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Serment d’Hippocrate 
 

Au moment d’être admis à devenir membre de la 

profession médicale, je m’engage solennellement à 

consacrer ma vie au service de l’humanité. 

Je traiterai mes maîtres avec le respect et la 

reconnaissance qui leur sont dus. 

Je pratiquerai ma profession avec conscience et dignité. La santé de mes malades sera 

mon premier but. 

Je ne trahirai pas les secrets qui me seront confiés. 

Je maintiendrai par tous les moyens en mon pouvoir l’honneur et les nobles traditions 

de la profession médicale. 

Les médecins seront mes frères. 

Aucune considération de religion, de nationalité, de race, aucune considération 

politique et sociale, ne s’interposera entre mon devoir et mon patient. 

Je maintiendrai strictement le respect de la vie humaine dès sa conception. Même sous 

la menace, je n’userai pas mes connaissances médicales d’une façon contraire aux lois 

de l’humanité. 

Je m’y engage librement et sur mon honneur. 
Déclaration Genève, 1948 
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La présence d'un enfant en situation d’handicap (ESH) provoque des changements 

profonds dans une famille et peut être une source de tensions et de stress.  

Pour les parents, la situation se traduit soit par une maturation personnelle, soit par une 

insatisfaction ou une inadaptation, pouvant influencer leur vie personnelle, conjugale, 

familiale et sociale. La naissance de l'enfant handicapé déclenche chez les parents toute une 

série d'émotions, de sentiments, de comportements et d'attitudes. Les parents sont placés 

dans une situation complexe et irrévocable. Ils doivent s'y adapter, s'organiser pour offrir des 

conditions favorables au développement de l'enfant, tout en tentant de préserver leur intégrité 

personnelle et familiale [1]. 

L’organisation mondiale de la santé (OMS) estime à environ 150 millions le nombre 

d’enfants au monde qui souffrent d’un handicap ; 80% d’entre eux vivent dans des pays en 

voie de développement. Le plus souvent, ils n’ont pas accès aux soins appropriés et sont 

victimes de nombreuses discriminations [2]. 

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]. 

La présence d’un enfant en situation d’handicap représente un véritable enjeu pour toute 

la famille. Elle pourrait se traduire par une expérience difficilement vécue en raison des 

difficultés physiques, psychiques, économiques et sociales [4], ou au contraire constituer une 

occasion à la famille pour se souder, se serrer les coudes et s’entraider afin de pouvoir se 

familiariser, s’accoutumer et subvenir aux besoins de l’ESH. 

Dans tous les cas, avoir un ESH a des répercussions non négligeables sur la qualité de 

vie des parents,  d’où l’intérêt de cette étude, il s’agit donc de comprendre comment les parents 
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d’enfants présentant un handicap neurologique vivent au quotidien et pourraient vivre mieux et plus 

sereinement.  

Les objectifs de l’étude : 

a) Objectif principal : 

Évaluer la qualité de vie des parents d’enfants en situation d’handicap à la ville de Béni 

mellal. 

b) Objectifs secondaires : 

• Décrire le profil épidémiologique de l’handicap  chez l'enfant dans la région de 

Beni Mellal. 

• Étudier l’impact de l’handicap de l’enfant sur les différentes dimensions de la 

qualité de vie parentale (physique, psychologique, sociale, environnementale). 

• Identifier les facteurs associés à une altération de la qualité de vie parentale. 

• Comparer la qualité de vie en fonction de certaines variables (père vs mère, parents 

vivant seuls vs en couple, niveau socio-économique bas vs élevé, etc.). 

• Notre étude est la première à  apporter des données originales issues de la 

population marocaine. 
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I. Type de l’étude : 

Il s’agit d’une enquête  qualitative de type transversale menée sur une durée de  6 mois 

(de Mai 2025 à  Octobre 2025). 

II. Population cible: 

Les personnes concernées par la présente étude étaient  les parents (mères, pères ou 

tuteurs légaux) d’enfants ayant un handicap neurologique, quels que soient son type (paralysie 

cérébrale, épilepsie sévère, maladies neurodégénératives, troubles du développement 

d’origine neurologique, etc.).  

1. Critères d’inclusion : 

• Parents ou tuteurs légaux d’enfants en situation d’handicap neurologique 

• Quel que soit l’âge de l’enfant 

• Enfant diagnostiqué pour handicap neurologique 

• Avoir donné leur consentement écrit ou oral pour participer à l’étude  

2. Critères d’exclusion : 

• Personnes accompagnant l'enfant mais ne sont ni parents ni tuteurs de l’enfant. 

• Parents d’enfants avec handicap non neurologique 

• Parents refusent de participer ou de donner leur consentement 

• Présence des troubles cognitifs ou psychiatriques chez le parent rendant l’entretien 

impossible. 

III. Outils de collecte des données : 

1. Données sociodémographiques : 

Un questionnaire anonyme et structuré a permis de recueillir les données 

sociodémographiques des enfants en situation d’handicap et de leurs parents, rencontrées 

dans les associations et les centres spécialisés dans la région de Béni mellal. Ces derniers ont 

été sollicités pour répondre à des questions concernant : 

➢ État civil : Age, situation conjugale, nombre d’enfants, type d’habitat... 
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➢ Situation professionnelle : profession, couverture sanitaire, niveau d’étude, la 

présence ou l’absence d’une aide financière liée à l’handicap. 

Les parents ont également été appelés à fournir des informations sur leur enfant en 

situation d’handicap donnant sur : 

• Age de l’enfant, le sexe, nombre de fratrie…. 

• Type d’handicap, type de prise en charge, la scolarisation de l’enfant en 

situation d’handicap, suivi médical, médecin traitant. 

• Degré d’autonomie, difficultés rencontrées. 

Pour assurer la compréhension par les participants, le questionnaire a été traduit en arabe en 

suivant une procédure de traduction et de rétro-traduction afin de garantir la fidélité au contenu 

original. 

2. Questionnaires utilisés :  

Le PARental Quality of Life Questionnaire (PAR-QoL) représente un outil psychométrique  

permettant d’évaluer spécifiquement la qualité de vie des parents d’enfants souffrants de 

maladies chroniques, d’handicaps  ou de troubles neurodéveloppementaux. Contrairement 

aux outils génériques de qualité de vie (tel que le SF-36 ou le WHOQOL) qui appréhendent la 

qualité de vie de manière globale et non contextualisée. Le questionnaire a été construit à 

partir d’une recension de littérature et d’entretiens qualitatifs auprès de parents afin de 

garantir son ancrage clinique et sa pertinence dans l’expérience des familles concernées [50]. 

    IL est dérivé d’une version originale, le PAR-ENT-QoL, développé par une équipe de 

recherche en France. 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 [18,19]. 

Il évalue plusieurs dimensions de la QDV des parents : le bien être émotionnel et 

psychologique, la santé physique, l’impact professionnel [26]. 

     En général, le PAR-QoL comporte 17 items et souvent évalué sur une échelle de type 

Likert, permettant une cotation normalisée et facilitant l’analyse quantitative. Les scores 
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obtenus reflètent la qualité de vie au sens global comme au sein des domaines de vie, ce qui 

permet de bien appréhender les besoins des parents de façon fine. 

Tableau1 :Échelle de likert à  5 points 

1 2 3 4 5 

Pas du tout 

d’accord 

Pas d’accord moyennement D’accord Tout a fait 

d’accord 
  

3. Critères de choix du questionnaire PAR QOL : 

      Le choix du questionnaire de qualité de vie s’est principalement fait en fonction de 

sa simplicité et de sa facilité de saisie, dans le but de permettre aux parents de le remplir sans 

difficulté en fonction du niveau d’instruction. Le langage utilisé est clair, accessible, et la 

passation prend quelques minutes, limitant la fatigue et améliorant la précision des réponses. 

Ce questionnaire aborde de façon exhaustive les différentes dimensions constitutives de la 

qualité de vie parentale telles que le bien-être physique, psychologique, social et 

environnemental, ainsi que les impacts émotionnels et pratiques liés à la prise en charge de 

l’enfant handicapé. De plus, il est scientifique validé, administré dans la langue des 

participants et en contexte culturel, garantissant la fiabilité, la pertinence et la comparabilité 

des données recueillies. 

IV. Procédure : 

La collecte des données s’est effectuée sur une période de [de aout 2025 à octobre  

2025] et des canaux de recrutement divers (en coordination avec les partenaires) ont été 

mobilisés afin de favoriser la diversité des profils parentaux et garantir une représentativité 

minimale. 

1. Modalités du recrutement des participants : 

Les participants ont été recrutés à titre volontaire auprès de : 

• Associations de parents d’enfants en situation de handicap. 

• Établissements spécialisés. 

•  Publications ciblées via des réseaux sociaux (groupes de soutien 

parentaux). 
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Chaque invitation était accompagnée d’une lettre explicative mentionnant les objectifs 

de la recherche, les critères d’inclusion, la nature confidentielle et anonyme du traitement des 

données ainsi que les droits des participants (liberté de retrait à tout moment, absence de 

conséquences, etc.) 

2. Modalités de passation : 

Deux modes de passation ont été proposés aux participants, selon leurs possibilités et 

préférences :  

1. Passation en présentiel : réalisée dans les établissements partenaires (centres 

spécialisés, associations). Un exemplaire papier du questionnaire était remis aux 

parents dans un espace calme, avec l’assistance d’un intervenant formé si besoin. La 

durée de passation était estimée à 20 ou 30 minutes en moyenne 

2. Passation en ligne : réalisée au moyen d’une plateforme sécurisée (ex. Google Forms…) 

le lien  était diffusé, et le questionnaire était accompagné des instructions nécessaires. 

L’usage du format numérique offrait davantage de souplesse, permettant aux familles 

de le compléter à domicile, à tout moment. 

V. Analyse statistique : 

✓ Les informations obtenues ont été saisies et traitées à l’aide du logiciel SPSS 24 

ème version. Une analyse descriptive a été effectuée, et les caractéristiques 

sociodémographiques des parents et des enfants, ainsi que les scores de qualité 

de vie, ont été présentées. Les variables qualitatives ont été exprimées en 

fréquences et pourcentages, et les variables quantitatives ont été étudiées par 

leur moyenne et écart-type. 

✓ A cette étape, l’analyse a permis de déterminer les facteurs associés à une 

altération de la qualité de vie des parents, mais aussi d’identifier les relations 

entre les dimensions mesurées et les caractéristiques sociodémographiques ou 

cliniques. 
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✓ Le test de corrélation de Pearson, permettant d’évaluer la relation linéaire entre 

deux variables quantitatives a été aussi réalisé. 

✓ Le seuil de significativité statistique a été considéré à 0,05. 

VI. Considérations éthiques : 

Cette étude a été réalisée dans le respect du cadre éthique fixé par la Déclaration 

d’Helsinki (2013), et des recommandations de l’éthique pour la recherche en sciences 

humaines et sociales. Les participants ont été informés du but de la recherche, de la nature 

volontaire de la participation ainsi que de la possibilité de se retirer à tout moment, sans 

justification et sans conséquence. L’anonymat a été strictement respecté : aucune donnée 

nominative n’a été recueillie, et les réponses ont été traitées de manière confidentielle. Les 

données collectées ont été précieusement conservées et ne seront exploitées qu’à des fins de 

recherche scientifique. 
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I. Description de l’échantillon : 

1. Effectif total et taux de participation : 

Au total, 150 parents d’enfants présentant un handicap neurologique ont été sollicités 

pour participer à cette étude. Parmi eux, 116 parents ont répondu, soit un taux de réponse de 

77,3 %. L’échantillon était composé de 78 mères (68%) et 33 pères (29%) et 5 autres membres 

des familles (3%) répartis entre sœurs et tantes. 

 
Figure 1: Répartition des répondants selon le lien de parenté 

 

2. Age des parents : 

La majorité des répondants étaient âgés entre 30-49 ans (60,4 %) avec une moyenne 

d’âge de 39 +/- 4,7 ans. Ce qui signifie que la majorité des parents interrogés se situait dans 

la période de vie active. 

Tableau 2: Répartition des parents selon l’âge 

Tranche d’âge (en années) Effectif Pourcentage (%) 

18-29  13 11,3% 

30-49  69 60% 

50-64 31 27% 

≥ 65 2 1,7% 
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Figure 2: Répartition des parents selon l’âge  

3. Situation matrimoniale : 

La majorité des participants de notre étude étaient mariés (87,1%), avec 9,7% de divorcés 

dons la plupart des  divorces étaient après l’handicap.  

 

Figure 3: Situation matrimoniale des parents des enfants en situation d’handicap 
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4. Niveau d’instruction : 

Une forte proportion de parents avait un niveau d’instruction secondaire (niveau collège) 

(35,7 %) qui peuvent être considérés comme des parents à niveau éducatif intermédiaire. 

Seulement 21,7 % des parents ont atteint un niveau de formation supérieure (niveau 

universitaire). En revanche, 18,3 % des parents avaient un niveau d’instruction primaire et 4,3 

% étaient analphabètes. 

 
Figure 4: Niveau de scolarité des parents des enfants en situation d’handicap  

 

5. Nombre d’enfants : 

La grande majorité des parents (37,4%) avaient 3 enfants, 32,2 % avaient deux 

enfants, 12,2% avaient un enfant unique qui est l’enfant en Situation d’Handicap, et  

18,3% avaient 4 enfants ou plus.  
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Figure 5: Nombre d’enfants des parents ayant des enfants en situation d’handicap 

 

6. Situation professionnelle des parents : 

La répartition professionnelle diffère nettement entre les pères et les mères. Parmi les 

pères (n = 33), la grande majorité exerçait un travail indépendant (54.80%). En revanche, parmi 

les mères (n = 78), seulement le quart avait un emploi  (25,3%). Une part importante des mères 

(74,7%) était des femmes au foyer. 

 

         

Figure 6: Situation professionnelle des parents 

37%

32,20%

18,30%

12,20%

3 2 4 et plus 1

0,00%

10,00%

20,00%

30,00%

40,00%

50,00%

60,00%

70,00%

80,00%

SALARIÉINDÉPENDANTSANS

39,10%

54,80%

6,10%
12%13,30%

74,70%

père   mère



La qualité de vie des parents des enfants ayant un handicap neurologique dans la région de BENI MELLAL 
 

 

  15 

7. Milieu de résidence : 

La grande majorité des familles des enfants en situation d’handicap (n=99) habitait en 

milieu urbain (86,1%).     

 

Figure 7: Milieu de résidence des familles 

8. Couverture sociale : 

Parmi les parents interrogés ; trois quarts (75,7%) bénéficiaient d’une couverture 

médicale (sous les régimes d’AMO CNOPS, CNSS). 

9. Accompagnant principal de l’enfant :  

▪ La mère était l’accompagnant principal dans la majorité des cas (79%), 

assumant la charge quotidienne des soins, des rendez-vous médicaux et du 

suivi rééducatif. 

▪ Les pères jouaient ce rôle dans 7% des situations, en intervenant principalement 

dans les démarches administratives ou le soutien financier.  

▪ Enfin, d’autres membres de la famille (grands-parents, frères, sœurs ou tuteurs) 

étaient  impliqués dans 10% des cas, en  participant ponctuellement aux soins 

ou à la supervision de l’enfant. 
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Figure 8: Accompagnement principal de l’enfant en situation d’handicap  

 

10. Revenu mensuel moyen : 

La plus grande majorité des parents se situait dans une classe moyenne  ayant un revenu 

d’environ 2000 à 5000 MAD/mois. Une proportion moindre des participants (23.5 %) disposait 

d’un revenu élevé (>10 000 MAD) alors que 7.8 % des parents disposait d’un faible revenu 

(<2000 MAD) ; et 32.2% avait un revenu entre 5000 et 10000 MAD.  

:  

Figure 9: Revenu mensuel moyen des parents 
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II. Caractéristiques de l’enfant en situation d’handicap : 

1. Age et sexe de l’enfant 

La majorité des enfants (45,2%) se situait  dans la tranche  d’âge entre   5 à 10 ans. 

 Les enfants âgés de moins de 5 ans représentaient 20,9%, tandis que les adolescents 

de 10 à 16 ans constituaient 33,9% de l’échantillon. 

En ce qui concerne le sexe, une prédominance masculine a été observée, avec 61,7% de 

garçons. 

 

Figure 10: Répartition des enfants selon le sexe. 

 

2. Rang de l’enfant dans la fratrie : 

Près de la moitié des enfants en situation d’handicap 46,4% étaient des  benjamins, 

34,8% des cadets et seulement 18,8% des ainés. 

3. Type d’handicap : 

Tous les enfants inclus dans l’étude présentaient un handicap neurologique. La 

répartition selon les catégories spécifiques indiquait que  la majorité des cas avaient un retard 

mental (34,8%), suivi des troubles du spectre autistique (21,7%), la paralysie cérébrale (17%) ; 

l’épilepsie sévère  (16,5%) et d’autres affections neurologiques rares (10%). 
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TABLEAU 3: Type d’handicap neurologique 

Type d’handicap Nombre pourcentage 

Retard mental 40 34,8% 

Trouble du spectre 

autistique 

25 21,7% 

Paralysie cérébrale 19 17% 

Épilepsie sévère  18 16,5% 

Trisomie 21 12 10% 

4. Suivi clinique : 

L’étude a montré que la majorité des enfants présentant un handicap neurologique 

bénéficiaient d’un suivi clinique régulier, avec : 

• La plupart des enfants 86%  ayant des rendez-vous planifiés chez des 

spécialistes (17.4% chez les neurologues, 60.9% chez les pédiatres et 21,7%  

chez un généraliste) au moins une fois par mois.  

• Parmi eux, 42% suivaient également un programme de rééducation continue 

incluant la kinésithérapie, l’orthophonie ou la psychomotricité.  

• En revanche, 14% des enfants n’avaient qu’un suivi occasionnel, souvent limité 

aux consultations ponctuelles ou aux situations d’urgence. 

5. Scolarité de l’enfant en situation d’handicap : 

Seulement 55,4% des enfants en situation d’handicap étaient scolarisés. 

 

Figure 11 : Scolarité de l’enfant en situation d’handicap 
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L’étude a révélé que 37,8% des enfants en situation de handicap neurologique suivaient 

une scolarité adaptée à leur niveau et à leurs besoins dans des écoles spécialisées ; 19,4% des 

enfants fréquentaient des écoles ordinaires sans soutien spécialisé, tandis que 42,9% se 

contentaient de l’enseignement à domicile. 

 

Figure12 : Type de scolarisation des enfants en situation d’handicap 

 

6. Aides techniques : 

Parmi les enfants inclus dans l’étude, 14 ont utilisé une chaise roulante (12,3 %), 39 ont 

porté des lunettes (34,2%), et 9 enfants (4.2 %) ont eu recours à des cannes et orthèses, tandis 

que le reste n’a utilisé aucun moyen. 

7. Niveau d’autonomie : 

Seulement  5,2%  étaient  considérés comme autonomes, capables de réaliser certaines 

activités quotidiennes (habillage, alimentation, hygiène de base) avec peu ou pas d’aide. Les 

2/3  des enfants présentaient une autonomie partielle, nécessitant une assistance régulière 

pour certaines tâches de la vie quotidienne. Enfin, 30,4% des enfants étaient totalement 

dépendants, nécessitant un accompagnement constant pour tous les actes essentiels. 
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Figure 13: Niveau d’autonomie des enfants en situation d’handicap 

III. Évaluation de la qualité de vie des parents : 

1. Évaluation générale de la qualité de vie : 

Dans notre étude, la majorité des parents présentaient une qualité de vie moyenne (64,3 

%), suivis de ceux ayant une faible qualité de vie (17.4 %). En revanche, 8.7% des participants 

ont presenté une  très faible qualité de vie.  

 

Figure 14: Évaluation générale de la qualité de vie des parents des enfants en situation 

d’handicap 
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2. Impact de l’handicap sur la qualité de vie des parents : 

 Certains parents rapportaient : 

• Un impact important (21,7%) 

• D’autres un impact moyen (38,3%) 

• Tandis qu’une minorité ont perçus  un effet léger (38,3%). 

 

Figure 15: Impact de l’handicap sur la qualité de vie des parents 

3. Évaluation de la qualité de vie actuelle : 

Les parents ont également été interrogés sur l’évolution de leur qualité de vie depuis la 

prise en charge de leur enfant, avec cinq niveaux de perception : beaucoup pire, un peu pire, 

sans changement, un peu mieux, beaucoup mieux. Cette catégorisation permet de mesurer 

non seulement l’état actuel de bien-être, mais aussi la perception des changements ressentis 

au fil du temps. 
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Figure 16: Evaluation de La qualité de vie des parents  

4. Questionnaire PARQOL : 

Tableau4 : Résultats de chaque item du PARQOL 

ITEM QUESTION Moyenne (écart 

type) 

Item1 Vous faites-vous des soucis ? 4.35 (0.97) 

Item2 Vous sentez-vous plus stressé qu'à votre habitude? 3.25(1.24) 

Item3 Perdez-vous plus facilement patience en général? 3.22(1.24) 

Item4 Vous sentez-vous contrarié(e) ? 3.76(1.28) 

Item5 Cela affecte-t-il votre moral ? 3.28(1.27) 

Item6 La qualité de votre sommeil est-elle affectée par un des aspects 

suivants : souci, stress, impatience, contrariété et perte de moral ? 

3.01(1.28) 

Item7 Consacrez-vous moins de temps aux autres membres de votre 

famille ? 

3.81(1.20) 

Item8 Limitez-vous vos sorties et vos loisirs ? 3.02(1.35) 

Item9 Votre vie quotidienne est-elle perturbée par des changements de 

dernière minute ? 

2.98(1,22) 

Item10 La qualité de votre travail, à l’extérieur ou à la maison est-elle 

perturbée ? 

3.02(1.29) 

Item11 Avez-vous des difficultés pour organiser votre emploi du temps ? 3.14(1.19) 

Item12 Avez-vous des frais à votre charge ? 3.50(1.16) 

Item13 Vous sentez-vous impuissant(e) ou désarmé(e) ? 3.05(1,15) 

Item14 Les troubles de votre enfant ont-ils des répercussions sur votre 

propre santé ? 

3.07(1.35) 

Item15 Les troubles de votre enfant sont-ils source de tension ou de 

disputes à l’intérieur de votre famille ? 

3.13(1.26) 

Item16 Votre enfant vous réveille-t-il la nuit en raison de ses troubles? 2.88(1.23) 

Item17 Du fait des troubles de votre enfant, diriez-vous que votre qualité de 

vie est : inchangée, un peu, moyennement, beaucoup, énormément 

dégradée? 

3.30(1.20) 

14%

74%

9%

3%

0 Beaucoup pire

Un peu pire

Sans changement

Un peu mieux

Beaucoup mieux
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5.  Moyenne des sous scores : 

o Nombre d’items : 

• Le Par-QoL comporte 16 questions. 

• Chaque question mesure un aspect de la qualité de vie des parents (émotionnel, 

social, adaptatif, etc.). 

o Échelle de notation par item : 

• Chaque question est généralement notée de 1 à 5 (ou parfois 1 à 4 selon la version, 

mais ici 1 à 5 semble cohérent avec votre score max de 80). 

• Le score minimal possible pour une question = 1 

• Le score maximal possible pour une question = 5 

o Interprétation :  

• Plus le score est proche de 16 → qualité de vie très altérée. 

• Plus le score est proche de 80 → qualité de vie très bonne. 

L'analyse des sous-scores réalisée sur l'échantillon étudié a révélé : 

• un score émotionnel moyen de 25.05 (écart-type = 7,33), nettement inférieur 

au seuil de 40, traduit une détresse émotionnelle importante chez les parents. 

• un score adaptatif moyen de 23.36 (écart-type = 7,18), est également très bas 

et indique des difficultés d’adaptation majeures. 

•  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. 

Tableau 5 :Composants du score PAR QOL 

SCORE MOYENNE MEDIAN NORME DES SCORES 

Score émotionnel 25,05 25 8– 40 

Score adaptatif 23,36 23 8– 40 

Score total 48,53 48 16– 80 

Item 17 3,21 3 1–5 
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IV. Facteurs liés à la qualité de vies des parents : 

1. Scores de la qualité de vie selon les caractéristiques des parents : 

✓ 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). 

✓ Niveau d'éducation de la mère  et du père : 

   Nous n’avons  pas décelé de lien significatif entre le niveau d'éducation de la maman 

ni du père et les différents scores. 

✓ Situation professionnelle de la mère et du père  : 

Nous n’avons pas décelé de lien significatif entre la situation professionnelle de la mère ;  

ni du père  et les différents scores. 

✓ Milieu de résidence : 

Nous n’avons pas décelé de lien significatif entre le milieu de résidence et les différents 

scores du questionnaire. 

✓ Couverture Sanitaire : 

Nous avons observé une différence statistiquement significative entre la présence ou 

non  de la couverture sanitaire et les scores émotionnel, adaptatif. Le score total moyen était 

plus élevé chez les parents d’enfants bénéficiant de couverture sociale ; tandis qu’il était le 

plus bas chez ceux n’ayant aucune couverture sanitaire. 

2. Scores de qualité de vie selon les caractéristiques des enfants en 

situation d’handicap: 

✓ Age de l’enfant : 

A l’aide du test de Pearson, nous n’avons pas trouvé une corrélation significative entre 

l’âge du ESH et le score adaptatif (R= -0.144 ; R<0) Alors qu’aucun lien significatif n’a été 

trouvé avec le score moyen émotionnel (p<0,005). 

✓ Sexe de l’enfant : 

Nous n’avons pas décelé de lien significatif entre le sexe de l’enfant et les différents 

scores du questionnaire. 
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✓ Type de l’handicap : 

Nous avons noté une signification entre la nature de l’handicap et les score émotionnel, 

adaptatif. Le score total moyen était plus élevé chez les parents des enfants atteints d’épilepsie 

sévère  et le score le plus bas chez les parents des enfants atteints de paralysie cérébrale. 
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I. Caractéristiques sociodémographiques de la population étudiée : 

L’objectif de notre étude était  d’évaluer la qualité de vie de parents d’enfants en 

situation d’handicap (handicap neurologique) pris en charge dans la région de Béni mellal. 

Pour ce faire, il ne se limite pas seulement à décrire la nature et la qualité de vie des parents 

de ces enfants, mais il s’attache également à identifier les principaux facteurs susceptibles de 

l’influencer et à analyser les difficultés d’ordres quotidiens rencontrées par les parents. 

1. Répartition parentale et implications du rôle maternel : 

L’exploration des caractéristiques sociodémographiques des 116 parents inclus dans 

notre étude est riche d’enseignements pour éclairer le vécu familial face à l’handicap 

neurologique de l’enfant. La majorité des participants étaient des mères (68%), et cette 

surreprésentation des mères est un fait qui montre la tendance observée dans la plupart des 

études similaires [61,62],probablement en raison du rôle prépondérant qu’elles occupaient 

dans le quotidien de la vie de l’enfant, surtout dans le côté  de la prise en charge éducative  et 

la gestion émotionnelle… Plusieurs auteurs ont d’ailleurs noté que la charge psychologique 

des mères peut être plus lourde que celle des pères, ressentie dans le degré de fatigue, le 

sentiment de culpabilité et le risque de détresse émotionnelle [46]. 

Ces résultats soulignent le faible niveau d’implication des pères dans les soins 

quotidiens des enfants handicapés, ce qui est largement décrit dans la littérature  Al-Gamal 

et al et de Dabrowska & Pisula [59,60]. Cette sous-représentation contribue à alourdir la 

charge psychologique supportée par les mères, déjà identifiée comme un facteur majeur 

d’épuisement parental [60]. 
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Tableau 6: Pourcentage des mères et des pères selon la littérature étudiait la qualité de vie 

des parents ayant un enfant en situation d’handicap. 

Etudes Pays Nombre de 

participants 

Pourcentage des 

mères 

participantes 

Pourcentage des 

pères 

participants 

Ben Salah et 

al.[61] 

Tunisie 98 67% 33% 

King et al.[62] canada 90 70% 30% 

Raina et al.[46] Canada 468 72% 28% 

Al-Gamal et 

al.[59] 

Jordanie 204 72% 28% 

Dabrowska et 

Pisula.[60] 

Pologne 162 65% 35% 

Notre étude Maroc 116 68% 32% 

 

2. Influence des facteurs sociodémographiques sur la qualité de vie 

parentale : 

2.1 l’âge des parents: 

L’âge moyen des parents (30-49 ans) relevé dans notre échantillon laisse penser à une 

période de vie active, cette période est souvent partagée entre obligations familiales et 

obligations professionnelles [63], et pourrait influencer la qualité de vie. Certaines recherches 

suggèrent que la quarantaine constitue un moment sensible sur le plan psychosocial, où les 

ressources adaptatives peuvent être mises à l’épreuve par la persistance des exigences liées 

à l’handicap [89]. 

2.2 Niveau de scolarité des parents: 

En outre, le niveau de scolarité constituait une variable déterminante : les parents issus 

des classes moins favorisées ou ayant un niveau d’éducation faible présentent des scores de 

qualité de vie moins favorables, selon plusieurs études antérieures [46,47].Ce qui pourrait être 

lié à un accès insuffisant aux soins spécialisés, à une méconnaissance des ressources 

existantes, ou à une incapacité d’adaptation face aux exigences de l’handicap. 
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2.3 Situation matrimoniale : 

Dans l’échantillon observé, la majorité (87,1 %) des parents d’enfants en situation 

d’handicap était mariée et vivait ensemble, avec 70 % des familles  s’occupait de trois enfants 

ou plus, incluant l’enfant porteur de l’handicap. Ces statistiques rejoignent celles mentionnées 

par une étude menée dans la région de l’Oriental, où 95 % des parents étaient mariés et 57 % 

avaient au moins trois enfants [72]. Une étude Algérienne a montré aussi  que 95 % des parents 

étaient mariés et que la fratrie comptait trois enfants ou plus dans 66 % des cas [75]. Ces 

similarités ouvrent, de possibles orientations sur le fait que la naissance d’un enfant en 

situation d’handicap ne semble pas au Maghreb procurer trop d’instabilité à la configuration 

conjugale et familiale, au sein de milieux socioculturels globalement marqués par la solidarité 

et la cohésion intrafamiliale.  

Par contre, de nombreuses recherches effectuées dans les pays occidentaux (Europe et États-

Unis) semblent attester d’un impact bien plus contrasté de l’handicap de l’enfant au sein des 

dynamiques familiales, révélant parfois une forme d’accentuation des tensions conjugales, 

voire des formes de désorganisation ou de rupture au sein du couple [77,74]  

2.4 Lieu de résidence : 

         Par ailleurs, 86,1 % des parents résidaient en milieu urbain, tandis que 12.9% vivaient en 

milieu rural. À titre de comparaison, la 2ᵉ Enquête Nationale sur la Prévalence de l’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 

[74]. Le lieu de résidence donc peut moduler la qualité de vie des parents : les familles urbaines 

bénéficient généralement d’un meilleur accès aux services de santé, à la rééducation et aux 

structures de soutien, ce qui peut réduire la charge psychologique, tandis que les parents 

ruraux sont davantage exposés à l’isolement et aux contraintes logistiques [76]. 

2.5 Situation professionnelle des parents : 

Le taux du non emploi des mères était  très élevé par rapport aux pères (74.7% contre 

6.10%). Ces estimations sont représentatives de la population Marocaine, le taux d’emploi des 

femmes était  toujours faible par rapport aux hommes. En 2023, le taux d’emploi s’établit à 

61.1% chez les hommes et à 15,5 % auprès des femmes [78]. Ces estimations bien qu’elles 
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soient représentatives, ne suggèrent pas que l’handicap de l’enfant n’influence pas la vie 

professionnelle des parents. Certains parents, notamment les mères ont déclaré qu’elles ont 

arrêté leur travail ou travaillent à temps partiel à cause de l’handicap  de leur enfant. La 

présente étude a estimé un taux élevé des mères qui travaillaient à mi-temps par rapport aux 

mères qui travaillaient à temps plein (9.6% versus 6.5%) contrairement aux pères, dont  la 

moitié travaillait  à temps plein (56.8%). Ces conclusions rejoignent l’étude d’Anderson et al, 

ainsi celle de Sharma, et Harris, qui ont déduit que les parents éprouvent des difficultés pour 

travailler à cause des contraintes du temps imposé par leur enfant handicapé [79-81]. 

2.6 Couverture sociale : 

Un autre facteur est lié à la couverture sociale. Dans notre étude, bien que la plupart 

des parents bénéficiaient  d’une couverture médicale de base (75,7%), celle-ci est souvent 

insuffisante pour assurer l’ensemble des besoins thérapeutiques, éducatives et paramédicales 

nécessaires aux  enfants présentant un handicap neurologique. Ce constat est partagé par 

plusieurs études [82,83], qui soulignaient que la charge financière liée aux soins spécialisés 

et au suivi thérapeutique constituait un obstacle majeur pour les parents, limitant parfois 

l’accès aux interventions indispensables au développement et au bien-être de l’enfant. Cette 

insuffisance de couverture sociale peut également générer un stress supplémentaire pour les 

familles, affectant leur qualité de vie et leur capacité à concilier obligations professionnelles 

et soins à l’enfant [83]. 

2.7 Revenu mensuel : 

Au sein de notre échantillon, la grande majorité des familles d’enfant en situation 

d’handicap neurologique se trouvaient dans la tranche de revenu mensuel qui oscille entre 

2000 dirhams et 5000 dirhams, ce qui correspond à un niveau socio-économique modeste. 

Ces résultats sont particulièrement significatifs puisque le revenu constitue l’un des 

déterminants clés de la qualité de vie des familles ayant un enfant handicapé. En effet, la 

précarité  financière renforce la charge psychologique, limite les recours aux soins spécialisés 

et compromet  la stabilité familiale  [85,86]. Les dépenses générées par les consultations, la 
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rééducation, le transport et les traitements médicaux constituent un fardeau économique 

considérable . 

Des enquêtes réalisées dans des contextes similaires, ont révélé que les familles de 

revenus faibles présentent des scores de qualité de vie nettement inférieurs, notamment dans 

les dimensions psychologiques et sociales. En effet, leurs faibles ressources sont une barrière 

à l’aide professionnelle (orthophoniste, kinésithérapeute, psychologue), amenant souvent les 

parents à gérer eux-mêmes la totalité des soins et de l’accompagnement éducatif à leur 

enfant. Ce cumul de responsabilités, rajouté à des contraintes financières, entretient 

l’épuisement émotionnel et physique [58,77]. 

Tableau 8: Comparaison des facteurs sociodémographiques de notre série avec ceux de la 

littérature 

Etudes Situation 

professionnelle 

Revenu mensuel Couverture social 

Bouzaidi [83] _______________ Revenu faible 70% ont une couverture 

Enquête nationale 

[57] 

______________ _______________ 60,8% ont une 

couverture 

Hcp[78] Taux  d’emploi  

pères : 61,1% 

mères : 15,5% 

 

_______________ 

 

_________________ 

Notre étude pères: 93% 

mères : 25,3% 

 

Faible entre 2000 et 

5000dh 

75,7% ont une 

couverture 

2.8 Rôle de la mère : 

L’analyse de nos résultats a révélé  que la mère était la principale personne qui 

accompagne quotidiennement son enfant (79 %), confirmant ainsi la place centrale des femmes 

dans la prise en charge des enfants ayant un handicap neurologique. Par ailleurs, la répartition 

inégale des responsabilités entre les parents reflète des facteurs culturels et sociaux propres 

au contexte Marocain, où le rôle maternel est souvent perçu comme central dans la sphère 

domestique et éducative. Cette prépondérance maternelle a été énoncée par plusieurs études 

dans la littérature. En effet, des études ont montré que les mères sont les premières à se 

consacrer à la prise en charge, à la surveillance médicale et à l’éducation thérapeutique de 

leurs enfants au prix de leur vie professionnelle et de leurs loisirs [73,90]. 
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II. Caractéristiques concernant l'enfant en situation de 

l’handicap : 
 Au sein de notre étude, les enfants en situation d’handicap neurologique se trouvent 

dans des situations variées en termes d’âge, de sexe, et de type d’handicap. Cette diversité  

reflète la complexité clinique et fonctionnelle des troubles neurologiques pédiatriques, parmi 

lesquels les paralysies cérébrales, les retards psychomoteurs, les troubles du spectre 

autistique. Ces maladies chroniques, particulièrement handicapantes, entraînant une 

dépendance prolongée des parents  et une réorganisation profonde de la vie familiale. 

a) Sexe de l’enfant en situation d’handicap : 

Dans notre échantillon, une grande prédominance masculine a été constatée. Ce 

résultat est conforme à ce qui est décrit dans les données nationales et internationales en 

faveur d’une plus grande répartition des troubles neurodéveloppementaux, notamment des 

paralysies cérébrales et des troubles du spectre autistique masculins [87,88]. Cependant, la 

littérature souligne que le sexe de l’enfant ne détermine pas la qualité de vie parentale mais 

plutôt la gravité de l’handicap  [101]. 

1. Age de l’enfant en situation d’handicap : 

Au sein de notre échantillon, il a été constaté que la prépondérance des enfants  étaient 

âgées de moins de 12 ans ; Correspondant à la période où la dépendance fonctionnelle et la 

charge des soins prennent une plus grande partie dans le quotidien des parents. Ces résultats 

sont compatibles  à ceux  rapportés par Fares  [93] : les jeunes enfants, particulièrement ceux 

présentant une autonomie réduite, exposent leurs parents à une charge importante et à une 

diminution de leur qualité de vie. Les conclusions de notre étude rejoignaient celles de 

Casablanca ou El Hajri en 2024  souligne le poids émotionnel et organisationnel accru chez 

les parents d’enfants d’âge préscolaire ou scolaire ayant un trouble du spectre de l’autisme 

[95]. De plus, Kissani en 2022 dans sa synthèse sur la paralysie cérébrale au Maroc, indique 

que les enfants concernés sont majoritairement jeunes et que la sévérité motrice accentue 

considérablement la charge familiale [97]. 
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2. Type d’handicap : 

Les quatres pathologies les plus fréquentes chez les enfants étudiés étaient, dans 

l’ordre décroissant de fréquence, le retard mental (34,8%), les troubles du spectre autistique 

(TSA) (21,7 %), la paralysie cérébrale (17 %), l’épilepsie sévère (16,5%), et la trisomie 21 dans 

10%. Ces affections, présentes dans la majorité de la population pédiatrique handicapée du 

Maroc, confirment leur  statut de causes majeures d’handicap neurodéveloppemental [95,97]. 

Leur caractère chronique et leur retentissement fonctionnel en font un enjeu prioritaire de 

santé publique, nécessitant une meilleure intégration dans la formation initiale et continue 

des professionnels de santé, notamment en rééducation et en réadaptation, afin d’optimiser 

la prise en charge globale de l’enfant et d’améliorer la qualité de vie des familles. 

3. Scolarité de l’enfant en situation d’handicap : 

Au sein de notre échantillon, 55% des enfants   étaient scolarisés, une grande partie se 

contentent d’un enseignement à domicile 37,8 % étaient scolarisés dans un enseignement 

adapté et 19,4 % dans une école ordinaire. Ces résultats révèlent les difficultés persistantes 

de l’inclusion scolaire des enfants en situation d’handicap au Maroc . 

Ces résultats sont partiellement similaires avec une recherche menée en 2018 à Fès 

[93], rapportant des taux de scolarisation autour de 40 à 50% et indiquant encore que la 

plupart des enfants occupaient des structures spécialisées et/ou des dispositifs informels de 

l’enseignement à la maison. Ce dernier mode d’enseignement est souvent assuré par les 

parents ou des associations et témoigne de l’absence d’offre d’éducation adaptée  aux besoins 

des enfants dans le cadre de l’école publique . 

Cependant, l’éducation inclusive au Maroc reste fragmentée. Malgré l’existence de 

textes législatifs et de classes « intégrées », l’offre reste insuffisante face aux besoins divers 

des enfants en situation d’handicap [105].   

4. Type de scolarisation de l’enfant en situation d’handicap : 

   La littérature internationale tend à montrer une meilleure intégration scolaire dans 

les pays disposant de politiques inclusives consolidées, où les enfants présentant un handicap 
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neurodéveloppemental sont plus fréquemment scolarisés dans des classes ordinaires avec un 

accompagnement individualisé [98,104]. 

   L’enseignement à domicile, bien qu’il permette de maintenir une continuité 

éducative, limite les interactions sociales et les opportunités de développement de 

l’autonomie, ce qui peut accentuer le sentiment d’isolement familial et influencer 

négativement la qualité de vie des parents [107]. Ces disparités témoignent de la nécessité 

d’un renforcement des dispositifs inclusifs, par la formation d’enseignants spécialisés, 

l’aménagement d’infrastructures accessibles et une meilleure collaboration entre les secteurs 

de la santé et de l’éducation. 

5. Niveau d’autonomie de l’enfant en situation d’handicap : 

  Enfin, le niveau d’autonomie de l’enfant apparaît comme un des déterminants les plus 

forts de la qualité de vie des parents. On a pu observer dans notre étude que les parents des 

enfants présentant une dépendance totale sont ceux qui rapportent les scores les plus bas sur 

l’échelle PARQOL. Ce résultat rejoint parfaitement ceux de Kaddouri et al et de Mekki et al, qui 

mettent en évidence une augmentation des contraintes parentales en lien avec le degré de 

dépendance fonctionnelle de l’enfant. En effet, une plus faible autonomie impose au parent 

une mobilisation qu’il peut difficilement relayer, une charge physique plus grande et perturbe 

le rythme de vie familial. À l’inverse un niveau d’autonomie meilleur permet une adaptation 

plus harmonieuse, le retour à la vie professionnelle et le bien-être psychologique des parents 

[94,98]. 

III. Qualité de vie des parents des enfants en situation d’handicap 

neurologique : 
Parmi les instruments de mesure de la qualité  de vie  des parents des enfants en 

situation d’handicap on trouve :Le questionnaire Par-Qol  qui a permis de révéler une 

altération de la qualité de vie des parents des enfants en situation de handicap, avec une 

moyenne de 52 ( sur un score allant de 16 à 80 ), ce qui est similaire à l’étude fait dans la 

région orientale et en Algérie ,qui était respectivement (40 et 41) [19,70] . Cela confirme que 

les parents d'enfants en situation de handicap (plus précisément les mamans) sont souvent 
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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). 

Tableau 6 : Comparatif de différentes études ayant utilisé le score PAR-Qo 
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A. La composante émotionnelle  constitue un domaine particulièrement vulnérable à la 

qualité de vie des parents d’enfants handicapés. Ces parents se trouvent souvent dans 

une tension psychique quasi permanente alimentée par diverses inquiétudes : 

incertitude sur l’avenir de leur enfant, peur de la dégradation de son état, difficulté à 

articuler les exigences des soins quotidiens avec la vie familiale et professionnelle. 

L’addition de toutes ces inquiétudes constitue un stress chronique qui peut se 

manifester par une irritabilité plus importante, une capacité de concentration 

défaillante, un sentiment d’impuissance aux contraintes de la situation. Des résultats 

similaires ont été rapportés par Raina et al. (2005), qui ont mis en évidence une 

association significative entre la sévérité des limitations fonctionnelles de l’enfant et 

l’intensité du stress parental [46]. 

L’anxiété est également ressentit, se manifestant par des craintes de ne pas être à la 

hauteur, une inquiétude constante sur l’intégration sociale et scolaire de l’enfant. Ce climat 

émotionnel  génère des problèmes de sommeil, soit par des réveils fréquents causés par la 

surveillance de l’enfant durant la nuit, soit par des insomnies dues à la fatigue accumulée, ce 

manque de repos aggrave la fatigue physique et morale. Ces observations concordent avec les 

travaux de Bourke-Taylor et al. (2012), qui décrivent une prévalence élevée de l’anxiété et des 

troubles du sommeil chez les parents d’enfants en situation de handicap [66]. 

Par ailleurs, malgré un bon entourage familial ou amical, de nombreux parents vivent 

un sentiment d’isolement émotionnel. En effet, ils se disent souvent incompris par ceux qui 

ne partagent pas leur réalité, d’où l’expression d’un repli social et d’un manque de soutien 

relationnel. Le manque de reconnaissance de leur rôle, de leurs difficultés face à la maladie 

contribue à ce sentiment d’exclusion et de solitude. Des études menées par Singer (2006) et 

Smith et al. (2010) confirment que ce manque de reconnaissance sociale contribue à 

l’isolement émotionnel et à la détresse psychologique des parents [64,65]. 

Tous ces facteurs montrent que la prise en charge émotionnelle des parents dépasse 

largement la simple adaptation à la pathologie de l’enfant : c’est un véritable enjeu de santé 

mentale. Pour cela, il est fondamental de construire des dispositifs d’accompagnement 



La qualité de vie des parents des enfants ayant un handicap neurologique dans la région de BENI MELLAL 
 

 

  37 

psychologique adaptés, des groupes de parole et des programmes d’éducation pour aider à 

mieux gérer le stress.  

B. la composante adaptative semble globalement mieux préservée chez les parents 

d’enfants en situation de handicap, traduisant une certaine capacité à maintenir des 

équilibres fonctionnels dans plusieurs sphères de leur vie. Des études comparatives, 

notamment celles de Bourke-Taylor et al. (2012)[66] et Raina et al. (2005)[63], 

montrent que de nombreux parents développent, avec le temps, des stratégies 

d’adaptation leur permettant de préserver certaines dimensions de leur 

fonctionnement quotidien malgré les contraintes liées à l’handicap de l’enfant. 

→Vie professionnelle : les parents semblent parvenir à maintenir une certaine stabilité 

dans leur travail, ce qui est positif. Les travaux de Anderson et al. (2002) et de Harris (2008) 

ont indiqué que les parents bénéficiaient 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 [79,81]. 

→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. À ce sujet, Singer (2006) et Smith et al. (2010) soulignent que la qualité du 

soutien familial et social constitue un facteur protecteur majeur face au stress lié à la prise en 

charge d’un enfant handicapé [64,65]. 

→Implication : cela montre que les parents ont des ressources adaptatives solides, 

mais qu'ils ont besoin d'un soutien supplémentaire pour gérer leurs difficultés émotionnelles. 

Renforcer les réseaux de soutien existants (famille, amis, associations) pourrait les aider à 

mieux faire face. Plusieurs études, dont celles de Cousino et al (2013), insistent sur 

l’importance de renforcer les réseaux de soutien existants afin d’améliorer l’adaptation 

globale et prévenir l’épuisement psychologique [68]. 

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 
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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. 

IV. Facteurs influençant la qualité de vie des parents : 
 

De nombreuses études ont montré que la qualité de vie des parents des  enfants en 

situation d’handicap est modulée par une multitude de facteurs interdépendants, touchant à 

la fois l’enfant, les parents, la famille et l’environnement global. 

✓ Age des  parents : 

Dans notre série, aucune association significative n’a été trouvée  entre l’âge de la 

personne interrogée et sa qualité de vie mesurée par les scores du PAR-Qol. Nos résultats 

sont similaires avec ceux de l’étude faite dans la région orientale, n’ayant pas objectivé de lien 

entre l’âge des mamans d’enfant en situation d’handicap et leur qualité de vie [73], ainsi 

qu’avec l'étude de Ben Tabet et al. (2013) conduite dans une population Tunisienne de parents 

d’enfants en situation d’ handicap souffrant de déficiences motrices [9].  

✓ Situation matrimoniale des parents :  

Aucun lien significatif n’a été démontré entre le statut matrimonial des parents et leur 

qualité de vie, ce qui est concordant avec l’étude Algérienne [64], ainsi qu’avec l’étude de la 

région orientale et de Ghareb [70]. Par contre, d’autres études ont souligné l’effet néfaste de 

l’handicap allant parfois jusqu’au divorce[] …Cette discordance peut s’expliquer par le faible 

taux de parents séparés aussi bien dans notre population que dans la série Algérienne (moins 

de 5%) ce qui serait une limite à l’usage efficace des comparaisons statistiques. 

✓ Nombre d’enfants : 

Nous n’avons pas trouvé de corrélation significative entre le nombre d’enfants et la 

qualité de vie des parents des enfants en situation d’handicap, alors qu’elle était 

significativement plus altérée avec un nombre d’enfants soit restreint (Enfant en situation 

d’handicap unique) ou élevé (au-delà de 5 enfants) dans l’étude de la région orientale et dans 

la population Algérienne.[19] 
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✓ 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 McConkey qui ont montré 

une relation significative entre le milieu de résidence et la qualité de vie des parents [100]. En 

effet, la qualité de vie des parents résidant en milieu rural était nettement plus altérée que 

celle de leurs homologues urbains. Cette association peut s'expliquer par l'insuffisance et 

l'éloignement des infrastructures ainsi qu’à  l’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. 

✓ 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 Cloutier et al 

[101]. 

✓ Age 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 

Cloutier et al, et Ahmadov qui n'ont pas détecté de lien entre l'âge de l'enfant et la qualité de 

vie parentale [101,102]. 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. 

✓ Type de la maladie de l'enfant en situation de handicap : 

Parmi les différents types de handicaps, la paralysie cérébrale (PC) se distingue par son 

impact particulièrement négatif sur la qualité de vie des parents. Les parents d’enfants atteints 

de PC doivent répondre quotidiennement à de multiples besoins, tels que l’hygiène, les 

transferts et les séances de rééducation, ce qui entraîne souvent une fatigue importante, des 
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douleurs chroniques et un risque accru de dépression, notamment face aux progrès parfois 

limités de l’enfant malgré des efforts considérables .De plus, l’inquiétude concernant l’avenir 

de l’enfant accentue cette charge émotionnelle et adaptative [19,102]. 

À l’inverse, les enfants atteints d’épilepsie présentent généralement une réactivité 

sociale plus favorable, une utilisation fonctionnelle du langage et moins de troubles 

comportementaux, et bénéficient souvent d’une prise en charge dans des milieux spécialisés, 

tels que les écoles ou institutions. Cette situation permet aux parents de disposer de 

davantage de temps pour eux-mêmes et pour les autres membres de la famille [102]. 

. 
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Recommandations pratiques (cliniques et politiques) : 

✓ Dépistage systématique de la détresse parentale (dépression, sommeil, stress) 

lors des consultations pédiatriques spécialisées afin d’orienter rapidement 

vers des prises en charge adaptées.  

✓ Renforcer les réseaux de pairs-support et faciliter la création de groupes 

locaux/formations pour parents (effet protecteur démontré sur le plan 

psychosocial).  

✓ Prise en charge globale des enfants en situation de l’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 la 

paralysie cérébrale, de l’ handicap moteur ou de polyhandicap.  

✓ 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.  

✓ 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. 

✓ Facilitation des aides financières et matérielles : sensibiliser les parents aux 

droits existants, simplifier les démarches administratives et fournir des 

équipements adaptés.  

✓ 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.  

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

sommeil, un soutien médical et des services de répit nocturne. 
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✓ 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. 

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

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

✓  Aide technique pour les familles défavorisées : fournir des équipements 

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

revenu.  

✓ 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. 

✓   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. 

✓  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. 

✓  Stratégies de soutien ciblées : proposer des interventions psychosociales pour 

réduire la charge parentale et renforcer les compétences adaptatives. 
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I. Limites de l’étude 

Cette recherche présente certaines limites qu’il convient de souligner afin de nuancer 

l’interprétation des résultats. 

Tout d’abord, un biais de sélection peut être relevé, puisque le recrutement des 

participants a été réalisé principalement aux différentes associations dans la région de bbéni 

mellal. Ce mode de recrutement a restreint l’échantillon aux parents d’enfants bénéficiant déjà 

d’un accès aux structures spécialisées, excluant alors les familles vivant en zones rurales et 

celles n’ayant pas recours aux soins de réadaptation. 

Ensuite, la limitation géographique constitue un autre point faible : l’étude ayant été 

menée exclusivement dans la région de béni mellal, la généralisation des résultats à 

l’ensemble du territoire marocain demeure limitée. 

De plus, la taille de l’échantillon, bien que représentative du contexte régional, reste 

relativement restreinte au regard du nombre total d’enfants en situation de handicap au Maroc, 

ce qui réduit la portée statistique et la puissance des analyses effectuées. 

Enfin, L’absence d’un groupe témoin constitué de parents d’enfants sans handicap 

empêche une comparaison directe des scores de qualité de vie entre les deux populations, ce 

qui aurait permis d’affiner l’interprétation des différences observées. 

 

II. Points forts 

Malgré les limites évoquées, ce travail présente plusieurs points forts notables. 

Tout d’abord, le contexte marocain constitue un point fort majeur : il s’agit d’une étude 

menée au Maroc, apportant une perspective locale sur l’impact du handicap de l’enfant sur la 

qualité de vie de ses parents, domaine encore peu exploré dans ce contexte. 

Ensuite, la portée globale de l’étude permet de fournir une vision d’ensemble de la 

qualité de vie des parents d’enfants en situation de handicap au Maroc, en mettant en évidence 

les défis auxquels ces familles sont confrontées au quotidien. 

Enfin, la diversité des handicaps neurologiques étudiés constitue un autre point fort, 

puisqu’elle permet d’examiner et de comparer l’impact des différentes types de handicap 
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neurologique sur la qualité de vie parentale, offrant ainsi une compréhension plus complète 

des facteurs influençant le bien-être familial. 
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    L’handicap   neurologique de l’enfant constitue l’un des enjeux les plus fréquents et les 

plus sensibles en pédiatrie, reconnu pour ses effets délétères sur le développement global de 

l’enfant mais également, sur la qualité de vie de ses parents. Au-delà des limitations 

fonctionnelles et des besoins médicaux souvent complexes, les parents d’enfants ayant un 

handicap neurologique sont quotidiennement confrontés à des difficultés émotionnelles, 

organisationnelles et psychosociales. La qualité de vie parentale apparaît ainsi fortement 

influencée par des facteurs culturels, sociaux et économiques. 

Malgré certaines limites méthodologiques, notre travail apporte plusieurs 

enseignements nouveaux. Premièrement, il met en évidence une altération plus marquée de 

la qualité de vie dans la dimension émotionnelle, suivie par la dimension adaptative. 

Deuxièmement, l’étude identifie plusieurs facteurs sociodémographiques notamment l’âge de 

l’enfant, la situation matrimoniale des parents, le type de prise en charge, la sévérité de 

l’handicap, ainsi que la durée de suivi thérapeutique qui influencent significativement la 

qualité de vie globale. 

Ces résultats suggèrent que l’amélioration de la qualité de vie des parents ne peut se 

limiter aux interventions destinées à l’enfant, mais doit intégrer de manière systématique les 

composantes émotionnelles, sociales et adaptatives du vécu parental. La reconnaissance de 

ces déterminants constitue un levier essentiel pour les professionnels, permettant une prise 

en charge plus complète, plus proactive et mieux adaptée aux besoins réels des familles. 

En définitive, l’intégration de la qualité de vie parentale dans les stratégies de soins 

représente un enjeu majeur pour optimiser l’accompagnement, réduire la charge parentale et 

favoriser le développement et le bien-être de l’enfant présentant un handicap neurologique. 
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RÉSUMÉ 
La prise en charge d’un enfant en situation d’handicap représente un défi quotidien pour 

les parents, pouvant affecter de manière significative leur qualité de vie sur les plans physique, 

psychologique, social et émotionnel. Ces difficultés peuvent être amplifiées par la sévérité de 

l’handicap, la charge de soins journaliers, ainsi que par le manque de soutien social et de 

ressources économiques. 

L’objectif de la présente étude était de décrire la qualité de vie des parents d’enfants en 

situation d’handicap dans la région de Béni mellal, d’identifier les principaux facteurs 

susceptibles de l’influencer et de mettre en évidence les difficultés rencontrées dans leur 

quotidien, à l'aide du questionnaire Parental Quality Of Life (PAR-QOL). 

Pour ce faire, nous avons mené une étude descriptive transversale auprès de 117 parents 

d’enfants handicapés. Les données ont été recueillies incluant les caractéristiques 

sociodémographiques des parents, les conditions de vie, le type et la durée d’handicap, ainsi 

que les différentes dimensions de la qualité de vie parentale. 

Les résultats ont montré que la tranche d’âge de ces parents était entre 30 et 49 ans, 

87% des parents étaient originaires de zones urbaines de la région de Béni mellal. En ce qui 

concerne l'état matrimonial des parents, 87,1% étaient mariés et 12,9% seulement étaient 

divorcés, veuves ou monoparentaux. Le parent responsable du suivi de l’enfant était dans La 

majorité des cas la mère, la plupart d’entre elles avaient un niveau d’instruction secondaire 

(35,7%), et 74,7 % étaient sans emploi. 

La majorité des parents interrogés présentaient une altération significative de leur 

qualité de vie, notamment dans les dimensions psychologiques, physiques et sociales. Les 

facteurs les plus fréquemment associés à une moindre qualité de vie étaient la sévérité de 

l’handicap, l’absence de soutien social, la précarité économique et la charge des soins 

quotidiens. 

Ces résultats constituent l’une des premières études menées au Maroc sur la qualité de 

vie des parents d’enfants présentant un handicap neurologique, mettant en évidence 

l’importance d’un accompagnement global et de politiques publiques inclusives pour 

améliorer le bien-être parental et la prise en charge des enfants en situation d’handicap. 

Mots-clés : qualité de vie, parents, enfants handicapés, handicap neurologique. 
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                         Summary 

The care of a child with a disability represents a daily challenge for parents and can 

significantly affect their quality of life across physical, psychological, social, and emotional 

domains. These difficulties may be exacerbated by the severity of the disability, the burden of 

daily care, as well as the lack of social support and economic resources. 

The objective of the present study was to describe the quality of life of parents of 

children with disabilities in the Béni mellal region, to identify the main factors likely to 

influence it, and to highlight the difficulties encountered in their daily lives, using the Parental 

Quality of Life (PAR-QOL) questionnaire. 

To this end, a descriptive cross-sectional study was conducted among 117 parents of 

children with disabilities. Data collection included parents’ sociodemographic characteristics, 

living conditions, type and duration of the disability, as well as the different dimensions of 

parental quality of life. 

The results showed that the parents’ age ranged between 30 and 49 years, and 87% of 

them were from urban areas of the Béni mellal region. Regarding marital status, 87.1% of the 

parents were married, while only 12.9% were divorced, widowed, or single parents. In the 

majority of cases, the parent responsible for the child’s follow-up was the mother; most of 

them had a secondary level of education (35.7%), and 74.7% were unemployed. 

The majority of the parents surveyed showed a significant impairment in their quality of 

life, particularly in the psychological, physical, and social dimensions. The factors most 

frequently associated with poorer quality of life were the severity of the disability, lack of social 

support, economic hardship, and the burden of daily caregiving. 

These findings represent one of the first studies conducted in Morocco on the quality of 

life of parents of children with neurological disabilities, highlighting the importance of 

comprehensive support and inclusive public policies to improve parental well-being and the 

care of children with disabilities. 

Keywords: quality of life, parents, children with disabilities, neurological disability 
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 ملخص 

 حياتهم جودة على  كبير بشكل تؤثر وقد  للوالدين، يوميًا تحديًا إعاقة وضعية في طفل رعاية تمثل

 الإعاقة، شدة بفعل الصعوبات  هذه تتفاقم  وقد . والعاطفية والاجتماعية والنفسية الجسدية المستويات  على

 .الاقتصادية والموارد  الاجتماعي الدعم نقص  إلى إضافة اليومية، الرعاية وعبء

 بني بجهة إعاقة وضعية في الأطفال وأمهات  آباء حياة جودة وصف إلى الدراسة هذه هدفت 
 اليومية، حياتهم  في يواجهونها التي الصعوبات  وإبراز فيها، المؤثرة الرئيسية العوامل وتحديد  ملال،

-Parental Quality of Life – PAR) الوالدية الحياة جودة استبيان على بالاعتماد  وذلك

QOL). 

 في الأطفال وأمهات  آباء من  117 شملت  مقطعية وصفية دراسة أجُريت  الغرض، ولهذا

 وظروف للوالدين، ديموغرافية-السوسيو  بالخصائص  المتعلقة المعطيات  جمع  تم وقد . إعاقة  وضعية

 .الوالدية  الحياة جودة أبعاد  مختلف وكذا الإعاقة،  ومدة ونوع  العيش،

 منهم ٪ 87 وأن  سنة، 49و 30 بين تراوحت  للوالدين العمرية الفئة أن النتائج أظهرت 

 من ٪87.1 كان الاجتماعية، بالحالة يتعلق وفيما. ملال بني بجهة الحضرية المناطق من ينحدرون

 واحد  طرف من المعيلة  الأسر أو الأرامل أو المطلقين نسبة تتجاوز لم حين  في متزوجين، الوالدين

 يتوفرن معظمهن إن حيث  الطفل، متابعة عن المسؤولة هي الأم كانت  الحالات، أغلب  وفي. 12.9٪

 .عاملات  غير منهن ٪74.7 أن كما ،)٪ 35.7( ثانوي  تعليمي مستوى على

 خاصة حياتهم، جودة في ملحوظ تدهور من يعانون والأمهات  الآباء غالبية  أن الدراسة بينت  كما

 بشدة أساسي بشكل المنخفضة الحياة جودة ارتبطت  وقد . والاجتماعية والجسدية النفسية المستويات  على

 .اليومية الرعاية وعبء الاقتصادية، والهشاشة الاجتماعي، الدعم وغياب  الإعاقة،

 وأمهات  آباء  حياة جودة حول المغرب  في أجُريت  التي الدراسات  أوائل من النتائج هذه وتعُد 
 وسياسات  شمولية مواكبة توفير أهمية على الضوء  تسلط حيث  عصبية، بإعاقات  المصابين الأطفال

 .إعاقة وضعية  في بالأطفال التكفل وجودة الوالدين رفاه تحسين  شأنها من دامجة عمومية

 العصبية  الإعاقة إعاقة، وضعية  في الأطفال والأمهات، الآباء الحياة، جودة :المفتاحية  الكلمات
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I. Généralités : 

A. Handicap 

a. Origine du terme de l’handicap : 

Les termes « handicap » et « personnes handicapées » sont relativement récents et ont 

progressivement remplacé des expressions telles qu’« infirme », « invalide » ou « paralysé » 

dans les discours quotidiens, juridiques, médicaux et sociaux. L’origine du mot remonte à 

l’anglais « Hand in (the) Cap », utilisé à l’origine pour désigner des limitations dans les courses 

de chevaux, puis étendu aux capacités humaines au début du XXᵉ siècle. En 1915, le terme « 

handicapé » apparaît pour les enfants souffrant d’infirmités motrices, puis s’étend aux adultes 

et aux déficients mentaux dans les années 1950. En 1980, l’OMS adopte la première 

Classification internationale du Handicap (CIH ou ICIDH), définissant l’handicap selon trois 

dimensions : la déficience (liée à la maladie ou au trouble), l’incapacité (limitation 

fonctionnelle) et le désavantage social qui en résulte [23,24]. 

• Déficience : « correspond à toute perte de substance ou altération d’une 

fonction ou d’une structure psychologique, physiologique ou anatomique » 

[31]. 

• Incapacité : désigne « toute réduction (résultant d’une déficience) partielle ou 

totale de la capacité d’accomplir une activité considéré comme normale pour 

un être humain »[30]. 

• Désavantage : « le résultat de la déficience ou de l’incapacité qui limite ou 

interdit l’accomplissement d’un rôle considéré comme normal compte tenu de 

l’âge, du sexe et des facteurs socioculturels » 
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Figure15 : Processus de formation du handicap selon le modèle de Wood (OMS, 1980) 

 

b. Définition de l’handicap :  

Peuvent être désignés comme handicap des situations complexes qui résultent de 

l’interaction entre une personne avec une déficience physique, sensorielle, mentale, cognitive 

ou psychique et des obstacles environnementaux ou sociaux qui peuvent limiter la pleine et 

effective participation de cette personne à la vie sociale dans la mesure où cette participation 

est conçue comme un droit au même titre que tout autre, en lien avec une situation comparable 

avec les autres. 

Au Maroc, la loi-cadre relative aux personnes handicapées (loi n° 97-13) définit 

l’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 ». Cette définition souligne également 

l'importance de l'environnement dans lequel évolue la personne handicapée [33]. 

La classification des handicaps a connu une évolution significative. L'Organisation 

Mondiale de la Santé (OMS) a joué un rôle clé dans cette évolution en élaborant la classification   

internationale du fonctionnement de handicap (CIF) .C’est un outil standardisé qui permet de 

décrire et de classifier les états de santé et les situations d’handicap. Elle repose sur le modèle 

biopsychosocial, qui considère que la santé et l’handicap résultent de l’interaction complexe 

entre des facteurs biologiques, psychologiques et sociaux [19]. 
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La ClF s’articule autour de cinq grandes dimensions. La première dimension concerne 

les fonctions organiques, qui correspondent aux fonctions physiologiques des différents 

systèmes du corps humain. La deuxième dimension est celle des structures anatomiques, qui 

renvoie aux parties du corps telles que les organes, les membres, les structures internes.. La 

troisième dimension, celle des activités, se réfère à la capacité d’un individu à réaliser des 

tâches ou des actions simples de la vie quotidienne.La quatrième dimension est celle du degré 

de participation, c’est-à-dire de l’implication d’un individu dans les différentes situations de 

vie sociale en éducation, au travail, dans les loisirs ou encore dans la vie citoyenne. En fin de 

compte, tout ce qui touche à l’environnement se situe dans la cinquième dimension, qui 

correspond à l’ensemble des éléments externes pouvant être au mieux facilitants [34]. Il 

résulte d’une interaction entre une déficience corporelle, une limitation fonctionnelle et un 

environnement plus ou moins accessible [25,26]. 

                         

Figure16 : Modèle conceptuel de la classification internationale du fonctionnement, de 

l’handicap  ,et de la sante(CIF,OMS,2001) 
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c. Type d’handicap : 

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

élaborée par l’OMS dans les années 2020, distingue cinq catégories de l’handicap : moteur, 

sensoriel, psychique, mental et les maladies invalidantes. 

 

Catégorie de l’handicap Définition Principales causes Conséquences 

fonctionnelles 

Handicap moteur 

Atteinte partielle ou 

totale de la motricité 

(27)(28) 

Lésions cérébrales ou 

médullaires, anomalies 

neuromusculaires.  

Ex.: hémiplégie, 

paraplégie, tétraplégie, 

paralysie cérébrale, 

spina bifida. 

Difficultés de déplacement, 

posture, préhension, gestes 

fins ; parfois troubles de 

l’expression 

Handicap cognitif Altération des 

fonctions 

intellectuelles ou 

executives.(13)(14) 

Déficience 

intelectuelle,troubles 

des fonctions 

éxcecutives. 

Difficultés de 

compréhension, 

raisonnement, autonomie, 

planification. 

Difficultés d’organisation, 

d’inhibition. 
 

Handicap sensoriel Atteinte d’un ou 

plusieurs sens 

réduisant l’accès à 

l’information.(28) 

Déficience visuelle     ou  

auditive 

 

 

Difficultés d’adaptation dans 

la vie quotidienne et 

l’apprentissage. 

Déficit de perception visuelle. 

Difficultés de 

communication. 
 

Handicap 

neurodeveloppemental 

Anomalies du 

développement du 

SNC survenues en 

période pré-, péri- ou 

postnatale, entraînant 

des limitations 

persistantes des 

fonctions cognitives, 

motrices, langagières 

ou adaptatives. 

Anomalies génétiques, 

infections maternelles, 

exposition toxique 

prématurité, souffrance 

néonatale 

 infections neuro-

méningées, 

traumatismes, troubles 

métaboliques 

Retards de développement 

Troubles cognitifs et 

d’apprentissage 

Difficultés langagières 

Dépendance dans les 

activités quotidiennes 

Difficultés d'adaptation 

sociale 
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II. Qualité de vie : 

1. Concept et définition de la qualité de vie : 

La qualité de vie est définie comme un état de bien-être personnel désiré. C’est un 

concept multidimensionnelle qui regroupe des composantes objectives (environnement, 

santé, conditions de vie) et subjectives (satisfaction, bien être). Il propose huit dimensions 

essentielles à la qualité de vie : le bien-être émotionnel, les relations interpersonnelles, le 

bien-être matériel, le développement personnel, le bien-être physique, l’autodétermination, 

l’inclusion sociale et le respect des droits [36]. 

 

 

Figure17 : Dimensions de la qualité de vie. 

2. Évaluation de la qualité de vie : 

L’évaluation de la qualité de vie des parents d’enfants handicapés mesure l’impact du 

handicap de l’enfant sur leur bien-être physique, psychologique et social, en mobilisant des 

méthodes adaptées aux contextes et populations étudiées 

2.1 Outils qualitatifs: 

De nombreuses recherches utilisent une approche qualitative, via entretiens semi-

directifs, groupes de parole, récits de vie ou journaux réflexifs, pour recueillir des données 

riches et nuancées sur l’expérience quotidienne des parents (acceptation du handicap, 

culpabilité, conflits familiaux, stratégies d’adaptation). Cependant, cette approche présente 
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des limites : coût élevé, difficulté de standardisation, subjectivité des évaluateurs et 

impossibilité de généraliser à large échelle, limitant ainsi les études comparatives. 

 

2.2 Outils psychométriques : 

Les chercheurs utilisent généralement des outils psychométriques validés, qui 

permettent de mesurer de manière standardisé et fiable des dimensions différentes du bien-

être parental. Parmi ces outils le PAR-QOL (Parenting and Relationship – Quality of Life) se 

distingue par sa spécificité, puisque c’est un outil construit pour évaluer l’impact du rôle 

parental dans les situations de handicap ou de maladie chronique, en abordant les dimensions 

du bien-être émotionnel, de la tension conjugale, de la satisfaction dans le rôle parental, des 

relations sociales ou du soutien perçu, et qui se caractérise par de très bonnes qualités 

psychométriques. Des outils complémentaires peuve³nt être mobilisés comme le PedsQL 

Family Impact Module, qui évalue l’impact de la maladie ou du handicap de l’enfant sur le 

fonctionnement émotionnel, cognitif, social et physique des parents ou des outils plus 

généraux tels que le WHOQOL-BREF et le SF-36, qui ont cependant l’inconvénient d’être non 

situés au sein de la famille [37_39]. 

2.3 Critères   primordiaux dans le questionnaire de la qualité  de vie . 

Lors de la construction d’un questionnaire sur la qualité de vie, plusieurs critères 

doivent être respectés.  

• Il doit être court et simple,  

• En relation avec une définition du concept de qualité de vie suffisamment claire et 

générique,  

• Les items retenus doivent correspondre aux dimensions importantes et 

pertinentes pour les personnes dont la qualité de vie est évaluée (domaines 

fonctionnel, émotionnel, social, …). 

• Être sensibles aux changements et avoir de bonnes qualités psychométriques. 
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Figure 18: Nombre de publications de questionnaires de qualité de vie par an selon PubMed 

 

III. L’influence de l’handicap de l’enfant sur la qualité de vie parentale : 

L’annonce du handicap de l’enfant est vécue comme un séisme qui ébranle le quotidien 

de ses parents et leur projection de vie. Les parents de ses enfants  sont confrontés à des 

difficultés quotidiennes entrainant des complications d'organisation et des contraintes 

temporelles. Ils sont à risque de développer une détresse nécessitant un soutien. L'objectif 

était de comprendre les difficultés rencontrées dans la vie quotidienne, leur vie sentimentale, 

sociale, leur activité professionnelle ainsi que sur leur santé physique et psychique. 

1. Répercussions sur les parents : 

• Bien être émotionnel : est défini par État de stress, anxiété, tension, dépression, 

confusion, énergie, vigueur, fatigue. ¨ 

La présence de handicap chez l’enfant a des répercussions sur les parents et leurs 

réactions psychologiques comme l’anxiété, la dépression et le stress. Plusieurs études ont 

montré que le stress parental était relativement plus élevé dans le cas où l’enfant est porteur 

d’un handicap (surtout un handicap neurologique). En présence de retard mental, les mères 

seraient plus stressées que celles qui ont un enfant avec des troubles physiques. Le handicap 

peut gravement menacer la santé psychique des parents, qui sont confrontés au même temps 

à la douleur, à la colère, à la culpabilité, à la tristesse, à l’anxiété, Confrontés aussi au choc 



La qualité de vie des parents des enfants ayant un handicap neurologique dans la région de BENI MELLAL 
 

 

  61 

du diagnostic et à l’incertitude face à un avenir sombre, ils risquent l’épuisement, menant est 

à long terme une forme de détresse psychologique, voire d’anxiété ou de dépression [41_43]. 

• Sante physique : L’accompagnement d’un enfant en situation de handicap  

constitue une situation lourde pour les parents, provoque une surcharge qui 

peut entrainer des problèmes de santé chez eux  en aidant l’enfant dans sa vie 

quotidienne. Certains parents vont subir les effets des manipulations de 

l’enfant, comme par exemple des douleurs au niveau dorsal et des problèmes 

articulaires, qui augmentent quand l’enfant grandit. D’autres  parents 

développent des problèmes de sante chroniques dus au stress, comme de 

l’asthme, des ulcères digestifs ou des migraines [43]. 

• Relation conjugale : Le stress provoqué par la naissance d'un enfant handicapé 

entraîne parfois des conflits dans le couple qui se traduisent par des sentiments 

de confusion, de doute, de culpabilité, d'incompétence et d'incompréhension. 

Par contre, y en a de couples qui font plus d’efforts dans cette expérience de 

vie exceptionnelle en y trouvant une occasion de partager des responsabilités, 

d'élargir leur communication [44]. 

• Plan économique : D’après plusieurs chercheurs, des difficultés financières 

sont susceptibles d’affecter sérieusement la qualité de la vie des familles. Que 

ce soit pour du matériel adapté, pour des services spécialisés supplémentaires 

ou encore pour s’accorder du répit et des loisirs, les ressources financières 

conditionnent dans une large mesure l’aménagement du cadre de vie que 

s’offriront les parents. 

Temps, travail, relations sociales et familiales, bien-être psychologique, sante 

physique et poids financier, toutes ces   dimensions peuvent être corrélées. Comprendre les 

origines 

 Et les mécanismes de ces dimensions d’impact permettraient aux professionnels en 

contact avec les familles d’identifier celles à risque et d’adapter l’intervention pour minimiser 

les Conséquences négatives du handicap. 
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2. Comparaison entre la qualité de vie des mères et pères : 

Les mères ont perçu un impact significativement plus important de l’handicap sur leur 

qualité de vie que les pères. La perception de la qualité de vie par les mères était négativement 

associée aux troubles internalisés de leur enfant, tandis que la perception de la qualité de vie 

par les pères était négativement associée aux troubles externalisés de leur enfant. Certaines 

études révèlent l’absence de différence entre les pères et les mères d’enfant handicapé au 

plan de la qualité de vie générale. D’autres études montrent, la présence d’une différence avec 

une influence plus importante chez les mères. 

Traditionnellement, les femmes prennent soin des membres de la famille tandis que 

les hommes s’engagent dans des activités économiques pour subvenir au besoin de la famille. 

Aujourd’hui, les frontières entre les hommes et les femmes sont de moins en moins distinctes, 

mais la prestation de soins demeure encore la responsabilité des femmes plus que celle des 

hommes .D’où le constat que les  mères sont plus concernées par les troubles secondaires.  

Questionnaire : 

• Questionnaire destiné aux parents d’enfants présentant un handicap neurologique, 

portant sur leur qualité de vie   

              Comment remplir ce questionnaire ?   

Chers parents 

       Cette étude a pour objectif d’évaluer la qualité de vie des parents d’enfants en situation 

de handicap, d’identifier les facteurs qui l’influencent et de proposer des axes d’amélioration 

        Répondez vous-même à toutes les questions. Il n’y a pas de « bonnes » ou de « 

mauvaises » réponses.  

  Ces informations sont strictement confidentielles et sont anonymes.  

                                                    

• À compléter par chacun des parents :  

*Caractéristiques sociodémographiques :  

▪ Qui a rempli ce questionnaire ?  ☐ Père                           ☐  Mère    

                               Autre adulte vivant avec l’enfant   : ………………..  

▪ Quel est votre âge ?  ☐ 18-29.                  ☐30-49.            ☐ 50-64.                              
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                                                              ☐>65 

▪ Quelle est votre situation conjugale ? ☐Célibataire     ☐ marié(e)                     

                                                               ☐séparé.       ☐Veuf(Ve) 

.                  Si Divorcés : ☐Avant handicap.                 ☐  Après handicap 

▪ Nombre d’enfants à charge ? ☐1    ☐2.   ☐ 3.    ☐ 4.      ☐5et plus 

▪ Nombre d’enfants ayant un handicap ? ☐1    ☐2.   ☐ 3ET plus 

▪ Quelle est votre niveau d’étude ?  ☐ Supérieur.      ☐ Lycée.      ☐ Collège         

                                                       ☐ Primaire     ☐Analphabète  

▪ Quel est votre profession ?  

☐Employé           ☐  travail independant   ☐sans      ☐femme au foyer 

  Mère :…………………………………       Père :……………………………  

▪ Sur quel temps exercez-vous actuellement ce travail ?  

  Mère :                                 Père  

                               1 : Temps partiel         2 : temps plein 

▪ Avez-vous une couverture médicale ? 

                                    ☐ Oui, assurance publique (CNSS, RAMED…) 

                             ☐ Oui, assurance privée 

                             ☐ Non 

▪ Lieux de résidence :    

                                         1 : Urbain                         2 : Rural  

▪ Un adulte intervient-il régulièrement auprès de votre enfant ? 

  Oui.      -Non       

PRECISER :      ☐  mère             ☐    père                          ☐  autres 

 

▪ Revenu mensuel moyen : 

☐  moins de 2000         ☐    entre 2000 et 5000                          ☐  entre 5000 et 10000    ☐  

plus de 10000 

*Informations sur l’enfant en situation de handicap :  

▪ Age de l’enfant : ☐  moins de 5ans       ☐   entre 5 et 10 ans                         

☐  plus de 10 ans 

▪ Sexe de l’enfant :   ☐  Fille            ☐ Garçon 

▪ Rang dans la fratrie :   ☐ Aîné(e)  ☐ Cadet(te)  ☐ Benjamin 

▪ Type de l’handicap :  

                           ☐ Paralysie cérébrale (infirmité motrice cérébrale / IMC) 

                           ☐ Épilepsie sévère 

                           ☐ Hydrocéphalie 
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                           ☐ sd down 

                           ☐ retard mental 

                           ☐ Ataxie / troubles de la coordination motrice 

                           ☐ Myopathie (d'origine neurologique) 

                           ☐ Neuropathies périphériques congénitales 

                           ☐ Troubles du spectre autistique avec atteintes neurologiques associées 

                           ☐ Autres 

▪ Age au moment du diagnostic 

                                       ☐ À la naissance 

                                       ☐ Avant 1 an 

                                       ☐ Après 3 ans 

▪ Est-ce que votre enfant est pris en charge: ☐ oui     ☐ non 

▪ Type de prise en charge : 

                            ☐ Prise en charge médicale (consultations, hospitalisations…) 

                            ☐ Prise en charge paramédicale (orthophonie, kinésithérapie, 

psychomotricité…) 

                            ☐ Suivi psychologique ou psychiatrique 

                            ☐ Accompagnement scolaire  

                            ☐ Autre :  

▪ Rythme de prise en charge : ☐ Moins de 6 mois 

                                          ☐ 6 mois à 1 an 

                                          ☐ 1 à 3 ans 

                                          ☐ Plus de 3 ans 

▪  votre enfant est : 

                  ☐ Bien suivi médicalement et socialement 

                  ☐ Moyennement suivi 

                  ☐ Mal suivi 

                  ☐ Pas du tout suivi 

 

▪ Degré d’autonomie :     ☐ Totalement autonome        ☐ Partiellement 

autonome                                                                                                         

.                                          ☐  Dépend totalement d’un tiers 

▪ Gravité du handicap : ☐ Léger ☐ Modéré ☐ Sévère ☐ Très sévère   

▪ Nécessite-t-il une assistance constante ? ☐ Oui ☐ Non 

▪ Professionnel ayant posé le diagnostic: ☐ Généraliste ☐ Pédiatre ☐ 

Neurologue 



La qualité de vie des parents des enfants ayant un handicap neurologique dans la région de BENI MELLAL 
 

 

  65 

▪ Autres pathologies associées 

▪ Votre enfant est-il scolarisé ? : ☐ Oui ☐ Non 

▪ Type d’établissement : ☐ Ordinaire      ☐ spécialisé     ☐ A domicile   ☐autre 

▪ Bénéfice-t-il des soins réguliers ? ☐ Oui ☐ Non 

▪ Fréquence : ☐ Quotidienne ☐ Hebdomadaire ☐ Mensuelle ☐ Ponctuelle 

▪ Intervenants : ☐ Psychomotricien(ne).           ☐ Orthophoniste.           ☐ 

Kinésithérapeute.                      ☐ Psychologue.                      ☐ Infirmier(ère).            

☐ Spécialiste         ☐  autres 
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* Impact sur la vie quotidienne :  

Avez-vous accès à un soutien psychologique ? ☐ Oui ☐ Non 

▪ Si oui de qui principalement? ☐conjoint    ☐parents     ☐voisins    ☐association des parents     

▪ Êtes-vous accompagné par des associations ? ☐ Oui ☐ Non 

▪ Disposez-vous d’aides financières spécifiques ? ☐ Oui ☐ Non 

▪ Si oui par qui ? ☐famille           ☐ assurance        ☐associations        ☐  autres 

▪ Les aides sont-elles suffisantes ? ☐ Oui ☐ Non 

Si non, pourquoi ? 

                *Evaluation globale de la qualité de vie perçue : 

1. Appréciation générale 

▪ Comment évaluez-vous globalement votre qualité de vie actuelle ? 

☐ Très bonne 

☐ Bonne 

☐ Moyenne 

☐ Mauvaise 

☐ Très mauvaise 

2. Satisfaction de vie 

Êtes-vous satisfait(e) de votre vie en général ? 

   Veuillez entourer une note sur l’échelle suivante : 

1 – Pas du tout satisfait(e) → 10 – Tout à fait satisfait(e) 

             [ 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 ] 

3. Impact perçu du handicap de votre enfant 

▪ Dans quelle mesure l’handicap de votre enfant affecte-t-il votre qualité de vie globale ? 

            ☐ Pas du tout  

            ☐ Un peu 

            ☐ Moyennement 

            ☐ Beaucoup 

            ☐ Énormément 

  4. Évolution dans le temps 

▪ Par rapport à avant le diagnostic de votre enfant, comment évalueriez-vous votre qualité de vie 

aujourd’hui ? 

          ☐ Nettement meilleure 

          ☐ Légèrement meilleure 

          ☐ Inchangée 

          ☐ Légèrement détériorée 

          ☐ Nettement détériorée 
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Annexe 2 : Version arabe du questionnaire PAR-QOL :le PAR-AR-QOL 
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 : قـسـم الــطـبـيـب  
 

 أقْسِم بِالله العَظِيم

 .أن أراقبَ الله في مِهْنتَِي

 وأن أصُونَ حياة الإنسان في كآفةّ أطوَارهَا في كل الظروف

 وسْعِي في إنقاذها مِن الهَلاك ِوالمرَضِ   ةلوالأحَوال باذ

 .و الألَم والقَلقَ

 وأسْتر عَوْرَتهُم، و أكتمَ  وأن أحفَظَ لِلنَاسِ كرَامَتهُم،

هُمْ   .سِرَّ

للصالح   رعايتي الطبية للقريب والبعيد، ةوأن أكونَ عَلى الدوَام من وسائِل رحمة الله، باذل 

 .والصديق والعدو ،طالح وال

رَه لِنفَْعِ الِإنْسَان لا لأذاَه وأن أثابر على طلب العلم،  .وأسَخِّ

بيَِّة مُتعاَونيِنَ  توأكون أخ وأعَُلّمَ مَن يصغرني، وأن أوَُقّر مََن عَلَّمَني، ا لِكُلِّ زَميلٍ في المِهنةَِ الطِّ

 .و التقوىعَلى البرِّ 

 نقَِيَّة مِمّا يشينها تجَاهَ  وأن تكون حياتي مِصْدَاق إيماني في سِرّي وَعَلانيتَي، 

 .الله وَرَسُولِهِ وَالمؤمِنين

 والله على ما أقول شهيد
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