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handicapé.

Conclusion :

Malgré la diversité des milieux socioculturels des familles
étudiées a partir de dossiers de leur enfant atteint d'une PC, les
données recueillies rendent compte des différentes répercussions
psychologiques, familiales, sociales et économiques de cet état
pathologique sur les familles. Ce retentissement est vécu de
maniéres différentes et ce, en fonction du milieu socioculturel des
familles (seule variable retenue dans cette étude).

Toutefois, les dossiers ayant faits l'objet de cette étude
montrent les différentes ressources personnelles, familiales et
sociales développées afin d’élaborer des stratégies d’ajustement,
d’adaptation et d’acceptation et retrouver un certain équilibre leur
permettant la résilience.

Méme si cette étude est une tentative de comprendre I'effet de
la PC sur la famille, elle nous renseigne clairement des différentes
répercussions que nous devons prendre en compte et développer
dans des études ultérieures tout en s’intéressant a la fratrie.
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les parents dans I'obligation de modifier le fonctionnement familial
par des restrictions sociales (Guyard et al., 2010).

Dimension économique :

Les répercussions économiques sur la famille sont multiples. Vu
les exigences de la prise en charge (kinésithérapie, psychomotricite,
ergothérapie, orthophonie, psychologie en raison d’'une a deux fois
par semaine minimum), nous assistons a une réduction du temps
de travail. Lorsque le handicap est sévére (troubles sensoriels et
cognitifs associés), les meres préferent mettre fin a leur contrats de
travail et réduisent leurs activités sociales pour s’occuper de leurs
enfants ce qui est conforme avec la littérature (Guyard et al., 2012 ;
Guyard et al., 2013 ; Ward et al., 2014).

Par ailleurs, nous soulignons une absence quasi-totale
d’'infrastructures étatiques spécialisées dans la PC et d’aides
pour assurer une meilleure prise en charge de cette catégorie de
personnes. C’est pourquoi nombreux sont les parents qui se dirigent
vers le secteur privé malgré la cherté des prestations et parfois leurs
faibles ressources. Nous avons souvent constaté une implication
des grands-parents dans le financement de la prise en charge.

Au total, il est donc clair que la venue d’un enfant atteint d’'une
PC va perturber le fonctionnement familial. En effet, la lourdeur
du handicap retentit sur la famille dans tous les domaines :
psychologique, familial, social et économique. Cependant, chaque
famille tente de trouver des stratégies permettant de retrouver un
certain équilibre grace a différentes ressources développées pour
faire face a cette crise. En référence au double modele ABCX
adapté par McCubbin et Patterson (1982, 1983, cités par Goussé
et Lovato, 2009), ces ressources sont a la fois d’ordre personnel,
familial et social. A cet effet, nous insistons sur deux points essentiels
contribuant a la résilience familiale liées a I'aspect culturel algérien
qui sont le facteur religieux et I'intervention de la grande famille
notamment les grands-parents dans la prise en charge de I'enfant
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au destin ce qui permet, a notre avis, d’élaborer des stratégies
d’ajustement, d’adaptation et d’acceptation. En effet, la fatalité ou /
Imaktu :b/ (destin) aide les parents a faire le deuil de I'enfant désiré et
accepter I'enfant handicapé. Cette question de fatalité est observée
en fonction des MSC. Elle est nettement marquée chez les familles
appartenant aux MSC défavorisé et moyen. Pour ces familles, la PC
est vécue comme une épreuve de Dieu afin de tester leur foi, leur
endurance. Elles se soumettent donc a la volonté divine ce qui leur
permet de mieux vivre cette situation sans se sentir coupable d’avoir
mis au monde un enfant pas comme les autres.

Aussi, le désir de s’occuper et d’élever soi-méme son enfant
est-il une nécessité absolue. Cependant, nous avons constaté un
abandon d’'un enfant atteint de la PC par une famille appartenant au
MSC défavorisé et ce en raison de son incapacité a accéder surtout
aux soins. Quant aux familles des MSC élevé, les abandons auraient
été faits dans le but de sauvegarder leur image sociale. L'enfant
handicapé représenterait un échec qui ébranlerait leur statut en
raison d’un sentiment d’infériorité, d’'insécurité et de malaise étant
donné qgu’il renvoie a un sentiment de “honte”, de “chatiment divin”
ou de “malédiction”. En accord avec Zabalia (2007) et Guyard et al.
(2012). ceci refléte la violence du traumatisme qui entraine souvent
un isolement de la famille. Par ailleurs, des difficultés relationnelles
avec les autres sont également constatées probablement pour
différentes raisons. La premiére serait en relation étroite avec le
regard social influencerait forcément la relation de la famille avec
son entourage. Outre le sentiment de culpabilité et le regard de
l'autre, la lourdeur du handicap empécheraient les visites familiales
régulieres, les mots maladroits des uns, la crainte de déranger les
autres poussent les familles a se replier sur elles-mémes réduisant
ainsi, le contact qu'avec le personnel soignant (Guyard et al.,
2010). Par ailleurs, I'absence de personnes spécialisées dans
I'accompagnement d’enfants atteints d’'une PC dans notre pays met




dépendent de I'age de I'enfant, du degré du handicap, des déficits
cognitifs et de la situation socioéconomique et culturelle tel que
nous le verrons ultérieurement.

Au cours de notre exercice en qualité de psychologue
orthophoniste, nous avons impliqué la fratrie dans la prise en charge
du frere ou de la sceur handicapé(e) en les faisant participer aux
séances de réhabilitation de la communication (langage, activités
ludiques...). Cette action a permis, selon les parents, une meilleure
complicité entre les enfants et une importante participation de la
fratrie dans la vie quotidienne du frére ou de la sceur handicapé(e).
Nous savons que trés peu d’études se sont intéressées a la
fratrie (Dayan et al., 2006 ; Griot et al., 2013) mais celles qui s’y
sont intéressées rapportent clairement la souffrance éprouvée
par la fratrie. Salbreux (2007) souligne que la fratrie participerait
au sentiment de culpabilité parentale qui serait une rationalisation
secondaire associé a sentiment de honte envers I'environnement.

Dimension sociale :

La notion du handicap ne peut étre dissociée des représentations
sociales. Selon la littérature, la définition du handicap a connu une
évolution a travers Ihistoire. Aujourd’hui, d’aprés I'Organisation
Mondiale de la Santé (OMS), le handicap est classé en fonction de
trois axes : I'organicité, la fonctionnalité et la sociabilité c’est-a-dire
le sujet est un étre social exercant des réles dans la société. La
PC constitue un obstacle empéchant le sujet atteint de remplir ses
réles sociaux ce qui n’est pas sans retentissements sur la famille.
L'enfant atteint d’'une PC nécessite des moyens d’adaptation et
de compensation pour tenter de réduire au minimum les déficits
gu’il présente. Ainsi, le handicap dépend-il des réponses de
I'environnementdufaitque ce derniers’adapte ounonauxincapacités
de la vie du sujet handicapé (Chanrion, 2006). Dans notre société
comme dans beaucoup d’autres, le handicap est percu de maniéres
différentes. Cette enquéte révéle que celui-ci est souvent associé
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Ces questions montrent bien le désarroi des parents et surtout
le sentiment de culpabilité éprouvé non seulement envers I'enfant
handicapé tel qu’il est souligné dans la littérature (Zabalia, 2007 ;
Guyard et al., 2010), mais aussi envers I'enfant « sain » lorsque
celui-ci est la. Ces questionnements nous confirment la remise en
cause de la perpétuation de la famille dans sa descendance.

Un autre point susceptible d’étre soulevé concerne les parents
ayant confié leur enfant a un tiers et généralement aux grands-
parents. Ce type de réaction pourrait s’interpréter de différentes
maniéres : traditions ancestrales, manque de temps, nombreuses
obligations professionnelles ou encore une fagon de remettre en
question cette notion de “transgénérationnel”.

Dimension familiale :

Les résultats montrent qu’'une grande partie des couples ont
traversé des périodes trés difficiles notamment des problemes de
communication aprés I'annonce du diagnostic. La peur de blesser
l'autre a fait que des parents choisissent de ne pas aborder la
question du handicap. D’autres, par contre, ont préféré s’abstenir de
toute discussion entre le couple afin d’éviter d’écouter les reproches
faits souvent aux méres. Ces tensions au sein du couple conduisent
parfois a des déchirures pour finir par un divorce ce qui ne contredit
pas les résultats de Guyard et al. (2010) et de Sigan et al. (2011).

Avoir un enfant atteint d’'une PC implique un grand challenge a
la fois pour les parents et pour I'enfant lui-méme (Solveig Iversen et
al., 2009). Mais, trés peu d’études se sont intéressées a la relation
entre les parents et leur enfant handicapé (Carona et al., 2013).

Ces derniéres années, plusieurs études ont été menées dans le
but de décrire la qualité de vie des enfants présentant une PC et
ont abouti a des résultats tres intéressants et qui se rapprochent de
nos observations (Varni et al., 2005 cités par Carona et al., 2013 ;
Viehweger et al. 2008 ; Sam, KL et al., 2012 ; Chen et al., 2013)
que l'ont peut résumer en ces points : les réactions des parents
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inapergus et ne sont décelés qu’une fois les retards ou les absences
d’acquisition posturo-motrices sont observés (Zabalia, 2007), ce qui
retarde la prise en charge.

Conformément a la littérature dont nous disposons, nous avons
constaté que la période des investigations est trés délicate pour
la famille. Linstallation du doute et son retentissement sur son
équilibre psychologique est sans équivoque (Zabalia, 2007 ; Guyard
et al., 2010). Puis, arrive la phase de I'annonce du diagnostic qui
reste violente et provoque ce qu’appellent Garjon et al. (1998) “une
effraction dans le psychisme familial” ou encore une caractéristique
du choc traumatique (Griot et al., 2010).

A ceci s’ajoutent les incertitudes quant a I'évolution de I'enfant,
ses capacités cognitives, son degré de d’autonomie. Le caractere
inéluctable du handicap sans espoir de guérison représente une
source d’angoisse importante pourles parents quin’ontcessé de nous
poser des questions telles : Que devons-nous faire ? Qu’adviendra-
t-il de notre enfant aprés notre disparition ? Qui s’occupera de lui ?
Le frere ? La sceur ? Vous savez, les générations d’aujourd’hui sont
différentes de la nétre ? Notre autre enfant est appelé a grandir, a
étudier, a quitter la maison pour poursuivre ses études a l'université,
ensuite travailler et se marier. Avons-nous le droit de lui demander
de se sacrifier pour son frére ou sa sceur handicapé(e) ? Pensez-
vous que son conjoint acceptera facilement de s’occuper de Iui?
S’il existait des centres spécialisés qui I'accueilleraient plus tard,
cela nous réconforterait! Y-aura-t-il une école qui I'accepterait ?
Pourra-t-il poursuivre des études universitaires ? Oh, mon Dieu
qui s’occupera de lui apreés notre disparition ? L'idée qu’il puisse se
retrouver seul nous effraie ! Que devons-nous faire pour lui assurer
une vie descente ? Déja que la vie pour “les normaux” est difficile,
dés lors que devons-nous dire pour lui ? Pourra-il fonder une famille
a son tour ?
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L'étude des dossiers révele que 8,5% des parents appartenant
au MSC moyen et 2% des parents appartenant au MSC élevé ont
confié leur enfant a un tiers notamment aux grands-parents.

Discussion des résultats :

Mettre au monde un enfant atteint d'une PC n’est pas sans
conséquences sur la famille. En effet, ces conséquences sont
nombreuses et nous les exposerons selon quatre dimensions :
psychologique, familiale, sociale et économique.

Dimension psychologique :

L'étude des dossiers examinés dans ce travail, révele la présence
de nombreuses répercussions psychologiques sur la famille des
enfants atteints d’'une PC ce qui est en accord avec mes différentes
études menées dans le domaine (Sheeran et al., 1997 cités par
Barak-Levy et Atzaba-Poria, 2013). Nombreuses études se sont
centrées sur les différentes stratégies de coping permettant aux
parents une réparation telles que les travaux de Milshtein et al.
(2010), de Pianta et Marvin (1992, cités par Barak-Levy et Atzaba-
Poria, 2013), de Guyard et al. (2012) et de Ward et al. (2014).
Pour Scelles (2007), chaque famille élabore ses propres stratégies
d’adaptation qui different selon le degré du handicap, le niveau
socioculturel et économique des parents (Guyard et al., 2012). Par
contre, trés peu d’études se sont intéressées a I'impact de la PC sur
la famille (Carona et al., 2013). Cependant, certaines d’entre elles
nous renseignent sur un grand nombre de répercussions (Guyard
et al., 2010) que nous avons également retrouvées dans notre
enquéte.

En effet, les informations recueillies nous renseignent que les
premiéres inquiétudes des parents remontent a avant la confirmation
du diagnostic de la PC (Beaud et Quentel, 2011) et Guyard et al.
(2010) c’est-a-dire a la découverte du retard du développement
psychomoteur de I'enfant (retard du premier sourire, tenue de la
téte, position assise...). Les signes réveélateurs du handicap passent
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MEC élevé
MBC moyen

MSC défavorisé

Par ailleurs, I'exploration des données a montré des réactions
différentes entre les familles quant a 'éducation de leur enfant atteint
d’'une PC avec troubles de la communication comme l'indique le
tableau ci-dessous.

Graphique n°3 — Réactions des parents vis-a-vis de I'éducation
de leur enfant handicapé :

élevée

moyen
Abandon ) .
. défavorisé
Confier I'enfant a un tiers

S'en occupe personnellement

Ce graphique montre bien que la majorité des familles préfere
s’occuper elle-méme de leur enfant handicapé et ce quel que soit leur
milieu socioculturel (22% des parents défavorisés, 54% des parents
appartenant au MSC moyen et 13,5% des parents appartenant au
MSC éleve).

Toutefois, des abandons de I'enfant handicapé sont constatés
chez une famille appartenant au MSC défavorisé ce qui représente
0,5% de la population et 1,5% au MSC élevé ce qui équivaut a 3
familles.
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Ces données sont représentées dans le tableau
suivant :

Tableau n°1 — Répartition de la population d’enquéte en fonction
du MSC

Mili ioculturel
et soclocliitire Nombre Pourcentage
des parents
défavorisé 45 %22,5
moyen 125 62,5%
élevé 30 15%
Total 200 100%

Résultats de I’exploration des données :

L'étude des dossiers de ces enfants nous a permis de démontrer
les répercussions de la PC sur ces familles a partir d’'un certain
nombre de répercussions :

Des répercussions aussi bien psychologiques que sociales.

Des difficultés de communication au sein du couple quel que soit
le niveau socioculturel des parents, mais a des degreés différents.
Nous avons noté un divorce chez 8 familles dont 3 appartenant au
MSC élevé et 5 au MSC moyen.

Des contraintes professionnelles ont été constatées notamment
chez les méres qui se sont retrouvées dans I'obligation de rompre
leur contrat de travail : 3% d’entre elles appartenaient au milieu
socioculturel élevé et 4,75% au milieu socioculturel moyen.

Graphique n° 2 - Types des difficultés rencontrées par les parents
d’enfants atteints de PC




Méthodologie et pratique :

La méthodologie suivie est I'exploration des données recueillies a
partir de I'étude des dossiers des enfants atteints d’'une PC que nous
avons personnellement pris en charge au cours de notre exercice a
'EHS Azur-Plage. Nous avons jugé cette méthode comme étant la
plus adaptée afin de réaliser cette enquéte.

Population d’enquéte :

Cette étude est basée sur I'exploration de 200 dossiers d’enfants
atteints d’'une PC avec troubles de la communication. La seule
variable prise en compte ici, est la famille qu’on a répartie en fonction
du milieu socioculturel (MSC). De ce fait, trois groupes de familles
ont été dégages :

Milieu sociocultureldéfavoriséreprésentant22,5% de la population
globale. Ce milieu regroupe les parents dont I'un ou les deux sont
analphabétes, ou ayant un niveau d’instruction élémentaire, en
chémage ou exercant des fonctions dont les revenus sont inférieurs
ou égaux au SMIC.

Milieu socioculturel moyen composé de 62,5% et dans lequel
nous comptons les parents ayant un niveau d’instruction collégien
ou lycéen, exercant en qualité de fonctionnaires ou des professions
libérales majoritairement commergants de quartier.

Milieu socioculturel élevé qui représente 15% de la population
globale. Il regroupe les parents sont universitaires, cadres dans
des institutions étatiques ou privées, ou exercants des professions
libérales telles que médecins, avocats...

s golophle el 256



et les étendues lésionnelles qui déterminent les formes cliniques
d’ou le degré du handicap. Ainsi, plusieurs formes sont-elles décrites
dans la littérature en fonction de leur symptomatologie neurologique
prédominante. Dinomais et al. (2014) décrivent des formes
spastiques uni ou bilatérales (85 % des formes de PC), des formes
dyskinétiques regroupant les formes choréiques et dystoniques
(5 a 10 %), des formes ataxiques (5 %) souvent accompagnées
d’hypotonie, et enfin des formes mixtes qui peuvent associer
plusieurs composantes neurologiques (dystonies, spasticité). Les
formes spastiques de la PC peuvent étre subdivisées selon la
distribution des localisations topographiques de I'atteinte motrice.

Aussi, décrit-on I'hémiplégie cérébrale infantile (HCI) ou l'atteinte
motrice touche un hémicorps, parfois aussi la face et prédomine
souvent au membre supérieur. Les déficits associés sont une
hémianopsie (perte de la vision d’'une moitié du champ visuel), un
strabisme, une astéréognosie (non reconnaissance par le toucher
des formes, des volumes), troubles visuo-spatiaux, épilepsie. Le
handicap est repérable dés I'age de 45- mois.

La diplégie connue également sous le nom de la maladie de
Little est caractérisée par 'atteinte de tout le corps particuliéerement
les membres inférieurs. Les déficits associés sont le strabisme,
des troubles praxiques, des déficits visuo-perceptifs ou visuo-
constructifs, une épilepsie.

Il existe d’autres formes telles que la monoplégie, la paraplégie,
la triplégie et la tétraplégie ou le trouble est massif. La variété des
troubles du langage, de la parole et les déficits cognitifs sont en
relation avec la diversité de la symptomatologie organique.

Au vue de ce qui précede, la lourdeur de ce handicap ne peut
laisser la famille indemne. C’est pourquoi nous souhaitons décrire
les répercussions de la PC sur les familles d’enfants que nous
avons pris en charge en qualité de psychologue orthophoniste, de
novembre 1989 et avril 2004, a 'TEHS d’Azur-Plage (Staouéli, Alger).
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paralysie infantile et de paralysie cérébrale ce qui explique le nombre
de personnes présentant des troubles moteurs cérébraux sans étre
paralysées. Il rajoute que les expressions Bl et BD recouvrent des
concepts plus larges puisque les Iésions du cerveau entrainent des
troubles divers, dépassant la sphére de la motricité.

Les arguments avancés par Sylvestre (2003) semblent, a notre
avis, peu convaincants. Si nous comparons les deux courants
(francophone et anglo-saxon), nous constatons qu’ils s’accordent
sur plusieurs points. Tout d’abord, cet état pathologique non-évolutif
et non-curable est la conséquence d’une Iésion cérébrale qui
survient pendant la période pré, péri- ou post-natale n’allant pas au-
dela de I'age de 2 ans. Ensuite, les déficits décrits, dans les deux
conceptions, sont d’ordre moteur, sensoriel, cognitif et, dans certains
cas, intellectuel. Dés lors, c’est au clinicien et/ou au chercheur qu’il
revient de choisir le concept qui lui convient et de bien définir sa
position quant a 'approche qu’il adopte.

En ce qui nous concerne, nous retenons le terme de Paralysie
Cérébrale et regroupons par conséquent, 'IMC et 'IMOC dans la
méme classification tel il est décrit dans la littérature (Rosenbaum
et al., 2006).

Rappelons que les conséquences de la lésions cérébrale sont
nombreuses et lourdes ce qui n'est pas sans répercussions sur
la famille. A ce sujet et a notre connaissance, nous ne disposons
d’aucune étude ayant traité du retentissement de la PC sur la famille
des enfants atteints d’'une PC en milieu algérien.

Mais avant d’entamer les détails de notre travail, un bref apercu de
la PC s’avére nécessaire. Cet état pathologique est causé par des
|ésions cérébrales durant la période prénatale (AVC, malformation
cérébrale, incompatibilit¢ sanguine, infection ou fcetopathie...),
néonatale (prématurité, ictere nucléaire, souffrance néonatale...) ou
encore post-natale (une infection, une hyperthermie, convulsions,
traumatisme, une maladie métabolique...). Ce sont les localisations
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Introduction :

La paralysie cérébrale (PC) ou “Cerebral Palsy” désigne, selon
Rosenbaum et al., (2006), un groupe de déficits du développement
des mouvements et de la posture permanents limitant I'activité du
sujet, causé par une lésion cérébrale non-évolutive survenant sur un
cerveau en voie de développement (chez le foetus ou le nourrisson).
Cette définition recouvre un groupe assez large d’états pathologiques
non-évolutifs chez I'enfant contrairement a la littérature de langue
francgaise qui distingue entre l'infirmité motrice cérébrale (IMC) et les
autres encéphalopathies.

En effet, selon Tardieu (1954), le terme IMC renvoie a un état
pathologique lié a une anomalie non-évolutive et non-curable des
tissus cérébraux. Cet état s’installe durant les périodes pré, péri-
ou post-natales et se caractérise par des troubles moteurs sans
déficience intellectuelle. Le cas échéant, Tardieu (1969) décrit
une infirmité motrice d’origine cérébrale (IMOC). A ces déficits,
s’ajoutent souvent des troubles d’ordre sensitif, cognitif, sensoriel et
comportementaux avec ou sans convulsions. La distinction entre ces
deux états pathologiques est basée, selon Tardieu (1954, 1969), sur
le quotient intellectuel de I'enfant présentant une infirmité motrice
causée par une lésion cérébrale.

Il est clair que d’un point nosographique, il existe une différence
entre les deux écoles francophone et anglo-saxonne. Méme si
nous constatons une adhésion d’un certain nombre d’auteurs
francophones a la conception anglo-saxonne, d’autres continuent
a s’y opposer. C’est pourquoi le débat sur la question demeure
ouvert. A cet effet, nous citons Sylvestre (2003) qui considére le
terme anglo-saxon “Cerebral Palsy” trop extensif, la raison pour
laquelle il ne peut étre assimilé a 'lMC. |l suggére que I'lMC restreint
le champ nosographique de troubles beaucoup plus étendus
initialement regroupés sous les vocables de “brain injury” (Bl) ou
“brain damages” (BD) alors que le vocable de CP est synonyme de




Abstract

Cerebral palsy (PC) refers to a group of permanent disorders
affecting both the development of movement and posture, limiting
the activity of the subject. This condition is caused by non-
progressive brain damage occurring on a developing brain pathway
(in the fetus or infant). These disorders may be associated with
sensory, cognitive and intellectual deficits. Their treatment is long
.and hard and their consequences for the family are important

For that, we aim, in this paper, to describe them from the study of
200 clinical files of Algerian children we saw during our practice as
a speech therapist at EHS Azur-Plage (Staouéli, Algiers) from 1989
to 2004.

Finally, we reported a large number of impacts we grouped in
these dimensions: psychological, family, social and economic ones.

Key words: Cerebral palsy — Impact — Psychological dimension —
Family dimension — Social dimension — Economic dimension
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Les répercussions de la paralysie cérébrale
sur la famille a partir d’une étude en milieu
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Résumé :

La paralysie cérébrale désigne un groupe de troubles
permanents touchant a la fois le développement des mouvements
et la posture, limitant ainsi I'activité du sujet. Cet état est causé
par une lésion cérébrale non-évolutive survenant sur un cerveau
en voie de développement (chez le foetus ou le nourrisson). Ces
troubles peuvent s’accompagner de déficits sensoriels, cognitifs et
intellectuels, leur prise en charge est longue et dure ce qui n’est pas
sans conséquences sur la famille.

L'objectif de cet article est la description des répercussions de
la PC sur la famille algérienne a partir de I'étude de 200 dossiers
d’enfants présentant une PC pris en charge durant notre exercice
en qualité de psychologue orthophoniste a 'lEHS d’Azur-Plage de
1989 a 2004.

A cet effet, nous avons relevé un grand nombre de
répercussions que nous avons regroupées en quatre
dimensions :  psychologiques, familiales, sociales et
economiques.

Mots clés :Paralysie cérébrale —Répercussions - Dimension
psychologique — Dimension familiale — Dimension sociale —
Dimension économique -




