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RESUME

Introduction. Premiére cause de handicap moteur de 'enfant, la paralysie cérébrale

(PC) ou Cerebral Palsy (anglo-saxon) se définit comme ’'ensemble des troubles du

mouvement et/ou de la posture et de la fonction motrice, permanents, mais pouvant

avoir une expression clinique changeante avec le temps ; dus a un désordre, une

lésion ou une anomalie non progressifs survenus sur un cerveau en développement

ou immature. Elle présente des répercussions psychologiques considérables sur
227 l'environnement familial. Notre étude visait a analyser le niveau de connaissance
et la perception de la PC dans l'entourage des enfants atteints.

Méthodes. Il s’est agi d’une étude transversale a visée descriptive sur trois (03)
mois, réalisée au sein de l'unité de consultation de neuropédiatrie du CHU de
Yopougon a Abidjan. Elle a porté sur I’évaluation du niveau de connaissance et la
perception des accompagnants d’enfants atteints sur la PC. Ont été inclus dans
I’étude tous les accompagnants d’enfants atteints de PC agés d’au moins 18 ans
et ayant donné leur consentement.

Résultats. Nous avons interrogé 42 accompagnants d’enfants atteints de PC. La
tranche d’age la plus représentée de ces accompagnants était celle des 31-40 ans.
Parmi eux,78% étaient scolarisés. Une définition correcte de la PC a été donnée
dans 4,76 % des cas. Selon 64% des enquétés le cerveau était 'organe 1ésé dans
la PC.Les accouchements difficiles ont été évoqués comme facteur de risque de la
PC par 90,48%. Pour l’entourage la principale cause de la PC était I’'hémorragie
cérébrale (78,26%). Les crises épileptiques ont été citées comme séquelles par 86%
des accompagnants. Le principal moyen de prévention des PC était les priéres durant
la grossesse (90,48%). La PC était percue comme une affection curable (45%) et

une affection mystique (19%). IVPI)ots clc..as :
-Paralysie
Conclusion : L’é¢tude montre que la connaissance des PC par l’entourage des cérébrale;
patients semble insuffisante. La perception reste marquée par ’environnement - Connaissances;
socio-culturel, il s’avére nécessaire de mener des actions de sensibilisation et -Perception;

-Cote d’Ivoire
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ABSTRACT

Introduction. Leading cause of motor disability in children, cerebral palsy (CP) or
Cerebral Palsy (Anglo-Saxon) is defined as all disorders of movement and/ or posture
and motor function, permanent, but which can have a changing clinical expression
over time; due to a non-progressive disorder, lesion or abnormality in a developing or
immature brain. This condition has a significant psychological impact on the family
environment. The purpose of our study was to analyze the level of knowledge and
perception of CP in the environment of children with CP.

Methods. This was a cross-sectional descriptive study over three (03) months, carried
out in the neuropediatric consultation unit of Yopognon University Hospital. It focused
on the assessment of the level of knowledge, the perception of carers of children with
CP on CP.Were included in the study all accompanying persons aged at least 18 years
and having given their consent.

Results. We interviewed 42 people in the immediate circle of patients. The age group
most represented was 31-40 years old. Among them, 78% were in school. Two peoples
were able to give a correct definition of CP. According to 64% of the respondents, the
brain was the organ damaged in CP. Difficult childbirth was mentioned as a risk

factor by 90.48%. For the entourage, the main cause of CP were cerebral haemorrhage

(78.26%). Epileptic seizures were cited as sequelae by 86% of carers. The main means

of preventing CP was prayers during pregnancy (90.48%). CP was perceived as a

curable condition (45%) and a mystical condition (19%). But it is not hereditary (98%)

and it is not contagious (95%). Keywords:
-Cerebral palsy;

Conclusion. The study shows that the knowledge of CP by the patients’ entourage is -Knowledge;

insufficient. The perception remains marked by the socio-cultural environment, and it -Perception;

is necessary to carry out awareness and education actions in the patients’ entourage. -Céte d’Ivoire.

INTRODUCTION

228

Premiére cause de handicap moteur
de l'enfant, La paralysie cérébrale (PC) ou
cerebral palsy se définit comme l’ensemble
de troubles du mouvement et/ou de la
posture permanents, avec une expression
clinique changeante avec le temps. Elle est
due a une lésion ou une anomalie cérébrale
non progressive survenue sur un cerveau en
développement ou immaturel!l.

gré des croyances, des perceptions et du degré
d’information des parents?.Peu de travaux ont
été consacrés a l’entourage des patients en
Afrique avec une seule étude au Zimbabwe et
aucune, semble-t-il, en Cote d’ivoire d’ou la
motivation de notre étudell. Aussi nous posons-
nous la question de recherche suivante : «Quelles
sont les connaissances et la perception de la PC
par 'entourage des patients atteints ?»
Comme toute maladie chronique
handicapante, elle a des répercussions
psychologiques considérables sur
l'environnement familial. Son évolution et
son pronostic chez l'enfant, se modélent au

Notre étude avait pour objectif d’analyser
les connaissances et la perception de la PC
par des accompagnants des enfants recus a
la consultation de neuropédiatrie du CHU de
Yopougon a Abidjan en Cote d’Ivoire.

METHODES

Nous avons réalisé une étude transversale & Les parametres suivants ont été étudiés :
visée descriptive pendant trois mois de janvier R
a avril 2019, dans 'unité de consultation
de neuropédiatrie du CHU de Yopougon. Il
s’agissait d’'une consultation hebdomadaire sur
rendez-vous. Elle a inclus toutes les personnes
adgées d’au moins 18 ans accompagnant
d’enfants présentant une PC a la consultation.

Les accompagnants n’ayant pas souhaités } .
participer a I'’étude n’ont pas été inclus. * La perception de la PC comme une maladie
héréditaire, contagieuse, mystique, incurable.

Les données sociodémographiques :age, sexe,
scolarisation, lien de parenté avec l’enfant,
religion ;

* Les connaissances sur la PC; définition, siége
des lésions, symptomes, étiologie ; facteurs
de risque ; moyens de prévention, pronostic
et moyens thérapeutiques ;
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Apreés avoir élaboré le guide d’entretien, le
questionnaire a été administré suivant une
méthode semi-dirigée. Des questions ouvertes
et des questions a choix multiples ont été
posées. Les réponses et propositions choisies
étaient consignées par l'enquéteur sur une
fiche. Les données ont été recueillies a l'aide

RESULTATS

Notre population d’étude était constituée
de 42 personnes. Il s’agissait de personnes
accompagnant réguliérement le patient a la
consultation. Environ 93 % étaient les parents
biologiques soit la mére dans 76,19% des cas.

L’ age médian était de 38 ans. Le sexe féminin
représentait 81% et 78,57% étaient scolarisés.
Les chrétiens représentaient 62%.

Connaissances sur la PC

S’agissant des connaissances sur l'affection,
deux (02) personnes ont donné une définition
correcte de la PCsoit 4,76%. Cing (05/42)
enquétés ; soit 12% de l'effectif total avaient déja
entendu parler de PC avant la naissance de leur
enfant. Pour 54%, la PC survennait a tous les
ages, et pour 17% elle n’affectait que les enfants.
Concernant l'organe 1ésé, 64% optait pour le
cerveau et 7% pour les nerfs périphériques.
L’association cerveau-membres a été retenue par
7% de nos enquétés. Les données sur les facteurs
de risque ont été consignés dans le tableau I.

Tableau I : Répartition des réponses des enquétés
selon les causes de PC proposées/ Distribution of
respondents’ answers according to the causes of CP
proposed

Causes de PC Oui %
Retard de croissance intra-utérin 26 56,52
Anomalie du placenta ou du
cordon 13 28,26
Prématurité 14 30,43
Post maturité 15 32,61
Ictére nucléaire 14 30,43
Infection du nourrisson ou
nouveau-né 26 56,52
Traumatisme du nourrisson 34 73,91
Hémorragie cérébro-méningée 36 78,26
Ischémie cérébrale 35 76,09
Malformation cardiaque 13 28,26
Pas de cause déterminée 20 43,48

S’agissant de connaissances sur les facteurs
de risques, Les accouchements difficiles ont éte
évoqués dans 90,48% des cas suivis de ’absence
d’une unité de soins néonataux dans 66,67%.

d’une fiche d’enquéte informatisée. Toutes les
informations recueillies ont été traitées a l’aide
du logiciel STATA 14. Les tests statistiques
utilisés, étaient le test de Chi2 de Pearson et le
test exact de Fischer pour d’éventuels facteurs
associés avec un seuil de signification p < 0,05.

Les signes moteurs présentés au cours de
la PC étaient :

e la téte tombante citée par 88% des
accompagnants;
e le retard psychomoteur par 93%;

e les troubles de la marche par 86 % et les
troubles posturaux par 88%.

Des signes non moteurs ont €té cités :

e les troubles du langage (82,61%);
* de la mémoire (78,26%);
e le retard staturo-pondéral (78,26%);
e le déficit intellectuel (67,39%);
e les crises épileptiques (86%).
L’espérance de vie moyenne selon les
enquétés était égale a 63 ans avec des

extrémes de 40 et 100 ans. La PC n’entravait
pas la scolarité pour 55% des enquétés.

Les données sur les connaissances des
moyens de prévention de la PC sont présentées
par le tableau II.

Tableau II: Répartition selon les modalités de
prévention de PC proposées/ Distribution accor-
ding to CP prevention methods proposed

Connaissances sur la prévention oui %
Activité physique réguliére 20 47,62
Eviction de 1’alcool 35 83,33
Eviction de médicaments et 26 61,90
toxiques

Suivi régulier prénatal 35 83,33
Faire beaucoup de priéres durant 38 90,48
grossesse

Eviction du stress durant gros- 36 85,71
sesse

Entourer nouveau-né de beaucoup 35 83,33
d’affection

Empécher chutes au nouveau-né 36 85,71
Masser le crane du nouveau-né 10 23,81
Allaitement maternel exclusif 27 64,29

Les principaux moyens de prise en charge
de la PC étaient 'orthophonie (92,86%), les
médicaments (90,48%), la kinésithérapie
(88,1%).

N
N
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Concernant les perceptions, La PC était
considérée comme une maladie héréditaire
pour 98% des accompagnants. Pour 95%,

DISCUSSION
Biais et limites

Le manque d’informations sur le niveau
d’étude des participants pourrait constituer un
biais dans le choix des réponses. Par ailleurs,
certains accompagnants avaient déja bénéficié
d’informations sur l'affection du patient lors
de 'annonce du diagnostic. Cela concourt
également a biaiser nos résultats. La non
association avec un psychologue ou sociologue
constitue également une limite au vu des
informations sur la perception de ’affection.

Données sociodémographiques

L’age moyen des enquétés était de 40,39 +
1,37 ans avec des extrémes de 23 et 61 ans. En
Inde, en 2014, dans un essai interventionnel
randomisé sur le niveau de connaissance de
53 parents sur la PC,Karande et al. relevaient
un age moyen de 27,41 £ 6,46 ans ;Dambi
et al. au Zimbabwe, en 2016, dans une étude
transversale sur 49 parents d’enfants évaluant
leur niveau de connaissance sur la PC 1’age
moyen était 31 + 5,8 ansPl.

Le sexe ratio des enquétés était égal de
0,23 avec 81% du sujets de sexe féminin qui
étaient dans 76,19% des cas des meéres. Cette
prédominance féminine rapportée par Dambi
et al. au Zimbabwel®, et par Feldman-Winter
et al. aux Etats-unisP pourrait se justifier
par le fait que dans les sociétés africaines, les
femmes, et notamment les méres de familles,
assurent la prise en charge des enfants en
général, et des enfants malades en particulier.

Le pourcentage des accompagnants non
scolarisés était égal a 21,43%. Ce taux était
égal 4 26% dans I’étude indienne de Karande!®
alors que les séries de Winter-Feldman® et
Fissl® aux Etats-Unis, ne comportaient pas
de sujets non scolarisés. La proportion encore
importante denon-scolarisation des pays en
développement notamment en Afrique sub-
saharienne, peut expliquer cette différence.

Connaissances

Parmi les enquétés, cinq (05) seulement sur
les 42 (12%) avaient déja entendu parler de PC
avant la naissance de leur enfant et deux (02)
seulement avaient pu donner une définition
correcte de la PC ce qui traduit le faible niveau
de connaissance de la PC ; comme rapporté

la PC n’était pas contagieuse. La PC était une
maladie curable pour 45%,et mystique pour 19%
des accompagnants.

par Karandeen Inde ou aucun parent n’avait pu
définir la maladie!.

Des accompagnants (54%) ont affirmé que la
PC peut survenir a tout age.

Sila PC se caractérise par un polymorphisme
évolutif, elle est plus fréquente chez les enfants
de moins de 2 ans!'.

Pour 64% des enquétés, le cerveau était le
principal organe 1ésé dans la PC. Aux USA selon
Winter-Feldman, ’atteinte cérébrale était désignée
par 66% des aidantsl®l. Dans notre étude, parmi
les parents interrogés en consultation, plusieurs
avaient déja connaissance du diagnostic de leur
enfant.

La principale séquelle de PC était le déficit
moteur pour 50% de nos enquétés, isolé pour
26%, associé a l’épilepsie pour 14% ou a la
surdité pour 7%. Aux Etats-Unis, dans ’étude de
Winter-Feldman, le déficit moteur était cité par
81% des parents. La seconde séquelle majeure de
la PC retenue par 29% des accompagnants, était
I’épilepsie seule ou associée a un déficit moteur®.

Les facteurs de risque les plus incriminés
étaient les accouchements difficiles (90,48%)
et 'absence d’'une unité de soins néonataux
(66,67%). Les premiers sont cités dans 79% des
cas au Zimbabwell et dans seulement 35,6% aux
Etats UnisPl. Ces accouchements dystociques
sont la cause d’anoxie cérébrale pourvoyeuse
de PCI]. Les principales causes de PC retenues
par 'entourage étaient I’hémorragie cérébrale
(78,26%), l'ischémie cérébrale (76,09%), le
traumatisme du nourrisson (73,91%). Pour prés
de la moitié de la population étudiée (45%), la
cause était indéterminée.

Les accompagnants reconnaissaient que
la PC était invalidante tant au niveau moteur
qu’au niveau intellectuel, ce qui explique que
les troubles moteurs sont les mieux connus. Les
autres symptomes inhabituels sont treés souvent
mal identifiés et peuvent faire l'objet d’errance
diagnostique. C’est le cas des déficits moteurs
frustres, des mouvements anormaux, et des
troubles cognitifs ou sensoriels!'l.

Les accompagnants ont décrit comme signe de
PC un maintien de téte impossible dans 88% des
cas,et l'attitude asymétrique du tronc dans 68%.
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Dans I’étude de Dambi et al. au Zimbabwe,
I’hypotonie axiale a été citée dans 70,8%P.

L’existence de crises épileptiques dans la
PC était connue par 86% de nos enquétés.
Dambi rapportait que pour 75,5% des parents
d’enfants souffrant de PC, les crises d’épilepsie
peuvent s’associer aux signes moteurs dans
la PCEI,

Le retard psychomoteur était un symptome
de PC pour 93% des accompagnants. Au
Zimbabwe, selon Dambi, 91% des parents
interrogés avaient mentionné des troubles du
développement psychomoteur®®. En Inde, un
taux plus faible égal a 60,4% était rapporté
par Aroral”. Dans notre étude, l’entourage a
évoqué des troubles posturaux et de la marche
dans 88% et 86% des cas. Ces troubles sont
cités par les aidants dans 75% des cas au
Zimbabwell. Les troubles du langage sont
reconnus par 82,61% de nos enquétés contre
58,3% des cas dans 1’étude de Dambi®. Des
troubles de la mémoire étaient mentionnés
dans 78,26% des cas et le déficit intellectuel
dans 67,39% des cas. Aux Etas Unis, 51,6%
des enquétés de Winter-Feldman avaient
évoqué une déficience mentale. Dans la série
de Nusrat en Inde, I'entourage avait cité les
troubles de l'apprentissage dans 82,61% des
casl®l.

L’espérance de vie moyenne estimée de
63 ans selon l’entourage était largement
supérieure a ’espérance de vie du pays égale
a 54,6 ansl. Alors qu’aux Etats-Unis, 57,3%
de la population enquétée déclarait que les
enfants atteints de PC avaient une espérance
de vie plus courte que les enfants sainsP. Plus
de la moitié des enquétés, soit 55%, affirmait
que la PC n’entravait pas la scolarité. En Inde,
dans les études d’Aroral” et de Nusratl®!, une
scolarité impossible est mentionnée dans
62,3% et 73,3% des cas.

Selon nos enquétés, les principaux
moyens de prise en charge de la PC étaient
l’orthophonie (92,86%), les médicaments
(90,48%) notamment les antiépileptiques et la
kinésithérapie motrice (88,1%). Au Zimbabwe,
91,7% d’enquétés indiquaient la kinésithérapie
motricell,ce qui montre que la PC apparait
avant tout comme une cause de handicap

moteurl!, Comme moyens de prévention de
la PC, la grande majorité des accompagnants
a préconisé les priéres pendant la grossesse
(90,48%) et ’éviction du stress psychologique
chez la mére durant la grossesse pour 85,71%.
Dans ’étude de Nusrat, 83,33% des enquétés
recommandent également les priéres comme
moyen de prévention®.

Ces chiffres traduisent I'impact des facteurs
spirituels et psychologiques dans la PC.En
effet, dans plusieurs cultures africaines
et asiatiques les maladies chroniques
invalidantes de l’enfant, comme la PC, sont
percues comme le fruit du péché ou comme un
mauvais sort ; les priéres représentent alors
un moyen d’absolution ou de conjuration!*719.

-Perceptions

Pour 98% des accompagnants en majorité
des parents (95% des cas) ne percoivent pas
la PC comme une maladie héréditaire. Aux
Etats unis, 40% des parents reconnaissent
un caractére héréditaire a la PCP. En
2017, une étude russe a montré que plus
de 45% de cas de PC étaient génétiquement
déterminées et pourraient étre attribuées a un
groupe de pathologies multifactorielles avec
détermination polygénique et prédispositions
génétiques!'l.

Comme dans 'étude de Winter-Feldman
aux Etats-Unis, ou 95,9% des enquétés ne
considéraient pas la PC comme une maladie
transmissible®®, la grande majorité de nos
enquétés (95%) ne percoit pas la PC comme
une maladie transmissible. La PC était
considérée comme une maladie incurable pour
55% de nos enquétés. Ce taux atteint 61,5%
en Indel et 91,7% au Zimbabwel4.

Dans notre étude, 19% des accompagnants
pensaient que la PC était une maladie
mystique.Au Zimbabwe, Dambi a rapporté la
notion de « sorcellerie » dans 50% des cas et
« le sort jeté par des mauvais esprits » dans
75% des casll. Au Bangladesh, les enquétés
de Maloni considéraient la PC en rapport avec
la « sorcellerie » et le « péché »'0L

Ces résultats traduisent le poids des
croyances et des conceptions socioculturelles
dans la perception de la maladie chronique.

N
()
-
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CONCLUSION

Notre étude montre que les connaissances
sur la PC sont insuffisantes et parfois
erronées. Elle met en exergue le poids des
facteurs spirituels et socioculturels dans
la perception de la maladie. Elle incite a
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