5.4 LE VECU DE L'HANDICAP PAR LES PARENTS

Le vécu des parents commence a I'annonce du diagnostic. Concernant cette
annonce, 62,75% des mamans ont affirmé n’avoir pas été suffisamment
informées sur I'état de leur enfant.

Cette lacune peut s’expliquer par la difficulté qu’éprouve le personnel médical

a annoncer un tel diagnostic. En effet les meres viennent voir le médecin avec
leur culture, leur niveau scolaire qui, dans la majorité des cas est plus ou moins
bas, tout en espérant de bonnes nouvelles. Et 'annonce d'un diagnostic
d'IMOC aux parents n’est pas toujours facile étant donné gu’ils ont placé tout
leur espoir en leurs enfants dés leur naissance, que ces derniers ne pourront pas
combler. Et la naissance d’'un enfant représente la promesse de vieux jours
meilleurs quand celui-ci arrive a se hisser haut dans la société.

Dans leur étude, G Baird et al. ont retrouvé 5,6% des parents qui n'avaient pas
ete informés sur le diagnostic de leur enfant [07].

GONA au Kenya a fait pratiguement les mémes constats que nous, mais ses
données ne présentaient pas de chiffres. Les données montrent que de
nombreuses meres espéraient avoir plus d’'information sur I'état de leur enfant ;
mais la plupart du temps ces informations étaient insuffisantes ou inexistantes
[36].

Concernant les réactions a I'annonce, toutes les meres ont été choquées et
attristées mais se sont résolues a considérer leur enfant.

Les mémes résultats sont retrouvés dans la these de Rentinck avec 100% de
parents ayant accepteé le diagnostic [47].

Theresa Quinn et Charmaine Gordon en Afrigue du Sud ont relevé que de
nombreuses meres étaient choquées dans un premier temps par le diagnostic.
Certaines I'ont compris et accepté, mais d’autres ont refusé d’admettre que leur

enfant était malade et sont restées dans le déni [105].
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Par contre d’autres études, comme celle de Barnett et al, et de Pianta et al, ont
rapporté des pourcentages inférieurs (41-56%) de parents ayant accepté la
nouvelle [8, 87].

Il a été prouvé dans la littérature que les parents ayant accepté le diagnostic
s’en sortent mieux socialement et psychologiquement que ceux ayant opté pour
le déni, la fuite des difficultés [01, 32, 47, 50]

vingt (62,5%) mamans avaient un regard positif et rempli d’espoir a I'égard de
leur enfant.

Ashum Gupta en Inde releve le méme optimisme [05]. Pour ces meres, I'enfant
est une source de joie et de bonheur du couple et de la famille, [22, 36, 55, 62]
de motivation [11, 12, 27, 97], de transformation positive de leur personnalité
[91].

Au Kenya GONA a retrouvé beaucoup de méres qui se sont tournées vers Dieu
parce gue selon elles c’est Dieu qui leur a donné I'enfant handicapé, donc c’est
lui qui va les aider a s’en occuper [36].

Les normes et les valeurs de nos sociétés en Afrique facilitent la relation entre
les meres et leur enfant malade [70, 105]. Cela peut expliquer la positivité du
regard des meres dans la majorité des cas.

Certaines meres portent un regard trés négatif sur leur enfant ; regard empreint
de colere, d’amertume avec un fort sentiment de culpabilité.

Vingt-cing (78,13%) mamans n’éprouvaient pas de culpabilité vis-a-vis du
handicap de leur enfant. Pour 76% d’entre elles, la responsabilité est attribuée a
Dieu, et pour 24% d’entre elles, elle incombe au personnel médical.

Vingt-quatre pour cent représentent un pourcentage assez important qui préte a
réflexion. Selon les méres, surtout pour les enfants dont les facteurs de risque
identifiés étaient les infections, le diagnostic de base n’aurait pas été posé assez
t6t ou aurait été initialement raté. De ce fait certains enfants n’auraient pas
bénéficié du traitement adéquat assez tot, et ce délai leur a été préjudiciable.

Néanmoins 21,875% des méres éprouvaient une forte culpabilité.
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A travers leurs divers témoignages, nous nous sommes rendus compte que les
meres portent un lourd poids de culpabilité et risquent de le porter toute leur
vie. Ce sentiment peut méme a la longue faire développer une hostilité des
meres envers leur enfant, ce qui n’est pas propice a une bonne prise en charge
de I'enfant malade.

Dans son étude, GONA a retrouvé chez des méres ce méme sentiment de
culpabilité par rapport a I'handicap de leur enfant [36].

Sur la vie conjugale des mamans, I'handicap a eu effet positif, négatif ou
neutre.

Pour 68,75% des meres, I'handicap n’a eu aucun impact sur leur vie conjugale.
Ce chiffre vient quand méme contredire I'opinion générale selon laquelle :
avoir un enfant handicapé physique et surtout mental, éloignerait les maris de
leur femme [105].

Pour huit meres (25%) I'handicap a été un moteur de consolidation de leur
couple. Cette consolidation du couple, et la bonne atmosphére régnant en son
sein, vont permettre aux parents de moins stresser et de plus positiver sur
I'avenir de leur enfant. Un bon fonctionnement du couple semble étre un
tampon face au stress parental, et c’est aussi valable pour les couples dont les
enfants sont normaux [47]. Et cette entente dans le couple est trés importante
pour une bonne prise en charge de I'enfant.

Peu de femmes (6,25%) ont été abandonnées par leur conjoint du fait de
I’'handicap de leur enfant.

Kakuma et al. dans une étude en Afrique du sud a signalé que la quasi-totalité
des meéres ont été abandonnées par leur conjoint qui ne voulait pas étre associés
a I'enfant malade [51, 105].

Malheureusement cette situation est un cercle vicieux. L'annonce du diagnostic
de I'enfant handicapé entraine un bouleversement psychologique et émotionnel
gue, seuls, les parents n’arrivent pas a gérer. lls se retrouvent avec une douleur

psychologique constante, un niveau émotionnel instable, une insatisfaction
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sociale qui entrainent un éclatement du mariage. Cette dissolution du mariage
représente en lui-méme un autre facteur de stress a cause de la fragilisation
émotionnelle voir de dépression, et de lisolement social dont souffrent les

parents surtout des meres (en Afrique) [05].

Le temps que requiert la prise en charge d’'un enfant IMOC est énorme. Parfois
et surtout dans nos pays, il est tres difficile de jumeler la vie professionnelle et
cette PEC. Les personnes les plus affectées professionnellement par I'lMOC de
leurs enfants sont les meres car ce sont elles qui s’occupent d’'une grande partie
de cette PEC (nombreux rendez-vous a honorer). Et la dépendance parfois
totale de I'enfant en fonction de la sévérité de I'atteinte complique les choses.
Ainsi donc 71,87% meres ont vu leurs horaires de travail modifiés et 9,37% ont
du abandonner un travail salarié pour s’occuper de leur enfant.

Ingrid Rentinck a rapporté dans sa these que 53% des parents estimaient étre
limités dans une certaine mesure, dans leurs activités personnelles ou méme
gu'il leur était impossible d'entreprendre une vie professionnelle a cause de
I'hnandicap de leur enfant [47].

Une des conclusions tirée des données de I'étude de GONA au Kenya est que :
tres souvent les méres se retrouvent dans l'incapacité de pourvoir au besoin de
leur famille & cause du fardeau que représente les soins de I'enfant malade [36].

Enfin il a été prouvé et établi que les parents d’enfants handicapés étaient plus
susceptibles a la dépression et au pessimisme que les parents d’enfants
normaux. Dyson, dans une étude aux Etats-Unis, a démontré que
l'augmentation du stress parental chez ces parents était tres significative [28].
GONA au Kenya a également enregistré dans son étude, des craintes
particulieres et tout a fait justifiées des méres : crainte de finir par s’épuiser ;
crainte de se voir refuser I'aide d’un internat quand I'enfant grandira ; crainte
de trop demander a la fratrie et/ou de trop négliger celle-ci.

Etant donné leur propre épuisement, ces meres ont la crainte que leurs enfants

souffrent de la fatigue. Elles ont crainte que leurs enfants sans défense soient
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victimes de maltraitances et/ou d’abus sexuel, crainte épisodiguement et
complaisamment ravivée par I'actualité [36].

Toutes ces craintes sont parfaitement justifiées et comprises, surtout en Afrique
ou la descendance représente la source d'une future prospérité. Et s'il faut
s’occuper d’'un enfant a vie, a cause de son handicap, on imagine son propre
avenir, sans issue. Comme l'atteste si bien ce témoignage d'une femme
kenyane : «quand vous avez un enfant, c’est pour qu’il vous aide dans

I'avenir... et si cet enfant lui-méme n’a pas d’avenir, a quoi ressemblera le
votre ? »




CONCLUSION
ET RECOMMANDATIONS



CONCLUSION

L’infirmité motrice d’origine cérébrale ou la paralysie d’origine cérébrale est un
ensemble de troubles moteurs provoqués, par des lésions cérébrales non
progressives. C’est la principale cause de déficience infantile. Sa prévalence est

tres élevée dans les pays sous développés.

Elle est accompagnée de lourdes conséquences tant sur le plan physique que sur
le plan psychologique des enfants et de leurs parents. Sa prise en charge doit
donc étre globale, comprenant celle de I'enfant et de sa famille. En Afrique,
I'accent n’est pas assez mis sur le volet psychologique de la PEC. Les préjugés
et les perceptions de I'entourage affectent le plus souvent de maniere négative

les parents.

C’est dans ce contexte que nous avons mené une étude prospective sur le vécu
psychoaffectif et social des parents d’enfants atteints d'IMOC suivis au
CHNEAR et a la clinique neurologiqgue du CHU de Fann a Dakar, sur une
période de 3mois (mai 2012 — juillet 2012).

Les résultats obtenus nous amenent aux conclusions suivantes :

Nous avons eu des entretiens avec 32 méres ayant une moyenne d’age de 34 ans.
Soixante-onze virgule quatre-vingt sept pour (71,87%) cent n'avaient jamais été
scolarisées. Soixante-dix huit virgule treize pour cent (78,13%) de ces femmes

étaient des femmes au foyer et 75% habitaient la région de Dakar.

Elles étaient toutes méres d’enfants infirmes moteurs d’origine cérébrale suivis
réegulierement au CHNEAR ou a la clinique neurologique de Fann.
Vingt-trois (71,87%) méres avaient découvert I'handicap de leur enfant, au

cours de leur premiere année de vie. Elles étaient 84,37% a consulter dans les
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structures officielles de santé avec comme motif prépondérant un retard
psychomoteur (65,63%).

Soixante-deux virgule cing pour cent des familles ne bénéficiaient d’aucune
couverture sociale maladie. 28 (87,5%) faisaient suivre leur enfant dans leur
localité de résidence mais certaines n’étaient pas satisfaites de l'offre qui leur

était proposée.

Vingt-trois (71,87%) meéres se plaignaient des difficultés de la PEC de leur
enfant IMOC.

Vingt-deux meéres (68,75%) ont affirmé avoir été insuffisamment informées de
I’'handicap de leur enfant (cause pronostic), mais toutes avaient dans leur propos

un regard compatissant vis-a-vis de ce dernier.

La majorité des meres (65,63%) ont attribué I'handicap de leur enfant a des
causes surnaturelles et irrationnelles (démons, sorciers, génies). Cette méme
perception a été retrouvée dans l'entourage de 53,13% des meres avec une
association des enfants IMOC a des étres maléfiques. Les meres étaient
stigmatisées et mis en marge dans leur milieu du fait de I’handicap. Trois meres
(10%) avaient eté abandonnées par leurs amis.

L’handicap a permis une consolidation de 08 des couples (25%) et une
dislocation de 02 couples (6,25%). Neuf meres (28,13%) ont vu leurs habitudes

de couple modifiées.

Sur la profession de nos meres, il y a eu une modification des horaires de travail
pour 71,87% d’entre elles et un abandon d’un travail salarié pour 9,37% d’entre
elles.

Vingt-deux meéres (68,75%) évitaient la frequentation des lieux publics avec leur
enfant pour ne pas étre confrontées aux regards indiscrets et aux médisances.
Concernant leur désir d’enfant, 07 meres (23,33%) ne voulaient plus faire

d’enfants et 03 (10%) avaient peur d’en faire.
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Au deuil de I'enfant bien portant a faire, s’ajoutent les autres difficultés comme
les révelations progressives des déficiences de leur enfant, la quéte d'une
premiere prise en charge dont le parcours est semé d’embuche, le manque
d’équipements et particulierement d’équipements proches donc de choix etc....
Cette lourde souffrance quasi insupportable et pourtant a supporter, les parents

ont un besoin vital de la voir reconnue et respectée.




RECOMMANDATIONS

Au terme de ce travail, nous formulons les recommandations suivantes :

X/
0’0

X/
0’0

Mettre sur pied un encadrement psychologique et social institutionnel des

familles

Etant donné que les parents d’enfants IMOC ont trés peu de contact
social, il est trés souhaitable de promouvoir la création de groupes
d’entretiens et de discussions, composés de parents vivants les mémes

situations.

Promouvoir des formations de qualité (pour la prise en charge spécifique

des enfants IMOC) en octroyant des bourses et des motivations, en vue
de remédier au manque de personnel soignant spécialisé (neuropédiatres,
kinésithérapeutes, ergothérapeutes, orthophonistes, physiothérapeutes

etc....) dans ce domaine.

Faciliter une plus grande accessibilité aux structures de soins et une

socialisation des enfants.

sensibiliser la population (a travers des campagnes d’'IEC) sur I'lMOC,
pour ainsi réduire le risque de stigmatisation des familles et de leurs

enfants atteints.

Développer une rigueur, une efficience et une efficacité dans la prise en
charge des infections infantiles postnatales (méningite, paludisme...)
qui sont de grandes pourvoyeuses d'IMOC (surtout dans les pays en voie
de développement).
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