81). Bien que divers outils existent pour la mesurer, l'absence de consensus 

sur les définitions et les paramètres 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 l'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, l'OMS a défini la QDV comme « la perception qu’a un individu de sa place dans 

l’existence, dans le contexte de la culture et du système de valeurs dans lesquels il vit, en 

relation avec ses objectifs, ses attentes, ses normes et ses inquiétudes » (85). Cette définition 

met en lumière plusieurs dimensions clé : 

➢ État physique : bien-être corporel et absence de maladies. 

➢ État psychologique : émotions, satisfaction et santé mentale. 

➢ Relations sociales : interactions et soutien social. 

➢ Autonomie : capacité à vivre de manière indépendante. 

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

psychométriques rigoureux. Ces outils doivent être (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 après 

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-être 

des individus, particulièrement dans le domaine de la santé. Elle repose sur des méthodologies 

diversifiées, adaptées aux contextes et aux population-cibles. 

a) Méthodes d’évaluation 

➢ Approches qualitatives : 

Les entretiens psychologiques permettent une analyse approfondie des expériences 

subjectives, combinant une valeur thérapeutique à une compréhension globale de la 

QDV (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 à diverses populations (malades ou 

non), permettant de comparer la qualité de vie et de fournir des données sur 

l’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), conçus pour cibler une pathologie ou un symptôme 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) . 

 

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

(91) 

b) Outils clé 

➢ SF-36 : évalue huit dimensions de la santé (activité physique, bien-être psychologique) 

via 36 items (88). 

➢ WHOQOL : développé par l’OMS, il couvre la santé physique, psychologique et les 

relations sociales (85). 

➢ EQ-5D : mesure l’état de santé et l’impact des interventions médicales. 

➢ SEIQoL : permet une évaluation individualisée, basée sur les critères personnels des 

individus (87). 

c) Innovations méthodologiques  

➢ Évaluation individualisée : certains outils intègrent les préférences personnelles, 

améliorant la pertinence des résultats (92) (93) (94). 

➢ Technologies numériques : les tests adaptatifs informatisés (CAT) optimisent 

l’expérience utilisateur et réduisent la longueur des questionnaires (95).  
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➢ Échelles à élément unique : alternatives efficaces aux questionnaires 

multidimensionnels, elles allient rapidité et fiabilité (96). 

d) Critères psychométriques essentiels 

➢ Validité et fiabilité : les outils doivent mesurer avec précision le concept cible et 

fournir des résultats cohérents (97) (98). 

➢ Sensibilité au changement : capacité à détecter des variations significatives après 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 : l’IDH, l’Indice du Bonheur ou l’Indice de Progrès 

Social intègrent des facteurs sanitaires, éducatifs et environnementaux (101). 

o Groupes spécifiques : 

▪ Personnes âgées : 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). 

e) Synthèse 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 à la qualité de vie individuelle. Cette notion se définit par : « Le niveau de 

satisfaction des besoins des membres de la famille, la manière 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 sphères de la vie familiale, offrant ainsi une 

vue d'ensemble complète (107). 

➢ Beach Center Family Quality of Life Scale : cet outil évalue les perceptions 

d'importance et de satisfaction relatives à divers aspects de la qualité de vie familiale. 

Il se compose de plusieurs domaines, y compris le bien-être émotionnel et le rôle 

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 à 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 conçu pour évaluer la qualité de vie 

parentale dans le contexte des troubles du développement. Il prend en 

compte divers facteurs influençant le bien-être des parents (110). 

▪ Échelles 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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Les outils utilisés pour évaluer la qualité de vie doivent être validés pour 

garantir leur fiabilité et leur pertinence dans différents contextes 

familiaux. Les études montrent souvent que ces instruments possèdent 

des propriétés psychométriques satisfaisantes, ce qui permet d'assurer 

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

4. L'impact des troubles de l'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 

➢ Stress psychologique accru : les parents, confrontés à des défis éducatifs et 

comportementaux (Ex. troubles du spectre autistique), rapportent un fardeau 

émotionnel marqué par la tristesse, la culpabilité et l’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 à l’avenir de leur enfant 

(114). 

➢ Charge de soins inégale : les mères subissent particulièrement cette charge, impactant 

leur bien-être émotionnel et leur équilibre professionnel (115) (116) toutefois, un 

soutien social renforcé et des compétences adaptatives de l’enfant atténuent ces 

effets (117) (118). 

b) Conséquences pour la fratrie 

➢ Vulnérabilités émotionnelles : les frères et sœurs présentent des taux plus élevés de 

symptômes dépressifs, d’anxiété et de conflits intrafamiliaux, associés à un sentiment 

d’isolement ou de négligence (119) (120) (121). 

➢ Limitations sociales : les interactions familiales et extrascolaires sont souvent 

réduites, affectant le soutien social perçu et les activités collectives (122) (123). 
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MATÉRIELS ET MÉTHODES 

 

A. Le type d'étude  

C'est une étude transversale à 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 l'âge et le type du handicap 

dans la région Tanger Tétouan Al-Hoceima . 

1. CRITERES D’INCLUSION 

✓ 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 l’âge de l’enfant  

✓ Résidant dans la région Tanger-Tétouan-Al Hoceïma, 

✓ Ayant donné leur consentement éclairé pour participer à l’enquête, 

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

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

 

2. CRITERES D’EXCLUSION  

✓ Familles résidant hors de la région Tanger-Tétouan-Al Hoceïma, 

✓ Parents refusant de participer ou ne donnant pas leur consentement, 

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

Le recueil des données sociodémographiques et cliniques 

À l’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 à fournir des détails concernant leur âge, l’âge de l’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 l’absence d’une aide financière liée 

au handicap. lls ont également été questionnés sur la charge physique et le temps quotidien 

consacré à l’accompagnement de l’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 à l’utilisation de thérapies traditionnelles, qu’elles 

aient été initiées de manière 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 à surmonter cette souffrance, mettant 

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

Le questionnaire PAR-OOL  

Le PAR-QoL (Parental Quality of Life) est un questionnaire conçu pour évaluer l’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 âgés de 2 à 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 à l’ensemble des parents d’enfants présentant un trouble de santé, 

donnant naissance à une version générique 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 cinq modalités de réponse basées 

sur une échelle de Likert à cinq 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 à la somme des réponses des items 1 à 6, ainsi que des items 13 

et 14. 

o Ce score permet d’évaluer des dimensions telles que le stress, l’anxiété et les 

troubles du sommeil. 

o Il est coté sur une échelle allant de 8 à 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 à 12, ainsi que des items 15 et 16. 

o Ce score mesure l’impact sur la vie professionnelle, les relations familiales et 

les interactions sociales. 

o Il est également coté sur une échelle de 8 à 40. 

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

 

➢ Score total 

o Il correspond à la somme du score émotionnel et du score adaptatif. 

o Ce score global est coté sur une échelle allant de 16 à 80. 

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

 

➢ Item 17 

o Cet item est traité séparément, avec une valeur variant de 1 à 5. 

o Une valeur élevée reflète une altération de la qualité de vie.  

D. La procédure 

À la suite de la rencontre avec les parents, l’enquêteur se présente et explique en détail la 

nature du questionnaire ainsi que les objectifs de l’étude. Les parents ayant accepté de 

participer à l’enquête étaient invités à répondre de manière 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 

bibliothèques 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 à l'aide de la Moyenne et de l'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 l’enquête, 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 mères (86.51 %), 19 pères (8.84 %), 10 autres (4.65 %) 

comprenant grand-mère, sœur, tante.  

 

Figure 8 : Répartition de la population interrogée (pourcentage) 

2. L’Age du parent responsable  

L’âge moyen du parent responsable était de 41.6 +/- 10.4 avec des extrêmes de 

21ans à 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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Figure 7: Répartition de type de famille (pourcentage) 

4. Répartition du niveau d’éducation de la maman 

119 mères (soit 55.3 %) avaient un niveau d'étude fondamental (regroupant le 

primaire et le secondaire), 24 mères (11.2 %) avaient atteint le niveau universitaire, 

tandis que 72 mères (33.5 %) étaient analphabètes. 

 

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

116 pères (soit 54.0 %) avaient un niveau d'étude fondamental (regroupant le 

primaire et le secondaire), 36 pères (16.74 %) avaient atteint le niveau 

universitaire, tandis que 63 pères (29.30 %) étaient analphabètes. 

 

Figure 9: niveau d’éducation du père (pourcentage) 

6. Répartition situation professionnelle (maman) 

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

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

 

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

Concernant les pères, 104 (48.36 %) étaient indépendants ou journaliers, 75 (35.21 

%) étaient salariés, 26 (12.21 %) étaient sans profession et 9 (4.23 %) étaient 

retraités. 

 

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

8. Répartition de la région  

208 parents (97.21 %) habitaient à Tanger, 4 (1.86 %) étaient de Larache, tandis 

que les autres parents habitaient dans les autres villes de la région Tanger Tétouan 

Al Hoceima. 

 

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 %). 

 

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 l’enfant en situation de handicap) à 8 enfants. 
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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 l’assurance des FAR.  

 

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 enquête, 128 enfants en situation de handicap (60 %) étaient de sexe 

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

 

 

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

2. L’âge 

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

4. Type de la déficience 

Dans notre population, 27,3 % (n = 184) des enfants présentaient des troubles du 

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. 

 

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. 

 

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

de handicap (en pourcentage). 

6. Rééducation  

Parmi les parents interrogés, 177 (82,71 %) enfants ont bénéficié d’une 

rééducation, 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 

âge avancé), qu’ils étaient sur liste d’attente, ou pour d’autres raisons non précisées.  
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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 l’ergothérapie, étaient moins 

fréquemment demandés. Par ailleurs, 9,1 % (19 enfants) des participants ne 

bénéficiaient d’aucune rééducation. 

 

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 à des cannes et orthèses, 

tandis que 9 personnes (4,2 %) ont utilisé une prothèse, et 2 personnes (~1 %) 

ont utilisé un déambulateur. 

 

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

9. Education 

          Dans l’échantillon étudié des Enfants en Situation de Handicap, 129 

(60.28%) n’étaient pas scolarisés, ou n’étaient pas concernés (jeune âge), 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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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 l’aide de plusieurs personnes pour gérer leur charge physique. 

 

Figure 20 : charge physique 
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11. Charge financière  

199 familles (92,8 %) ont déclaré que les dépenses relatives à l’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. 

 

Figure 21 : Charge financier (pourcentage) 

12. Motivations des parents pour faire face au handicap de l’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 l'enfant (43 personnes, soit 20,2 %) avait également 

constitué une source importante de motivation. 37 personnes (soit 17,2 %) avaient 

cherché à progresser ou à améliorer, même lentement, l’état de leur enfant. 

L’espoir d’une amélioration dans l’avenir (10 personnes, soit 4,5 %) avait joué un 

rôle pour une minorité. Le manque d’autres choix (6 personnes, soit 3 %) et 

l’absence de souffrance (6 personnes, soit 3 %) avaient aussi été mentionnés 

comme motivations, bien que plus rares. L’empathie et le soutien émotionnel du 

père (1 personne chacun, soit 0,5 %) avaient été les moins représentés. 
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Figure 34 : Motivations des parents pour faire face au handicap de l’enfant 

13. Attente des parents  

      Les parents interrogés avaient exprimé différentes attentes concernant le 

devenir de leurs enfants. L’amélioration globale de l’état de l’enfant avait été 

l’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. 

 

 

Figure 35 : les attentes des parents pour le devenir de l’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 

auprès des parents, incluant la moyenne et l’écart-type des scores pour chaque 

item, calculés sur l’ensemble de l’échantillon. 

Item  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 encolère 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 : 

Préoccupation, tension, impatience, perte de moral? 

2.50 (1.30) 

7 Consacrez vous moins de temps au reste des membres 

de la famille? 

2.84 (1.32) 

8 Limitez vous vos temps de sortie et de repos? 3.45 (1.35) 

9 Votre quotidien est perturbé par des changements 

brusques dans l'état de votre fils? 

3.45 (1.16) 

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

11 Avez vous des difficultés à 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 

des pression entre individus? 

2.04 (1.36) 

16 Votre fils vous réveille la nuit à cause des troubles dont 

il souffre? 

1.97 (1.21) 

17 A cause des troubles de votre fils voyez vous que la 

qualité de votre vie :  

3.21 (1.19) 

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 l'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 l’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 

Item17 3.21 (1.19) 3 1 -5 

Tableau 2:La Moyenne des sous scores 

E. Les facteurs liés à 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 l’âge 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 l’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 père 

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

père et les différents scores du questionnaire. 
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d) Situation professionnelle de la mère 

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

les différents scores du questionnaire. 

e) Situation professionnelle du père 

On n’a pas décelé une signification entre la situation professionnelle de la mère 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 statistiquement significative entre la nature de la 

couverture sanitaire et les scores émotionnel, adaptatif, le score total ainsi que 

l’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 l’item 17 (p = 0,03). 

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

situation de handicap 

a) Age de l’enfant 

A l’aide du test de Pearson, nous avons trouvé une corrélation significativement 

négative entre l’âge 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 l’item17.  
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b) Sexe de l’enfant 

On n’a pas décelé de lien significatif entre le sexe de l’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 même 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 même 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 à la prise en charge de l’enfant et les scores émotionnel, adaptatif, le 

score total ainsi que l’item 17. 

Le score total moyen était plus élevé chez les parents d’enfants présentant une 

charge physique difficile ou nécessitant l’aide de plusieurs personnes (53,64 ± 

11,86), comparativement à 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 l’item 17 (p = 0,000). 

f) La charge financière 

On note une signification entre la charge financière 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 ça n’affecte pas les dépenses chez la fratrie (37.2 +/- 11.57) p=0.01 

, De même pour le score adaptatif p=0.002, et on n’a pas décelé une signification 

entre la charge financière 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 l’enfant en situation de handicap 

Tableau 14 : les facteurs lies a la qualité de vie des parents de l’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 

maman Fondamentale 25,15 7,43 0,09 20,30 5,95 

0,06 

45,45 12,64 

0,06 

3,27 1,11 

0,09 

 
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 

(mère)  avec revenu 22,90 7,82 0,13 19,14 6,53 0,36 42,05 13,69 0,20 3,25 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 

(père)  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 0,46 20,60 6,18 0,58 45,99 12,71 0,47 3,22 1,20 0,78 

 
féminin 24,55 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 3,41 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 15,45 0,000 2,93 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 2,95 1,12 0,000 

La chage financière 

Limitent les dépenses 

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 à évaluer la qualité de vie des parents d’enfants en situation de 

handicap (enfant en situation de handicap) et à analyser les facteurs qui 

l’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 auprès du Centre National de 

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

Parmi eux, 86,51 % étaient des mères, ce qui rejoint les données de la littérature 

(125) (126) (127), mettant en évidence le rôle central des femmes, et en particulier 

des mères, dans l’accompagnement des enfants en situation de handicap dans le 

contexte marocain. Ces résultats soulignent également le faible engagement des 

pères dans la gestion du quotidien de leur enfant en situation de handicap. Ce 

constat doit être 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 mères, tant sur le plan psychologique, émotionnel que financier. 

Le taux de non-emploi des mères dans notre étude s’élevait à 90.65 %, soit un 

niveau modérément supérieur au taux national de 80,9 %. Établi lors du dernier 

recensement de la population en 2024 (128). Cette différence pourrait être 

attribuée à la présence du handicap chez l’enfant, suggérant que certaines mères 

ont dû renoncer à leur emploi ou réduire leur temps de travail afin de pouvoir 

assurer pleinement leur rôle de prise en charge. Par ailleurs, plusieurs études ont 

confirmé l’impact négatif du handicap sur l’emploi des parents, en particulier des 

mères, qui ajustent leur carrière 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 l’un est en situation de handicap, 
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représente un défi considérable pour le couple, et en particulier pour la mère, 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 

l’enfant sur la dynamique conjugale a, en revanche, été exploré dans des études 

menées auprès de populations occidentales. 

Les études menées sur l’impact du handicap de l’enfant sur la dynamique familiale 

ont abouti à des résultats contrastés. Certaines ont mis en évidence des tensions 

au sein des couples, entraînant des styles parentaux dysharmonieux et une baisse 

de la qualité de vie pouvant aller jusqu’à 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. À titre de comparaison, la 2ᵉ Enquête Nationale sur 

la Prévalence du Handicap au Maroc, réalisée en 2014 par le Ministère 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 à 

améliorer l’avenir de leur enfant en situation de handicap. 

Par ailleurs, dans notre étude, 38,32% des participants bénéficiaient de la 

couverture sanitaire du CNSS, un taux légèrement supérieur à celui rapporté par le 

Conseil Économique, Social et Environnemental (CESE) en 2024, qui s’élève 

à 36,9%. De plus, 36,45% des participants appartenaient à un niveau 

socioéconomique modeste et bénéficiaient de la couverture sanitaire du CNSS 

PIPC, un chiffre également légèrement 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 où 

les personnes en situation de handicap (PSH) sont majoritairement des femmes 

(51 %) (135) Cet écart pourrait s’expliquer par la taille limitée de l’échantillon 

analysé ou par une Répartition hétérogène des PSH selon les tranches d’âge. 

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 être 

intégrées de manière 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 

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

Les déficiences les plus fréquentes 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 l’attention (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 2ᵉ Enquête 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 être encore établi en raison du jeune âge 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 matière 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 entraîner un retard tant dans l'établissement du diagnostic que dans la prise 

en charge (136) (137) . 

Dans notre étude, 4.31 % des parents ont indiqué avoir recours à des méthodes 

thérapeutiques traditionnelles, se tournant notamment vers les compléments 

alimentaire et acupuncture chinoise, ou encore en recourant à des plantes 

médicinales qui se révèlent parfois nocives et susceptibles de compromettre la 

santé de l’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 être attribué à l’insatisfaction des parents quant à 

la qualité de la prise en charge et à l’offre de soins de réadaptation au sein du 

système de santé, ainsi qu’aux difficultés d’accès, tant physiques que financières, 

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 être assurée tant par l'équipe soignante à 

titre individuel que par les médias et les institutions à l'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 révèlent parfois utopiques. Ainsi, 38,32 % 

des parents espèraient une amélioration globale de l'état de leur enfant, 35,5 % 

envisagaient une réadaptation favorisant une meilleure intégration dans la vie 

quotidienne, tandis que 21,96 % souhaitaient que l'enfant retrouve un état normal, 

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

handicap. 

 

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

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

Le score moyen de 48,53 se situe en dessous de la Médiane théorique de l'échelle 

(qui serait de 48 si on considère une répartition linéaire entre 16 et 80). Cela 

suggère que la majorité des parents interrogés ressentaient une qualité de vie 

modérée à faible. Cela confirme que les parents d'enfants en situation de handicap 

sont souvent confrontés à des défis qui affectent leur bien-être physique, 

émotionnel et social. Cette altération affecte principalement la composante 

émotionnelle (stress, anxiété, troubles du sommeil) plutôt 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 à des préoccupations constantes concernant l'avenir de leur enfant, les 

soins à apporter, et les défis quotidiens. Cela peut entraîner un état de stress 

chronique. 

Troubles du sommeil : le stress et l'anxiété peuvent se manifester par des 

insomnies ou un sommeil de mauvaise qualité, ce qui aggrave encore la fatigue et 

l'épuisement émotionnel. 

Sentiment d'isolement : même si les relations sociales sont maintenues, les parents 

peuvent se sentir incompris ou isolés dans leur expérience, ce qui pèse sur leur 

bien-être émotionnel. 

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

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

de soutien pourraient être particulièrement utiles. 

 

Composante adaptative relativement préservée 

Vie professionnelle : les parents semblent parvenir à 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 

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

Relations familiales et sociales : le maintien des relations familiales et sociales 

suggère que les parents parviennent à 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 à mieux faire face. 

Le décalage entre la composante émotionnelle et la composante adaptative est 

intéressant. Il pourrait s'expliquer par le fait que les parents internaient leur stress 

et leur anxiété pour préserver leur vie professionnelle et sociale. Cela peut être 

épuisant à long terme et nécessite une attention particulière. 

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

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

vie des parents : 

L'âge des parents 

Notre analyse indique que l'âge 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'âge des parents est associée à 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 suggère que ces aspects restent 

relativement stables quel que soit l'âge 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 à dissimuler le handicap, qu'ils perçoivent 

comme une source de stigmatisation, en adoptant des comportements 

d'isolement, ou encore en sacrifiant leurs relations sociales et leur vie 

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 à l’avenir et en raison de l'augmentation des exigences en matière de soins 

et de la détérioration de leur santé physique. Bien qu’un autre enfant puisse 

atténuer l’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 l’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 l'éloignement des infrastructures 

ainsi qu'isolement social et par le manque de services de soins spécialisés pour 

l'enfant dans les zones rurales, ce qui accroît 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 à 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 

l’Armée Royale (FAR). 

En effet, un enfant en situation de handicap doit avoir accès aux soins de santé 

généraux ainsi qu’à une prise en charge spécialisée en réadaptation et un suivi 

régulier, dont les coûts élevés dépassent souvent les capacités financières des 

parents, aggravant ainsi leur qualité de vie. 

La couverture sanitaire universelle nous impose de développer des solutions 

efficaces pour garantir un accès facilité aux soins à tous les enfants, et plus 

particulièrement à 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 l'amélioration des mécanismes de financement afin de réduire les 

coûts pour les familles. 
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Le sexe de l'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'âge de l'enfant 

Dans notre série, nous avons observé une association significative entre l'âge de 

l'enfant et le score adaptatif du questionnaire, indiquant qu'à mesure que l'enfant 

grandit, la qualité de vie de ses parents s'améliore. Ces résultats diffèrent des 

conclusions des études de Isia Cloutier et al, et Ramil Ahmadov qui n'ont pas 

détecté de lien entre l'âge de l'enfant et la qualité de vie parentale (142) (143). 

Cette divergence peut s'expliquer par le fait qu'à 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 à son avenir, notamment en ce qui concerne son 

autonomie et sa sécurité. 

Le type de la maladie de l'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 à 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 particulièrement lourd. Les parents doivent en effet répondre 

quotidiennement à de multiples besoins hygiène, transferts, séances de 
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rééducation, ce qui peut entraîner une fatigue importante, des douleurs 

chroniques et un risque accru de dépression, surtout face aux progrès souvent 

minimes de l’enfant malgré les efforts considérables fournis. De plus, l’inquiétude 

concernant l’avenir de l’enfant à mesure que les parents vieillissent vient aggraver 

cette situation. 

À l’inverse, les enfants atteints de trisomie 21, qui se caractérisent par une 

réactivité sociale favorable, une utilisation fonctionnelle du langage et moins de 

problèmes 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-mêmes 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 la 

déficience motrice, caractérisés par une dépendance accrue dans tous les 

domaines de la vie quotidienne, aggravent considérablement le fardeau parental. À 

l'inverse, les enfants présentant une déficience intellectuelle ou sensorielle 

peuvent développer une certaine autonomie, facilitant ainsi la gestion des tâches 

quotidiennes par leurs parents. 
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E. Les limites de l'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 à 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 accès à ces structures, excluant ainsi les 

familles résidant dans des zones rurales ou n'ayant pas accès aux soins de 

réadaptation. 

Limitation géographique : l'étude a été menée dans une seule région (Tanger-

Tétouan-Al Hoceïma), ce qui restreint la généralisation des résultats à l'ensemble 

du Maroc. 

Taille de l'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 l’enfant (comme la scoliose, le cancer, les 

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

Absence de groupe témoin : l'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 thèse présente plusieurs points forts : 

Contexte marocain : il s'agit d'une étude marocaine qui explore l'impact du 

handicap de l'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 lumière les défis 

auxquels ces familles sont confrontées. 

Diversité des handicaps : l'étude s'intéresse à 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 

À la lumière des résultats de notre thèse, 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 considère l’impact du handicap sur la qualité de vie 

des parents, en portant une attention particulière 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 système de santé marocain, en créant 

des pôles d’excellence dédiés aux déficiences, handicaps et maladies les plus 

fréquents. 

3. Infrastructures de réadaptation : construire des hôpitaux de réadaptation 

pédiatrique et des centres spécialisés dans toutes les régions du Maroc pour 

garantir un accès 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 

à 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 coûts directs et indirects liés au 

handicap. 
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9. Encouragement à 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. 

10. Système d’information : mettre en place un système national et régional de 

collecte de données précises sur le handicap de l’enfant. 

11. Aide technique pour les familles défavorisées : fournir des équipements 

adaptés, tels que des fauteuils roulants ou des attelles, aux familles à faible 

revenu. 

12. Amélioration de la santé maternelle et fœtale : renforcer le suivi de la 

grossesse, garantir des accouchements médicalisés et une prise en charge 

adaptée des nouveau-nés à risque. 

13. Prévention des handicaps : prendre en compte les prédispositions 

génétiques et les influences environnementales, y compris le rôle du 

microbiote intestinal, pour prévenir l’aggravation des handicaps. 

14. Limitation de l’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. 

15. Stratégies de soutien ciblées : proposer des interventions psychosociales 

pour réduire la charge parentale et renforcer les compétences adaptatives. 

16. Valorisation des réseaux de soutien : faciliter l’accès à des ressources 

communautaires et professionnelles pour diminuer l’isolement des familles. 

17. Approche holistique : intégrer les besoins de la fratrie dans les programmes 

d’accompagnement pour préserver leur bien-être psychologique. 

18. Des études longitudinales pourraient explorer l'évolution de la QDV des 

parents sur le long terme. 
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Pour améliorer spécifiquement 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’accès à 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 à domicile accessibles financièrement pour permettre aux 

parents de se reposer. 

3. Facilitation des aides financières et matérielles : sensibiliser les parents aux 

droits existants, simplifier les démarches administratives et fournir des 

équipements adaptés. 

4. Équilibre 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 l’isolement. 

6. Amélioration de la qualité du sommeil : proposer des ateliers sur l’hygiène 

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 l’inclusion scolaire et sociale des 

enfants handicapés. 

8. Implication des parents dans les politiques publiques : associer les parents à 

la conception et à l’évaluation des politiques liées au handicap via des 

comités consultatifs. 

9. Promotion du bien-être : 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 lumière une réalité souvent invisible : la profonde altération de 

la qualité de vie des parents d’enfants en situation de handicap au Maroc. À travers 

l’analyse de 214 cas recueillis dans la région de Tanger-Tétouan-Al Hoceïma, notre 

travail confirme que le handicap de l’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 mères. 

Les résultats de cette recherche sont sans appel. La paralysie cérébrale et les 

polyhandicaps sont associés à des scores de qualité de vie parentale nettement 

plus bas, soulignant la charge physique et psychologique écrasante induite par ces 

formes de handicap. À l’inverse, certains troubles, tels que le syndrome de Down, 

bien que toujours complexes, semblent générer une souffrance légèrement 

moindre, notamment grâce à une meilleure adaptabilité familiale et un accès plus 

facilité à certaines ressources éducatives. 

Plusieurs facteurs aggravants ont été identifiés : le manque d’infrastructures 

spécialisées, les inégalités d’accès 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 à une invisibilisation sociale et à une absence de soutien 

psychologique structuré, ce qui contribue à l’épuisement progressif des aidants 

familiaux. Notre étude révèle également le rôle prédominant des mères dans cette 

prise en charge, souvent au prix de leur vie professionnelle et de leur bien-être 

personnel, renforçant les inégalités de genre déjà présentes dans notre société. 

Cependant, au-delà du constat alarmant, cette thèse ouvre des perspectives 

d’action. Les recommandations formulées – élargissement de l’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 

spécifiques 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 à l’épanouissement de l’enfant handicapé et à l’équilibre de 

toute la cellule familiale. 

En définitive, cette recherche souligne l’urgence de repenser l’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 possède les ressources humaines et institutionnelles pour 

faire émerger une prise en charge plus humaine, équitable et efficace du handicap. 

Il ne manque que la volonté collective de transformer la solidarité en actions 

concrètes. 
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Résumé  

Contexte et objectifs : 

 

Le handicap en enfance affecte non seulement l'enfant, mais l'ensemble de la famille, en 

particulier les parents, qui assurent la majorité des soins. Ils 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-être des adultes impliqués, mais représente 

également un facteur crucial pour la santé globale et le développement de l'enfant. Malgré 

son importance, la QV parentale reste souvent négligée, surtout dans les contextes où le 

soutien institutionnel est limité ou insuffisant. Cette étude vise à évaluer la QV des parents 

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

Méthodes : 

Il s'agit d'une étude descriptive transversale réalisée à l'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 à l'étude, dont 86,51 % étaient des mères, 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'âge 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 révèle 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'accès aux soins aggravent leur fardeau. Il est essentiel de mettre en place un soutien 

personnalisé – incluant aide psychologique, assistance financière et amélioration des services 

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

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

Syndrome de Down. 
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 ملخص

 :الخلفية والأهداف

على الأسرة بأكملها، وخاصة على الوالدين اللذين يتوليان مهام الرعاية  تؤثر إعاقات الطفولة ليس فقط على الطفل، بل 

تعُد جودة الحياة هذه مؤشرًا   .(QV) بشكل أساسي. يواجه الوالدان تحديات مستمرة تؤثر بشكل كبير على جودة حياتهم

للكبار المعنيين، كما أنها تشكل عاملاً حاسمًا لصحة الطفل وتنميته الشاملة. وعلى الرغم من  أساسيًا على الرفاهية العامة 

أهميتها، يبقى مجال جودة حياة الوالدين مهملاً في كثير من الأحيان، خاصة في السياقات التي يكون فيها الدعم المؤسسي 

محدودًا أو غير كافٍ. تهدف هذه الدراسة إلى تقييم جودة حياة أولياء أمور الأطفال ذوي الإعاقة من خلال فحص رفاهيتهم 

 .النفسية والاجتماعية

 :الطرق

أجُريت هذه الدراسة الوصفية العرضية باستخدام استبيان تم إدارته مباشرة من قبل الباحث. شملت الفئة المستهدفة أولياء 

 أمور أطفال يعانون من أنواع مختلفة من الإعاقات ويعيشون في المنطقة الشمالية من المغرب. تم استخدام استبيان

PAR-QoL لتقييم جودة حياتهم. 

 :النتائج

% ممن لديهم مستوى تعليمي أساسي، 55,30% منهم من الأمهات، و86,51ولي أمر، كان  214شارك في الدراسة 

% من أولياء الأمور من تغطية تأمينية صحية أساسية. بلغ متوسط 86,45% منهن ربات بيوت. كما استفاد 90,65و

% تم  27,57% كانوا يعانون من إعاقة ذهنية غير محددة، 28,04سنة. من بين هؤلاء،  6,17±   9,90عمر الأطفال 

% كانوا يعانون من متلازمة  18,69% كانوا من الأطفال المصابين بالتوحد، و25,70تشخيصهم بالشلل الدماغي، 

% علاجًا أسبوعيًا، بينما التحق  96,60% من الأطفال جلسات إعادة التأهيل، حيث تلقى 82,71داون. حضر 

حليلات الاستبيان عن تدهور ملحوظ في جودة حياة الوالدين، حيث بلغ المتوسط  % فقط بالمدارس. كشفت ت39,72

. لوحظ اختلاف ذو دلالة إحصائية بين نوع الإعاقة والدرجات المتعلقة بالجوانب العاطفية 48,53الإجمالي للدرجات  

(، بينما أبلغ أولياء 14,69±  48,66والتكيفية: كان أولياء أمور الأطفال المصابين بالشلل الدماغي هم الأكثر تأثرًا )

 .(p < 0,001) (12,22 ± 37,15) أمور الأطفال المصابين بمتلازمة داون عن جودة حياة أفضل نسبيًا

 :الخلاصة 

أظهرت الدراسة تدهورًا ملحوظًا في جودة حياة أولياء أمور الأطفال، خاصة لأولئك الذين لديهم أطفال مصابون بالشلل  

الدماغي. تساهم التحديات المالية وصعوبات الحصول على الرعاية في زيادة العبء على هؤلاء الوالدين. لذا، من  

الضروري توفير دعم مخصص يشمل المساعدة النفسية، والدعم المالي، وتحسين الخدمات، لتعزيز رفاهية الأسرة  

 .وتحقيق توازن في الحياة الأسرية

 الكلمات المفتاحية 

 .جودة حياة الوالدين، إعاقة الأطفال، الشلل الدماغي، التوحد، متلازمة داون
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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-QoL 

questionnaire 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 QoL, 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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Annexes 

Formulaire d'enquête 

Informations générales 

Nom de l'enfant : __________________________ 

Type de famille : 

☐ Nucléaire  ☐ Monoparentale  ☐ Recomposée  ☐ Adoptive 

Parent responsable : 

☐ Mère  ☐ Père  ☐ Autre : __________________________ 

Âge du parent responsable : ______ ans 

Niveau d'éducation de la maman : 

☐ Aucun  ☐ Primaire  ☐ Secondaire  ☐ Supérieur 

Niveau d'éducation du père : 

☐ Aucun  ☐ Primaire  ☐ Secondaire  ☐ Supérieur 

Situation professionnelle (mère) : 

☐ Salariée  ☐ Indépendante  ☐ Retraitée  ☐ Sans profession 

Situation professionnelle (père) : 

☐ Salarié  ☐ Indépendant  ☐ Retraité  ☐ Sans profession 

Région : 

☐ Tanger-Assilah  ☐ Tétouan  ☐ Al Hoceïma  ☐ Chefchaouen  ☐ M'diq-Fnideq  ☐ Larache  

☐ Ouezzane 

Milieu de résidence : 

☐ Urbain  ☐ Rural 
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Nombre d'enfants : 

☐ 1  ☐ 2  ☐ 3  ☐ 4  ☐ 5 et + 

Couverture sanitaire : 

☐ CNSS  ☐ CNSS PIPC  ☐ CNOPS  ☐ FAR  ☐ Assurance privée  ☐ Sans couverture 

Partie ESH (Enfant en Situation de Handicap) 

Âge de l'enfant : ______ ans 

Sexe : 

☐ Féminin  ☐ Masculin 

Diagnostic : 

☐ Établi  ☐ Non encore établi 

Type de la maladie : 

☐ Paralysie cérébrale  ☐ Trisomie  ☐ Autisme  ☐ Retard mental non identifié 

Type de déficience : 

☐ Motrice  ☐ Intellectuelle  ☐ Cognitive  ☐ Sensorielle 

☐ Trouble du langage et de la communication  ☐ Trouble du comportement et de l'attention  

☐ Polyhandicap 

Éducation : 

☐ Établissement spécialisé  ☐ Association  ☐ Établissement public  ☐ Établissement privé  

☐ Pas d'éducation PEC 

Suivi médical : 

☐ Médecin généraliste  ☐ MPR  ☐ Neurologue  ☐ Pédiatre  ☐ Chirurgien pédiatre 

☐ ORL  ☐ Ophtalmologue  ☐ Neurochirurgien  ☐ Psychiatre  ☐ Pas de suivi 

Centre où l'enfant est suivi : 
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☐ Centre de handicap  ☐ CHU  ☐ CHR  ☐ CHP  ☐ Centre de santé  ☐ Secteur privé 

Rééducation : 

☐ Oui  ☐ Non 

Type de rééducation : 

☐ Motrice  ☐ Ergothérapie  ☐ Orthophonie  ☐ Psychomotricité  ☐ Neuropsychologique 

☐ Sensorielle (Auditive ou visuelle)  ☐ Comportementale et cognitive  ☐ Psychologique  ☐ 

Pas de rééducation 

Fréquence des séances de rééducation : 

☐ Quotidiennes  ☐ Hebdomadaires  ☐ Mensuelles 

Aide technique utilisée : 

☐ Fauteuil roulant  ☐ Chaise roulante  ☐ Déambulateur  ☐ Prothèse  ☐ Cannes et orthèses 

☐ Lunettes spéciales  ☐ Appareil auditif  ☐ Implant cochléaire 

 

Thérapie traditionnelle : 

☐ Oui  ☐ Non 

Type de thérapie traditionnelle : __________________________ 

La PEC est couverte par : 

☐ Le salaire des parents  ☐ L'aide des associations  ☐ L'aide des proches  ☐ Crédits  ☐ 

Autre : ____________ 

Couverture sociale : 

☐ Insupportable  ☐ Autre : __________________________ 

Charge financière : 

☐ Limite les dépenses chez la fratrie  ☐ N'affecte pas les dépenses chez la fratrie 
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Charge physique : 

☐ Sans difficultés  ☐ Supportable  ☐ Difficile  ☐ Nécessitant l'aide de plusieurs personnes 

Attentes des parents : 

☐ Guérison  ☐ Amélioration  ☐ Réadaptation  ☐ Aucune attente 

Partie QDV (Qualité de vie) 

Vous sentez-vous préoccupé ? ☐1 ☐2 ☐3 ☐4 ☐5 

Vous sentez-vous inhabituellement stressé ? ☐1 ☐2 ☐3 ☐4 ☐5 

En général, perdez-vous facilement patience ? ☐1 ☐2 ☐3 ☐4 ☐5 

Vous sentez-vous en colère et bouleversé ? ☐1 ☐2 ☐3 ☐4 ☐5 

Est-ce que cela affecte votre moral ? ☐1 ☐2 ☐3 ☐4 ☐5 

La qualité de votre sommeil est-elle affectée ? ☐1 ☐2 ☐3 ☐4 ☐5 

Consacrez-vous moins de temps aux autres membres de la famille ? ☐1 ☐2 ☐3 ☐4 ☐5 

Limitez-vous vos temps de sortie et de repos ? ☐1 ☐2 ☐3 ☐4 ☐5 

Votre quotidien est-il perturbé par des changements brusques dans l’état de votre fils ? ☐1 

☐2 ☐3 ☐4 ☐5 

La qualité de votre travail est-elle instable ? ☐1 ☐2 ☐3 ☐4 ☐5 

Avez-vous des difficultés à organiser votre temps ? ☐1 ☐2 ☐3 ☐4 ☐5 

Avez-vous des dépenses supplémentaires ? ☐1 ☐2 ☐3 ☐4 ☐5 

Vous vous sentez impuissant ? ☐1 ☐2 ☐3 ☐4 ☐5 

Les troubles de votre fils affectent-ils votre santé ? ☐1 ☐2 ☐3 ☐4 ☐5 

Les troubles de votre fils provoquent-ils des disputes ou pressions entre individus ? ☐1 ☐2 

☐3 ☐4 ☐5 
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Votre fils vous réveille-t-il la nuit à cause de ses troubles ? ☐1 ☐2 ☐3 ☐4 ☐5 

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

☐ N’a pas changé  ☐ Un peu détériorée  ☐ Moyennement détériorée  ☐ Détériorée ++  ☐ 

Détériorée au maximum 

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