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RESUME

Introduction : La paralysie cérébrale désigne un ensemble de troubles permanents de la posture et du
mouvement, liés a une atteinte cérébrale fixée. L'objectif de ce travail était d’étudier le développe-
ment des enfants, la morbidité, ainsi que le retentissement socio-familial de cette pathologie dans un
contexte d’idées recues et de ressources limitées. Méthodes : Il s’agissait d’'une étude descriptive
transversale qui a concerné les patients de six mois a 15 ans atteints de paralysie cérébrale, ainsi que
leurs familles. Le parcours médical et I'état physique des enfants, ainsi que I'impact familial et social
de la pathologie ont été étudiés. Résultats : Cinquante patients ont été inclus, avec un age moyen de
27,2 + 24,4 mois. Les facteurs étiologiques étaient dominés par I'asphyxie périnatale (48%), la préma-
turité (14%) et I'infection néonatale (14%). L’hypertonie était le signe physique le plus fréquent (18%)
et I'épilepsie était la premiére comorbidité (32%). Prés de % (72%) des enfants de plus de deux ans
étaient totalement dépendants. Les parents étaient souvent victimes de pression sociale (34%) et vi-
vaient fréquemment dans une ambiance familiale triste (54%). Des tensions (24%), des séparations
(4%) et une perte d’emploi liés a la maladie étaient observées dans les familles (14%). Conclusion : La
paralysie cérébrale constitue un fardeau pour les familles qui n’ont que peu de soutien dans un con-
texte de croyances mystiques. Un accent doit étre mis sur la prévention par une meilleure gestion de
la périnatalité.

Mots clés : Paralysie cérébrale, handicap, enfant.

SUMMARY

Introduction: Cerebral palsy refers to a set of permanent disorders of posture and movement, linked
to a fixed brain injury. The aim of this work was to study the development of children, the morbidity,
as well as the socio-familial repercussions of this pathology in a context of preconceived ideas.
Methods: This was a descriptive cross-sectional study of patients with cerebral palsy aged six months
to 15 years and their families. Medical history, physical condition of the children, and the social impact
of the pathology were studied. Results: Fifty patients were included, with a mean age of 27.2 + 24.4
months. The etiological factors were dominated by perinatal asphyxia (48%), prematurity (14%) and
neonatal infections (14%). Hypertonia was the most frequent physical sign (18%) and epilepsy was the
first comorbidity (32%). About % (72%) of the children older than two years were totally dependent.
Parents were often victims of social pressure (34%) and frequently lived in a sad family atmosphere
(54%). Tensions (24%), separations (4%) and loss of jobs related to the disease were observed in the
families (14%). Conclusion: Cerebral palsy is a burden for families who have little support in a context
of mystical beliefs. Emphasis should be put on prevention through a better management of perinatal-
ity.

Key words: Cerebral palsy, disability, child.

INTRODUCTION d’une anomalie non progressive, d’un cerveau

La paralysie cérébrale (PC) désigne « un en-
semble de troubles du mouvement et/ou de la
posture et de la fonction motrice, permanents,
mais a expression clinique changeante dans le
temps, résultant d’'un désordre, d’une Iésion ou
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en développement ou immature » [1]. Elle peut
induire des déficits fonctionnels et une incapa-
cité a réaliser les activités de la vie quotidienne.
Elle compromet I'autonomie fonctionnelle de
I’enfant, sa qualité de vie et également celle de
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sa famille. La prise en charge des troubles liés a
la PC est particulierement difficile dans notre
contexte d’analphabétisme, de croyances mys-
tiques et d’insuffisance de couverture sociale.
Elle est souvent limitée au traitement des co-
morbidités et des affections intercurrentes,
sans prise en compte des contraintes et be-
soins particuliers pour I'enfant et sa famille,
d’ou l'intérét de ce travail. L'objectif de ce tra-
vail était de faire le point sur le développement
et la morbidité chez des enfants atteints, ainsi
que le retentissement familial et social de la
maladie.

METHODES

Il s’agissait d’une étude transversale descrip-
tive a collecte prospective, qui a concerné des
nourrissons et enfants agés entre six mois et 15
ans vus dans le cadre d’une consultation ou
d’une hospitalisation en pédiatrie, sur une pé-
riode d’un an allant du 30 janvier 2020 au 29
janvier 2021 au Centre Hospitalier Universitaire
Sourd SANOU (CHUSS). Les variables étudiées
étaient cliniques et socio-familiales. Les don-
nées cliniques étaient le type de PC, les fac-
teurs étiologiques présumés, I'age de surve-
nue, le développement staturo-pondéral et
psychomoteur, les comorbidités et les épisodes
de maladies intercurrentes ainsi que les
moyens thérapeutiques déployés. Pour ce qui
est de I'autonomie fonctionnelle, les enfants
incapables de s’arréter et de marcher étaient
considérés comme totalement dépendants. La
croissance physique des enfants a été évaluée
en utilisant les courbes de référence de 'OMS.
Quant aux données socio-familiales, il s’agissait
notamment du lieu de résidence et de la pro-
fession des parents, du niveau socio-écono-
mique de la famille basé sur les revenus, de la
taille de la fratrie et du rang de I'’enfant malade
dans la fratrie, du retentissement familial de la
maladie, allant des contraintes et conditions de
vie, aux incidents pour I'enfant ou les autres
membres de la famille. Les données ont été col-
lectées a partir des registres de consultation,
des dossiers cliniques ainsi que de I'entretien
avec les familles. Ces familles avaient au préa-
lable été informées sur les objectifs et la procé-
dure de I’étude avant d’accorder leur consen-
tement éclairé. Un questionnaire structuré pré-
testé a servi a la collecte des données. Elles ont
été analysées a I'aide du logiciel Stata dans sa
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version 12.0. Pour la saisie et la présentation
des résultats, le logiciel Microsoft Office dans
sa version 2016 (Word, Excel) a été utilisé.

RESULTATS

La prévalence globale de la maladie pour la pé-
riode d’étude était de 1,37%.

L'age moyen des patients était de 27,2 + 24,4
mois avec 78% de nourrissons (six — 30 mois).
Le sex ratio était de 1,38. La majorité (84%) des
familles vivait en zone urbaine. Les enfants at-
teints de PC étaient premiers de leur fratrie
dans 34% des cas et derniers dans 64% des cas.
Les fratries étaient de tailles variées ; la répar-
tition des enfants selon la taille de la fratrie est
présentée dans le tableau I.

Tableau | : Répartition des patients atteints de
paralysie cérébrale selon la taille de la fratrie
utérine dont ils sont issus

Taille fratrie Effectifs Fréquence
utérine (Nombre de (%)
(Nombre familles)
d’enfants)
1 14 28
2 15 30
3 7 14
4 6 12
>5 8 16
Total 50 100

Plus du tiers des enfants (36%) présentaient un
retard de croissance et 50% présentaient une
émaciation. L’évaluation de I'autonomie chez
les plus de deux ans (18 enfants) a montré que
72% étaient completement dépendants.
Presque tous les enfants (92%) présentaient ou
ont présenté un retard moteur. Le déroule-
ment du développement moteur a travers les
différentes acquisitions-reperes en fonction de
I’age est représenté sur la figure 1.
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Figure 1 : Répartition des enfants atteints de
PC selon leur développement moteur
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tition des enfants atteints de PC selon le fac-
teur étiologique présumé est présentée sur le
tableau Il

Les PC acquises étaient largement les plus
nombreuses. Les PC anténatales étaient toutes
liées a des malformations cérébrales. La répar-

Tableau Il : Répartition des enfants atteints de paralysie cérébrale selon le facteur étiologique présumé

Facteurs étiologiques Effectifs Fréquence (%)
PC anténatales Malformations cérébrales 4 8
Prématurité 7 14
Hypotrophie 2 4
Périnatale Incompatibilité foeto-maternelle 1 2
Infection néonatale 7 14
Asphyxie périnatale 24 48
Post-néonatales Méningite 2 4
(petite enfance) Paludisme grave 3 6
Total 50 100

Un trouble du tonus musculaire existait chez 22% des enfants et I’hypertonie était prédominante (18%
de formes spastiques). Une hémiplégie était présente chez trois enfants (6%). L’épilepsie était la pre-
miere pathologie associée a la PC. La répartition des enfants selon le type de trouble ou pathologie
associée est présentée sur le tableau Ill.

Tableau Il : Répartition des enfants atteints de paralysie cérébrale selon le type de comorbidité

Tare/trouble associé Effectifs Fréquence (%)
Epilepsie 16 32
Trisomie 21 1 2
Malformation* 4
Troubles visuels 3 6
Aucune 28 56

Total 50 100

*Malformation autre que celles du systéme nerveux central

La prise en charge des enfants comprenait essentiellement la kinésithérapie motrice (50% des enfants)
et le traitement des comorbidités. La quasi-totalité des familles (94%) avaient recours a la médecine
traditionnelle. Le poids social et familial de la maladie allait de I’'absence de scolarisation des enfants
aux tensions dans les couples, en passant par la mauvaise ambiance vécue par certaines familles. Ces
différentes formes de retentissement socio-familial de la PC sont rapportées dans le tableau IV.

Tableau IVV : Récapitulatif du retentissement socio-familial de la paralysie cérébrale

Domaine Type de retentissement Nombre de fa- Fréquence
milles ou en- (%)
fants concernées
Scolarisation des enfants Aucun enfant scolarisé parmi ceux qui 8 100
en avaient I'age
Ambiance familiale Tristesse prédominante 27 54
Ambiance variable 10 20
Joie prédominante 13 26
Pression sociale Critiques 34 68
Moqueries 26 52
Marginalisation 21 42
Entre-aide 18 36
Comportement/Ressenti des Jalousie / sentiment d’étre délaissé au 4 8
autres membres de la fratrie profit du frere malade
Non exprimé ou non applicable 28 56
Tensions 12 24
Retentissement sur la vie de Menaces de séparation 3 6
couple des parents Séparation 2 4
Consolidation des liens 14
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DISCUSSION

La prévalence de la PC est estimée a environ 2
a 3 pour 1000 dans les pays développés et cette
prévalence est a tendance baissiere [1-4]. La
fréquence hospitaliere de 1,4% retrouvée dans
cette étude est certainement majorée du fait
d’un biais de sélection. Néanmoins, une plus
grande prévalence de cette pathologie dans les
pays a ressources limitées comparativement
aux pays développés peut sembler logique. En
effet, les insuffisances fréquentes du suivi des
grossesses et de l|'assistance des accouche-
ments, ainsi que les difficultés de prise en
charge des prématurés pourraient exposer au
risque de PC. L’asphyxie périnatale et la préma-
turité étaient d’ailleurs les facteurs étiolo-
giques les plus fréquents dans cette étude
comme rapporté au Cameroun et a Madagas-
car [5-7]. Cependant, certaines étiologies con-
génitales de PC telles que les embryofcetopa-
thies infectieuses sont probablement sous dia-
gnostiquées dans les pays a ressources limi-
tées; les retentissements périnataux (infec-
tieux, anoxiques) de ces pathologies pourraient
étre injustement pris pour des causes a part en-
tiere d’'une PC, minimisant ainsi la proportion
des PC anténatales. Par ailleurs, le role des ma-
ladies infectieuses comme la méningite et le
paludisme grave (avec atteinte neurologique)
dans la survenue de PC chez les jeunes nourris-
sons est a considérer [8,9]. Néanmoins, la pré-
vention de la PC passe par une bonne prise en
charge de la prématurité et de I'asphyxie péri-
natale par des moyens et mesures thérapeu-
tiques validées et efficaces [10]. Les nourris-
sons qui étaient les plus représentés appartien-
nent a une tranche d’ages (0-5 ans) ordinaire-
ment majoritaire dans les services de Pédiatrie,
car les plus vulnérables, méme en dehors de
tout handicap [11]. De plus, cette tranche
d’ages dans la PC correspond a une période ou
les parents sont le plus inquiets et en méme
temps pleins d’espoir pour une amélioration
fonctionnelle de leur enfant. Le suivi est géné-
ralement vite abandonné du fait probablement
de I'absence d’amélioration notable et égale-
ment de croyances diverses motivant le re-
cours a la médecine traditionnelle. Plus du
quart des enfants atteints de PC dans cette sé-
rie étaient des enfants uniques. Cette situation
pourrait étre un choix délibéré des parents, du
fait non seulement des exigences de la prise en
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charge au quotidien d’un enfant handicapé,
mais également de la peur d’avoir un autre en-
fant malade. Qu’elle soit voulue ou pas, cette
situation peut étre favorable pour I’enfant dont
les parents sont entierement disponibles pour
ses soins. Cependant, la présence de freres et
sceurs pourrait constituer un facteur d’équi-
libre et d’ouverture sociale. Les ainés de fratrie
représentaient le tiers des enfants dans cette
étude. Cela pourrait s’expliquer par la fré-
qguence plus élevée de morbidité périnatale
chez les primipares [12, 13]. L’accent doit alors
étre mis sur le suivi de la grossesse et la surveil-
lance de I'accouchement chez ces dernieres. Le
retard parfois important du développement
psychomoteur et I'absence d’autonomie carac-
térisent souvent les enfants atteints de PC [14].
Ces facteurs associés parfois aux difficultés
d’alimentation pourraient expliquer les nom-
breux cas de d’émaciation et de retard de crois-
sance. L'épilepsie est fréquemment associée a
la PC et constitue avec les autres comorbidités,
des facteurs aggravants de la PC [1, 15]. L’épi-
lepsie en particulier, majore le handicap et I'im-
pact socio-familial de la maladie, d’autant plus
gue cette pathologie est souvent considérée en
Afrique de I’'Ouest comme une maladie conta-
gieuse ou la conséquence d’un mauvais sort
[16, 17]. La scolarisation est un excellent
moyen de socialisation des enfants et cela est
aussi vrai pour les enfants atteints de PC [18].
Elle demeure pourtant un défi majeur dans les
pays en développement. En effet, I'absence de
structures spécialisées et de formation des en-
seignants dans les écoles conventionnelles en-
traine souvent une indisponibilité totale de
cadre pour I’éducation des enfants. Les familles
pourraient se retrouver sans recours et parfois
sans alternative de garde de leur enfant con-
finé a domicile. L'isolement et parfois la margi-
nalisation qui en découlent ne sont pas de na-
ture a favoriser le développement de I'enfant.
Cela augmente par ailleurs le sentiment de
lourd fardeau lié a la prise en charge de I'enfant
malade aussi bien pour les parents que pour les
fréres et soeurs. Pour ces derniers, s'il existe
souvent une solidarité familiale avec la ten-
dance a aider les parents pour les soins de |'en-
fant malade, il est réel que certains se sentent
délaissés, au point de développer un sentiment
de jalousie vis-a-vis de leur frere malade. Les
parents au centre, doivent étre en mesure de
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gérer tout cela en plus de leurs obligations pro-
fessionnelles et cela entrave parfois I'équilibre
de leur vie de couple. Les situations de non-em-
ploi pour les meres d’enfants atteints de PC
avec un déficience sévere sont d’ailleurs cou-
rantes [19]. On pourrait alors entrer dans un
cercle vicieux de vulnérabilité socio-familiale
délétére au bien-étre et au développement
non seulement de I'’enfant malade, mais égale-
ment de toute sa famille.

CONCLUSION

La PC constitue un fardeau pour les familles qui
n‘ont que peu de soutien dans un contexte
d’absence de structures spécialisées de prise
en charge et d’insuffisance de couverture so-
ciale. Un accent doit étre mis sur la prévention
par une meilleure gestion de la périnatalité a
travers la planification et une bonne surveil-
lance de la grossesse et de I'accouchement.
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