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La médicalisation des nouveaux nés atteints de Spina
Bifida et la réalité des soins prodigués dans les
établissements hospitaliers algériens
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Abstract
The medicalization of children born with Spina Bifida (SB) in Algeria and the care
provided in the country's medical establishments represent the central issue of this
contribution. The malformations and complications of mobility and organ function
caused by this disease lead us to question the management of this congenital

pathology and the medical practices of treatment and prevention. Using semi-
structured interviews and observations in Algerian hospitals and at the Association
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Nationale de Spina Bifida, this research explores the multidisciplinary care, access
to care healthcare and issues that affect parents of children with this genetic disease
and the practitioners responsible for their medical, psychological and social care.
Keywords: Spina Bifida; Medicalization; Prevention; Multidisciplinary care.

Résumé

La medicalisation des enfants nés avec le Spina Bifida (SB) en Algerie et les soins
dispenses dans les établissements médicaux du pays representent la problématique
centrale de cette contribution. Les malformations et les complications de mobilité
ainsi que le fonctionnement des organes qu’entrainent cette maladie nous amenent
a nous interroger sur la prise en charge de cette pathologie congénitale et les
pratiques médicales de traitement et de prévention. A laide d'entretiens semi-
directifs et d'observations dans des hopitaux algériens et a I'Association Nationale
de Spina Bifida, cette recherche explore les soins multidisciplinaires, I'acces aux
soins et les difficultés qui se posent aux parents des enfants atteints de cette maladie
génétique et aux praticiens charges de leur prise en charge médicale, psychologique
et sociale.

Mots-clés: Spina Bifida; médicalisation; prévention; soins multidisciplinaires.

Introduction

La maladie, en tant que reflet de perturbations biologiques, genere une
complexité tridimensionnelle intégrant les dimensions biologiques,
psychologiques, et sociales. Les maladies congenitales, innees des la
naissance, posent un defi considérable, avec des influences génetiques ou
environnementales susceptibles de moduler leur apparition (Romano 2011, 52).
Parmi ces anomalies, le Spina Bifida (SB), en Algérie, retient
particulicrement notre attention en raison de sa frequence. Cette pathologie
congeénitale, résultant d'un developpement incomplet de la colonne
vertebrale, requiert une prise en charge médicale et psychologique (Berkelmans
et Ménard 2012, 3). Notre enquéte se concentre sur l'approche meédicale appliquée
aux enfants atteints de SB, exposant les mesures institutionnelles et la

perception sociale.

Nous examinons la pratique medicale, depuis la phase du diagnostic et
jusqu'a la réeducation, dans la perspective de comprendre les moyens qui
peuvent réduire les complications médicales de la santé et comment peut-
on assurer le bien-étre des enfants atteints de cette maladie de la part des
familles, des associations et des services hospitaliers specialisés.

/

156 Afkar wa Affak, volume 12, numéro2, année 2024 6



La médicalisation des nouveaux nés atteints de ... Nassima Taibi; Pr. Abdelhalim Berretima

1. Explorer le Spina Bifida: définition, classification et
implications médicales

Afin de mieux appréhender la maladie de SB, une definition succincte ainsi

qu'une classification mondiale ont ete exposées. Des causes, conséquences,

et facteurs de risque associ¢s ont ¢galement ¢éte identifies, pour fournir une

vision globale a propos de cette maladie et de ses répercussions sur la sante

1.1. Le classement clinique de la maladie de Spina Bifida ?
Cette maladie survient avant la naissance, généralement entre la 3e et la 4e
semaine de grossesse, et se caracterise par un defaut de fermeture d'un ou
plusieurs arcs vertébraux postérieurs (Bocls 2010, 3). D’apres Robert, Rey-
Debove, & Reyes, cette transformation est un « n.m. inv. 1810, mots latins
« epine (dorsale) bifide » - malformation qui consiste en une fissure d’un ou
de plusieurs arcs vertebraux postérieurs, pouvant se compliquer d’une
hernie des méninges et de la moelle épiniere » (Robert, Rey-debove et Reyes 2016, 2422).
Elle est ¢galement connue sous le nom d'anomalie du tube neural (ATN) ou
de dysraphisme spinal et peut entrainer divers degrés de dommages
permanents a la moelle épiniere et au systeme nerveux, provoquant divers
degres de paralysie definitives dont I’¢tendue selon la localisation et la
gravite de la lesion (sylla 2008, 28). C’est ainsi que le Spina Bifida est classe
comme (CIM) « Classification Internationale des Maladies » par L’OMS.

1.2. La classification mondiale de SB
La CIM-11 (Classification Internationale des Maladies, 11eme revision), qui
est la version la plus récente de la CIM publice par I'OMS, inclus le Spina
Bifida dans la categorie «QO00-Q99 Malformations congeénitales,
deformations et anomalies chromosomiques». De plus, le SB est classe dans
la sous-catégorie QO05: «Malformations du systeme nerveux». Cette sous-
categorie englobe ¢galement d'autres malformations du systeme nerveux
central telles que l'anencephalie, I'hydrocephalie, la microcéphalie et la
malformation d'Arnold-Chiari (oms 2022). Plusieurs types de Spina Bifida sont
répertoriés. Chaque auteur a une fagon de les catégoriser et de les
subdiviser. Ces dysgraphies regroupent de tres nombreuses malformations,

geéneralement classées en deux catégories:

- Premiére catégorie (Spina Bifida Occulta): Forme la plus
fréquente et benigne, caracterisce par un defaut de fermeture d’un seul
arc vertébral, laissant la moelle épiniere et les structures nerveuses dans
leur position normale, avec la peau généralement intacte (Sawadogo 2012,
14).
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- Deuxieme catégorie (Le spina bifida aperta): reconnu ¢galement
avec une nomination de Spina Bifida ouvert, se caractérise par un defaut
ouvert dorsal (posterieur) des vertebres, souvent accompagné de lesions
de la moelle épiniere. Il peut prendre la forme d'un sac cutané contenant
soit les meéninges (méningocele) soit les meninges et la moelle épinicre
(myélomeéningocele). Cette dernicre forme, la plus courante et severe,
induit genéralement des dommages neurologiques (Hubert 1998, 1-2). Ces
deux formes ont ¢té plus frequemment rencontrées au cours de notre
enquéte.

- Méningocéle: Forme de Spina Bifida ouverte ou un sac contenant les
meninges ¢merge par une ouverture dans la colonne vertebrale
(Cabaret 2004, 11).

- Myéloméningocéle: Forme la plus courante et sévere de Spina Bifida
ouverte, caractérisée par un sac renfermant les méninges et la
moelle épinicre qui surgit par une ouverture dans la colonne
vertébrale (lovalalen 1988, 118).

- D'autres formes telles que 1’Anencéphalie, My¢loschisis, ou
Rachischisis, ot les sillons nerveux sont exposes a la surface de la
peau sans meninges ni muqueuses, ont ¢galement éte recensces
(ibid). Il est a noter que ces diverses formes de Spina Bifida ne sont
pas mutuellement exclusives et peuvent parfois se superposer.

1.3. Les répercussions de la maladie de SB sur le plan mental
et physique

Les répercussions de cette maladie sont néfastes pour le systeme nerveux,
ainsi que pour la sante urologique et anale des individus touches. Elle peut
étre associce a des lésions varices et des malformations impactant le systeme
nerveux central, telles que des déficiences motrices et sensorielles, des
anomalies orthopediques, des troubles urologiques, anaux, et du sphincter
genital, ainsi que I'hydrocéphalie, caractérisee par l'accumulation excessive
de liquide céphalorachidien (LCR) dans les canalisations cérebrales, ce qui
provoque des troubles graves de la vue, d’assimilation, de fortes douleurs au
niveau de la téte, et des vomissements (Boéls 2010, 4). Les enfants atteints de
SB et d'hydrocéphalie presentent frequemment une malformation de la fosse
posteérieure appelée malformation d'Arnold Chiari (Robert, Rey-debove ct Reyes 2016,
1260), ainsi qu'une syringomyelie, caracterisee par une dissection medullaire
et la formation de kystes (Ouvrard 1967, 30)

5
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1.4. Risques et facteurs de prédisposition au Spina bifida
En depit des multiples risques de cette maladie, les causes principales restent
indéfinies. Cependant, plusieurs eléments peuvent contribuer a la
défectuosité de la fermeture du tube neural, incluant des facteurs
environnementaux, geographiques, geénctiques, et des antecedents
familiaux. Les carences en vitamines, particulicrement en acide folique et en
vitamine B12, s’ajoutent a I’obésite de la mere porteuse, sans exclure les
medicaments destinés a traiter la personne anticpileptique comme le
Valporate de sodium et la carbamazépine, des médicaments qui constituent de

principaux facteurs de risque (Falchek et Nemours 2023).

Par ailleurs, les femmes ayant d¢ja eu un enfant atteint de SB presentent une
probabilite accrue d'avoir un autre enfant touch¢ par la méme pathologie, et
elles sont plus souvent affectees que les hommes (Berkelmans et Ménard 2012, 7).
D'autres facteurs de risque incluent les fausses couches spontances et I'age
maternel avance, bien que la prevalence puisse varier selon les etudes.
Notons que l'incidence de 'AFTN est particulierement ¢levée au sein des
populations socialement et ¢conomiquement défavorisces, et que les régions
montagneuses et les hauts plateaux d’Algerie sont associés a une incidence
accrue de la maladie de SB (Boustil, Bouchnaki et Ioulalen 2013).

1.5. Le Spina Bifida en Algérie : état des lieux et prévalence
Dans le contexte algerien, les malformations foetales sont particulierement
frequentes. Lors d'une journée d'information dedi¢e au Spina Bifida qui s'est
tenue au CHU d'Oran, le Pr Bouchakour a souligné que leurs incidences en
Algeérie depassent legerement ce qui est présente dans d’autres pays. Dans
les pays occidentaux, (La malformation se situe géneralement entre 0,5 et 1
pour mille naissances). En revanche, en Algérie, (cette malformation est

calculée entre 2 et 4 pour mille naissances (DKNews 2017).

Cette difference est le résultat des etudes effectues dans les wilayas de Tizi-
Ouzou, Boumerdes, et Alger sur deux annces, la prévalence des
malformations foetales en Algérie atteindrait environ 2,8 % des naissances
vivantes (Nawel 2012). Cette proportion se situe autour de la moyenne
mondiale. Le docteur Sadji, gynécologue, a divulgue ces données lors des
premicres assises de la malformation foetale organisees par les laboratoires
Jordaniens Dar Al Dawa a Tizi-Ouzou le 14 janvier 2012 (bid).

Le taux de mortalite en chirurgie néonatale frole les 60 %, signifiant
qu'environ 1 nouveau-né sur 2 décede a la naissance en raison de
malformations congénitales. De plus, le contexte médical présente des
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lacunes criantes dans la plupart des secteurs sanitaires en Algerie (Oumziani
2007). Actuellement I’Algérie ne dispose ni d'un registre des anomalies
congeénitales, ni d'une surveillance epidemiologique des malformations.
Cette lacune dans les donnees risque de compromettre la gestion adequate
des maladies congénitales, dont le SB, nécessitant une intervention pour
pouvoir trouver des solutions d’un traitement plus efficace afin de garantir
le bien-étre des enfants atteints.

En absence de donnees fiables en Algérie sur I’origine de ces malformations
constitue une source d’inquictude, et son impact sur la prise en charge
meédicale de cette maladie est indéniable. Ces chiffres alarmants sur la
mortalit¢ en chirurgie nconatale soulignent I'urgence de renforcer les
compétences medicales en chirurgie pediatrique en Algerie. Cela explique
¢galement la pénurie de médecins spécialises dans la prise en charge de ces
malformations congénitales, ainsi que 'obsolescence et I'insuffisance des
¢quipements medicaux dans les hopitaux, affectant la qualite des soins et le
manque d’une collaboration de plusieurs disciplines dans le traitement de
cette maladie congenitale.

2. Méthodologie de I’enquéte

Notre démarche methodologique repose sur une ¢tude unilaterale,
privilegiant la collecte des données qualitatives collectees au sein de divers
services hospitaliers de plusieurs villes algeriennes (Alger, Bejaia, Blida, Tizi
Ouzou), ainsi qu'au sein de 1'Association Nationale de Spina Bifida en
Algérie. Cette approche s'appuie sur des entretiens semi-directifs avec (27)
vingt-sept meres, (3) trois peres de patients, et (30) trente praticiens de
sante. La majorite de ces entretiens a éte réalisee lors de s¢jours hospitaliers,

au siege de l'association SB, et au domicile des parents consentants.

Afin de respecter la confidentialité des informations partagées, nous avons
attribu¢ des pseudonymes a nos enquétés, pour preserver leur anonymat

tout en garantissant l'intégrité de notre étude.

5
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Tableau n°01: Les caractéristiques des praticiens de santé

N° Pseudonyme Profession

01 Nabil Professeur en neurochirurgie

02 Hayatte Professeur en neurochirurgie

03 Amokrane Professeur en réadaptation physique et fonctionnelle
04 Mustapha Professeur en gynécologie

05 Kamel Professeur en neurochirurgie

06 Hamid Professeur en neurochirurgie

07 Nassim Malitre assistant en neurochirurgie

08 Salima Maitre-assistante en neurochirurgie

09 Amina Maitre-assistante en neurochirurgie

10 Lamine Malitre-assistant en neurochirurgie

11 Zahira Maitre-assistante en réadaptation physique et fonctionnelle
12 Hafida Maitre-assistante en réadaptation physique et fonctionnelle
13 Sofiane Meédecin genéraliste

14 Katiba Meédecin genéraliste

15 Malika Meédecin Reésident en en réadaptation physique et fonctionnelle
16 Souhila Maitre assistante en pédiatrie

17 Khadidja Assistante en chirurgie infantile

18 Fatima Maitre-assistante en réanimation

19 Lynda Infirmiére au service neurochirurgie

20 Imane Infirmiere au service neurochirurgie

21 Yasmine Infirmiere au service de pediatrie

22 Amira Aide-soignante a I’unité enfant

23 Sid Ali Kinésithérapeute

24 Kahina Kinésithérapeute

25 Hamza Ergothérapeute

26 Kenza Ergothérapeute

27 Belkacem Psychologue du service de neurochirurgie

28 Sabrina Psychologue du service pediatrie

29 Narimene Psychologue de santé

30 Assia Psychologue
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Tableau n°02: description des personnes atteintes de SB

N° Patient Durée de vie Type de maladie /N;?;Z d’lf;:)l;tat
01 Samy 6 mois Myéloméningocele Mere Bejaia
02 Amina 2ans Myéloméningocele Mere Blida
03 Dyna 1 mois Myéloméningocele Mere Bejaia
04 Kacim 1 ans et 6 mois Méningocele Mere Msila
05 Fatiha 10 ans Méningocele Mere Setif
06 Lynda 3 ans Myéloméningocele Mere Chlef
07 Zakari 25 jours Encéphalocele Mere Blida
08 Sarah 2mois et 10jours Myéloméningocele Mere Alger
09 Ines Smois Myéloméningocele Mere Tipaza
10 Rayan 4mois et 20jours Encéphalocele Mere Chlef
11 Idris 1 ans et 4mois Myéloméningocele Meére Boussaada
12 Nabil 1 mois Myéloméningocele Mere Ghardaia
13 Syfax 9 mois Myé¢loméningocele Mere Alger
14 Maya 4 mois et 10 jours Myéloméningocele Mere Alger
15 Islam 1 mois Myéloméningocele Mere OuadSouf
16 Louna 3 ans Myéloméningocele Mere Boufarik
17 Rihab lans Myéloméningocele Mere Alger (Syrie)
18 Imane 2 ans Meéningocele Mere Alger
19 Ayman 8 mois Myéloméningocele Mere Bejaia
20 Amina Onze mois Myéloméningocele (?\21?(:_ Djelfa
21 Daris Cinq Mois Myéloméningocele Mere Bejaia
22 Amine Six Ans Meéningocele Mere Ouargla
23 Alicia Huit Ans Myéloméningocele Pere Bejaia
24 Aya Six Ans Myéloméningocele I\lf\é =~ Bejaia
ere
25 Assia Cinq Ans Méningocele I\I;I\ére Bejaia
tre

27 Imane Cinq Ans Myélomeningocele I\lfs:: Bejaia
27 Darine B[i;—shuit Myéloméningocele Pére Bejaia

Total 27 / 30 /
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Tableau n° 03: caractéristiques des acteurs socio-institutionnels

Nomination Statut o e o
Code . Institution d’appartenance
anonyme professionnel

Chef d’entreprise Association algérienne des familles

Al Ramzy s N .. o
BTP d’enfants atteints de Spina Bifida

B2 Sofiane Fonctionnaire Hopital universitaire de Béjaia
C3 Nacera Maitre d’école Campus universitaire Béjaia
D4 Abdeslam Maitre d’école Direction des questions religieuses
E5 Azzedine Universitaire Acteur associatif
F6 Marianne Universitaire Acteur associatif
G7 Kader Chef de service Caisse Nationale d’ Assurance des salariés
HS8 Salimane Manager Direction des Affaires Sociales
19 Berkane Manager Direction de la santé et des populations

S’agissant de collecte des donnees sur le terrain, nous avons adopte deux
techniques: l'observation et I'entretien semi-directif. L'observation directe
et indirecte a été réalisée sur le lieu de notre enquéte (hopital universitaire
de Bejaia) et aupres des membres adhérents de I’association algérienne Spina
Bifida. Nos enquétés se rendaient aux difféerents services de I’hopital
(gyneécologie, pediatrie, neurochirurgie, orthopedie, readaptation physique,

chirurgie infantile).

Notre role de membre bénévole dans cette association nous a permis de
tisser de liens avec les membres des familles concernées par cette maladie,
synonyme d’engagement associatif, de soutien aux enfants en souffrance

pour surmonter les défis rencontres dans leur quotidien.

Compte tenu de I'heterogencite de notre population d'etude, trois guides
d'entretiens distincts ont été congus pour les parents, les praticiens de sante,
et les acteurs sociaux responsables des organisations impliquées dans
I’accompagnement et le suivi medical des enfants atteints. Nos entretiens

durent généralement plus de soixante minutes.

5
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2. Données empiriques de ’enquéte

Dans la presentation des données collectées apres notre enquéte, nous avons
souleve différentes réalités chez les enfants atteints de cette maladie
congenitale:

2.1. Précocité dans la médicalisation des enfants atteints:
Diagnostic et prise en charge

Dans la quéte d'une compréhension exhaustive du SB et de ses ramifications
en Algérie, plusieurs axes de recherche et de pratique médicale se dessinent,
chacun offrant un ¢clairage unique sur la condition des enfants touches par
cette maladie. Au coeur de cette exploration une partie de ce papier est dedie
au diagnostic et a la gestion precoce de ces enfants. Le diagnostic prenatal
plonge dans les techniques et les investissements des examens precoces de
cette malformation congénitale, pour offrir un regard critique sur les outils
associ¢s a cette phase de prise en charge. L’exploration n¢onatale constitue
un domaine d'¢tude essentiel, ou chaque specialiste joue des roles
fondamentaux. A travers une analyse approfondie, ce volet examine le
parcours clinique des nouveau-nés atteints de SB, mettant en lumiere les
interventions medicales et les protocoles de reanimation et de
neurochirurgie néecessaires pour assurer leur bien-étre des les premiers
instants de leur vie. Cette realite explique que les efforts de traitement et de
prevention sont scrutés, en Algerie, sous un microscope analytique, revelant
les forces et les faiblesses de la pratique medicale dans un systeme de sante

€n rnanque de moyens.

- Bilan prénatal des enfants atteints de Spina Bifida
Le diagnostic prénatal du SB est capital pour une prise en charge prématuree
suite a I'utilisation de I'IRM, les radiographies et les échographies ;
necessaires pour confirmer la présence de la malformation chez le foetus.
Une echographie du deuxieme trimestre de la grossesse est effectué¢e pour
situer la malformation du foetus. D’apres le professeur en gynecologie,
Mustapha: « L'échographie morphologique est destinée a la recherche de la
malformation. On assure un suivi pour la recherche de malformations. C'est a ce

niveau que Ie diagnostic est POSé » [Mustapha, Professeur en gynécologie].

Toutefois, la qualité des equipements radiologiques sont importants pour un
diagnostic precis. Cependant, la sensibilisation des femmes enceintes a
l'importance du diagnostic prenatal se heurte a un manque d'infrastructures
et de moyens spécialises en Algerie.
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Cette situation met en evidence les incgalites sociales et geographiques
constatces dans les différentes regions du territoire national pour assurer un
bon suivi medical de ces enfants. Les zones rurales et ¢loignees des centres
urbains sont particulierement touchées, avec un acces limite aux services de
sant¢ de qualite. Nous avons observe que les femmes enceintes de ces
régions, par exemple, se trouvent souvent confrontées a un manque
d'options pour surveiller leur sante pendant la grossesse et diagnostiquer
d'eventuelles anomalies foetales, ce qui engendre des retards dans la prise en
charge des complications resultantes. Malgre les efforts visant a ameliorer
l'offre de soins, les disparites geographiques et financieres restent reservees
a certaines categories privilegices de la societe algerienne (Bouledroua 2017, 16-
17).

Les retards observés sont aussi lies au manque d’une culture de
communication et d’information, d’établissements de santé qualifies,
d’ignorance et de pauvrete (Bruchon-Schweitzer et Boujut 2021). De plus, les colits
associ¢s aux technologies de diagnostic prénatal peuvent ¢galement rendre
les services de soins inaccessibles a de nombreuses familles, en particulier
celles qui vivent dans des situations de pauvrete et d’analphabétisme sans
aucune couverture sociale.

Les entretiens requis aupres de femmes interrogées ont montré que la
majorite d'entre elles n'avaient eu aucun suivi avant et pendant la grossesse.
Certaines femmes attendent méme l'accouchement pour voir un specialiste.
Ce genre d’obstacles ont entraine des retards dans le diagnostic du SB et des
troubles genétiques, ce qui affecte directement la qualite des soins prénatals
et postnataux. A ce sujet, Anselm Strauss explique que ce phénomene
organisationnel peut se produire dans un systeme de soins in¢galitaire et
désorganise avec des difficultes d’accéder aux ressources financieres
limitées. (Strauss 1992, 185).

Mais dans le cas de deétection de la maladie, cela pourrait entrainer une

situation ou les femmes enceintes se trouvent dans une « concurrence » ou
I, e, . 4 . 4 /4

« compétition » pour accéder aux infrastructures de sante adéquates et au

personnel qualifie pour diagnostiquer et traiter le bebe. Cette « compétition »

se manifeste par des délais d'attente plus longs pour obtenir un rendez-vous

ou se rendre dans un ¢tablissement hospitalier qui se trouve dans une région

lointaine.

/
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- Examen néonatal des enfants atteints de SB
Ce diagnostic est utilise pour détecter la préesence de cette condition chez
les nourrissons apres la naissance. La procedure consiste en une évaluation
physique de la colonne vertebrale du nourrisson pour déterminer si des
signes ce cette maladie sont presents.

Le role du médecin généraliste et du médecin pédiatre
Le diagnostic de la maladie de SB apres la naissance du béebe est ¢tabli d’abord
par le meédecin geéncraliste et par le pediatre. Ensuite, les patients sont
orientes vers le service de neurochirurgie et de la chirurgie pediatrique. Ce
qui nécessite une surveillance continue et une bonne coordination entre le
medecin genéraliste et les autres praticiens concernés par le suivi de cette
maladie et par la communication avec leurs familles (Berkelmans et Ménard 2012,
9). La realite algérienne face a ce constat se montre ¢loignée des objectifs
attendus, car se font tres rare les patients qui ont de médecin genéraliste

comme médecin traitant.

Selon un médecin generaliste, « les enfants atteints de SB sont généralement
diagnostiqués dans les services d'urgences pédiatriques avant d'étre dirigés vers d'autres
spécialistes. Le médecin généraliste peut prendre en charge les problemes quotidiens,
comme la constipation et les infections, mais par manque de moyens, et de parfois de
compétences, ces patients ne restent pas aux urgences, ils sont directement orientés vers
d’autres services spécialisés surtout la neurochirurgie et la pédiatrie » [Sofiane, Médecin
généraliste].

Les patients nécessitant une intervention chirurgicale, complexe, doivent
¢tre reféres a des services spécialises. Dans ce cas, la prise en charge de SB
de catégorie infantile incombe en premier lieu aux pediatres, comme en
témoigne cette pediatre: « Dés leur naissance, les enfants atteints de SB sont pris
en charge par le service de pédiatrie. Les formes graves et claires sont décrites, et en
cas de complications infectieuses, un traitement est administré en tenant compte de
I'aspect développemental. Ensuite, les patients sont référés au service de neurochirurgie
ou un traitement palliatif ou réparateur de la malformation est proposé, en fonction
de chaque cas. En gros, les services de chirurgie infantile et de neurochirurgie assurent

la prise en charge » [Souhila, maitre-assistante en pédiatrie].

Lorsque le premier diagnostic est assure par les differents praticiens dans
I’¢tablissement de I'historique de la pathologie, tout examen doit
comprendre des informations sur I'age du nouveau-né¢, le rang de naissance,
la présence de lesions similaires chez les freres et sceurs ou les parents,
I'évolution de la grossesse, I'age et les antecedents de la mere, I'exposition
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aux imprevus qui peuvent mettre en danger la forme biologique du béebe, les
circonstances de I’accouchement et I’¢tat hemodynamique du bebe. Ces
differents ¢lements permettent I'identification de certaines complications
(Ait-Sayad 2010, 264).

Le médecin generaliste ou pediatre oriente le patient vers un specialiste ou
un chirurgien qui le prend en charge assurera le suivi qui lui serait appropric.
Cependant, dans la plupart des cas, les parents sont referés directement au
service de neurochirurgie sans passer par le meédecin généraliste ou le
pediatre. Nous observons, dans ce cas, que la coordination entre les
professionnels reste insuffisante pour pouvoir assurer un bon suivi des
enfants atteints.

Les enfants atteints de SB et la neurochirurgie
Lorsqu’il s’agit de neurochirurgie, le professeur Nabil explique que toute
intervention nécessite d’abord un diagnostic pour procéder a la pratique
chirurgicale: «Le traitement de la maladie de SB dépend de la gravité de la
ma formation, avec une distinction entre les er}fants nécessitant une intervention
chirurgicale d'urgence et ceux qui peuvent attendre» [Nabil, Professeur en neurochirurgie].
Les types de SB, que ce soit la myclomeningocele ou la méningocele,
peuvent ¢tre associes a d'autres malformations graves, qui rend le processus
de traitement tres complique et fastidieux. Dans la méme perspective, le
professeur Kamel précise qu’: « en neurochirurgie, il existe généralement deux
temps opératoires: le temps pour I'hydrocéphalie et le temps pour la méningocéle ou la
m)/éloméningocé]e » [Kamel, professeur en neurochirurgie]. L'hydrocéphalie peut etre
opérer par une ventriculo-cisterno-stomie (VCS) ou par une mise en place
d'une valve composée de trois parties. C’est ainsi que les spécialistes
recommandent souvent de traiter I'hydrocephalie et de reparer la
meningocele ou la myélomeningocele parallelement pour reduire la durée

d'hospitalisation et la morbidité postopératoire (Ait-Sayad 2010, 170).

- La réanimation infantile en Algérie: vers une meilleure
perspective d’amélioration
Lors de notre enquéte sur la réanimation infantile, nous avons constaté que
le matériel et le nombre de réanimateurs étaient souvent insuffisants,
notamment pour prendre en charge les nouveau-nés. En effet, selon Fatima,
maitre assistante et médecin réanimateur : « la pratique de la chirurgie apreés la
naissance n'est souvent pas possible étant donné le manque de ressources adéquates. En

principe, la chirurgie de SB doit étre réalisée dans les premiers jours suivant la
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naissance. Cependant, cette intervention est trés fragile et dangereuse, en particulier

pour les bébés qui peuvent présenter de graves problemes de santé » .

Lorsque le nouveau-né est malforme, la colonne vertébrale est souvent
associce a d'autres problemes de santé, ce qui nécessite une prise en charge
multidisciplinaire et specialisee. Il serait donc necessaire d’ameliorer la prise
en charge des enfants malades en offrant les moyens medicaux nécessaires et
la chirurgie pediatrique.

3.3. Les difficultés d'acces aux centres de réadaptation pour
les patients atteints de SB

Malgre les efforts des neurochirurgiens et d’autres praticiens, les
complications du SB peuvent devenir incurables. Dans les cas les plus
severes, la seule alternative est d'ameliorer le confort et la qualite de vie des
patients atteints pour vivre avec ces malformations et ces handicaps
potentiellement graves. Cependant, les performances varient selon le type
de la maladie et les lesions associces. Elle touche generalement le systeme
nerveux qui provoque des deficits sensorimoteurs des membres inféerieurs
et/ou supérieurs, des deficits cognitifs et/ou une atteinte du tronc ceréebral
(hydrocephalie). 1l faut savoir que l'obesite est ¢galement frequente et peut
s'accompagner d'un syndrome metabolique, de troubles psychologiques

necessitant la  physiotherapie et la réadaptation (Berkelmans et Ménard 2012).

Sachant que la majorite des établissements enquétés ne disposent ni de
kinésitherapeutes ni d'ergothérapeutes. De plus, les centres spécialises en
. . . , , . L.

reéducation ne sont pas uniformement repartis dans toutes les regions,
soulignant ainsi les disparités sociales et materielles signifiant les inegalites

financiéres chez les familles des enfants de SB (De-Konick et Disant 2007, 65).

Cette situation souligne les inégalités sociales et territoriales persistantes en
matiere d'acces aux soins de sante, accentuant ainsi les disparites dans le

traitement des maladies chroniques (Mebtoul 2003) comme le Spina Bifida.

Les personnes issues de milieux sociaux défavorises sont souvent
confrontées a des risques environnementaux accrus, parce qu’elles
appartiennent a des classes sociales défavorisees (Herzlich et Adam 2007). Ainsi,
la prise en charge du SB met en evidence les defis persistants lies aux
inégalites sociales et matérielles dans le systeme de sante algérien, soulignant
l'urgence d'actions pour garantir un acces equitable aux soins pour tous les
citoyens. C’est une forme de stigmatisation consequence de I'incapacité a
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mener une existence normale, et un bien-étre psychologique pour toute la
famille (Goffman 1975).

3.4. L’interdisciplinarité dans le traitement des malades de
Spina Bifida
L’association de plusieurs disciplines dans I’'accompagnement medical des
patients atteints de SB est indispensable et acquicre une prise en charge
medicalisee qui commence par un diagnostic. Ce processus implique
différents professionnels de la sante pour indiquer le debut du travail de cette
trajectoire meédicale (Strauss 1992, 161).

Au cours de notre enquéte, nous avons constaté I’existence de ce que les
medecins appellent « consultation pluridisciplinaire specialisce ». Il s’agit de
consultations misent en place par les praticiens de differentes specialites
medicales et paramédicales dans le cadre du suivi médical des patients. Cette
pratique est observée dans trois infrastructures de notre enquéte'. L’ objectif
de ces consultations est de réunir tous les specialistes concernés par la prise
en charge des patients SB afin de faire un meilleur diagnostic et un suivi tout
au long de la trajectoire medicale.

En fin de compte, ces consultations sont assuré¢es exclusivement par un seul
medecin specialiste ou de deux a trois maximums qui sont du méme service
et méme specialité. Bien que les consultations pluridisciplinaires misent en
place dans ces hopitaux pour permettre une prise en charge globale des
patients, nous avons constate que les specialistes impliqués dans ces
consultations assuraient les consultations de mani¢re isolée. Cette
« defaillance » contredit le caractere pluridisciplinaire, et met en avant ce
que nous pouvons désigner comme des consultations « unidisciplinaires »
(Radji et Taibi 2016, 90).

En outre, il convient de noter que les médecins spécialistes et géneralistes
ne sont pas formes pour repondre aux besoins psychosociaux des patients
atteints de SB. Bien qu'ils puissent offrir un soutien limite, ils ne sont pas
formés a fournir une assistance psychologique et sociale. Par consequent,
l'absence de professionnels en sciences humaines et sociales constitue une
grande carence dans la prise en charge pluridisciplinaire de cette maladie.

' Pour préserver I'anonymat des ¢tablissements de santé mentionnés, les noms des hépitaux ont été

délibérément omis.
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3.5. Prévention et traitement de la maladie SB en Algérie

La prévention du Spina Bifida repose sur des recommandations alimentaires
visant a adopter un regime complet et bien riche en vitamines. Parmi ces
¢lements, la vitamine B9, ¢galement connue sous le nom d'acide folique, est
particulicrement soulignée dans cette déemarche préventive (Belaid 2013, 122),
avec des prescriptions sous forme médicamenteuse. Lors de nos entretiens,
de nombreuses meres ont affirmé avoir suivi cette mesure préventive avant
une nouvelle grossesse, surtout celles ayant des antécedents familiaux de la
maladie. Bien que cela ne soit pas une certitude, les resultats obtenus par ces
meres apres ce régime sont encourageants, car aucune n'a eu un deuxicme
enfant atteint de SB. Les specialistes sont donc encourages a intensifier la
sensibilisation aupres de toutes les femmes envisageant une grossesse.

Nos observations ont révele une lacune significative dans les efforts de
prévention du SB en Algérie, malgre les initiatives louables de 1'Association
Nationale de Spina Bifida. 1l est évident que 'Etat n'accorde pas
suffisamment d'attention a ce type de pratiques préventives, comme en
temoigne l'absence de campagnes de sensibilisation adéquates et de
financement dedice. Cette negligence entraine un manque d'information et
de soutien pour les femmes en age de procréer, ce qui limite leur acces aux
recommandations essentielles en maticre de régime alimentaire et de
supplémentation en acide folique. En conseéquence, le nombre de cas des
patients pourrait rester ¢levé en raison du manque de mesures préventives

./
approprlees .

Sachant qu’une fois que le bébe atteint de SB ne, aucun traitement curatif
definitif n’est disponible, c’est pourquoi les professionnels de sante
favorisent plus la prevention. En revanche, il existe un traitement
pluridisciplinaire qui implique une prise en charge neurochirurgicale,
urologique, orthopedique, pediatrique, psychiatrique, psychologique,
orthophonique et sociale. En géneral, les premiers traitements coherents en
une intervention neurochirurgicale visent a réparer le myéelomeningocele ou
le rachis ouvert. « Cet acte médical doit étre effectué¢ au cours des 72 premiéres
heures de vie pour réduire le risque d'infection méningée ou ventriculaire » [Fatima,
maitre-assistante en réanimation]. Cependant, nous avons constaté, aprés
observation des faits, que cela n'est pas toujours possible en raison du
manque de moyens en maticre de réanimation, comme nous l’avions

souligne auparavant.

5
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Dans les cas plus complexes, les chirurgiens plasticiens peuvent étre
sollicites pour des fermetures adaptées. Notons qu'une particularite
régionale émerge: la spasticité chirurgicale, absente dans nos sites d'enquéte,
est pratiquée par les neurochirurgiens eux-mémes, comme le confirme I'un
de nos enquetes: « Nous avons eu recours a un chirurgien plasticien venu de France,
qui nous a formés a la fermeture du rachis, depuis, nous sommes autonomes » [Hamid,
professeur en neurochirurgic]. Pour les cas d'hydrocephalie progressive, une
derivation ventriculaire est souvent necessaire pour soulager la pression du
liquide cephalorachidien (LCR), idealement effectuc¢e precocement pour
prevenir les supposes sous-duraux.

Une chirurgienne en pediatrie infantile souligne l'importance de la prise en
charge précoce des anomalies orthopediques, telles que luxations et pied
bot, apres la réparation de la moelle et du rachis. Ces interventions, parfois
necessitant la chirurgie du pied bot apres platrage, demandent une vigilance
constante des chirurgiens pediatres. Une surveillance reguliere s'impose
¢galement en raison du risque de scoliose, cyphose, escarres, faiblesse

musculaire et contractures. [Khadija, Assistante en chirurgie infantile].

La reeducation et la réadaptation physique jouent un role important dans la
prise en charge du Spina Bifida. La paralysie foctale engendre des problemes
orthopediques, notamment la cyphose et la scoliose, comme rapporte par la
majorite de nos enquétes. Un appareillage adapte, tel que corsets, attelles,
cannes, chaises roulantes, facilite la mobilit¢ et la communication,
contribuant au maintien d'une certaine autonomie et soutenant les activités
quotidiennes. La réeéducation aux activités quotidiennes, promouvant
l'autonomie et I'estime de soi, reduit la charge pesant sur les familles et les
soignants. « La rééducation vise a améliorer la fonctionnalité des patients, en
distinguant ceux qui marchent de ceux qui ne marchent pas. Elle cherche a renforcer

leur musculature, pa{fois avec des apparei]s, visant une semi-autonomie » [Amokrane,

Professeur en réadaptation physique et fonctionnelle].

Cependant, des lacunes persistent. L'absence de centres de kinésithérapie et
d’equipements fournis par 1'Office National d'Appareillages et d'Accessoires
pour les Personnes Handicapées (ONNAPH) soulevent des oppositions des
personnes concernées, par exemple « avec une seule antenne de 'ONNAPH a
Bejaia, face a un nombre important de malades, impose des délais d'attente de huit
mois au minimum pour I'obtention d'un rendez-vous » [Rachid, acteur associatif de S.B].

Ce qui provoque de la frustration chez les patients et leurs familles. D’apres
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Rachid, « La CNAS’ ne reconnait pas cette maladie dans sa nomenclature des
maladies, privant ainsi les personnes atteintes de tout remboursement d'appareils de

réadaptation. » [Rachid, membre de ’association nationale de SB].

Conclusion

I ¢tait question dans cet article de comprendre cette maladie congénitale en
Algérie et les difficultes auxquelles sont confrontes les personnes atteintes
et leurs familles. Du fait des différents obstacles dans le traitement de cette
maladie, la prise en charge actuelle reste insuffisante et incomplete, en
raison du manque de ressources humaines, materielles et d'infrastructures

spécialisées pour une prise en charge médicale.

La malformation chez le nouveau-né¢ constitue un fardeau pour les familles
preécaires et incapables de faire face a cette maladie sur le plan meédical et
financier. Parce qu’elle exerce un impact négatif sur leur sante
psychologique, physique, ainsi que I’ensemble des acteurs charges du suivi
meédical et de socialisation des enfants atteints.

Pour remédier a cet état de fait, il faudrait une interdisciplinarité pour bien
diagnostiquer la maladie le SB sur le plan medical, paramedical, social ou
autre. Des campagnes de sensibilisation et de prévention a I'echelle nationale
sont necessaires pour diffuser 'information et instaurer une culture de
communication, sur la maladie, entre les acteurs associatifs, les praticiens et

les parents.

Cette ¢tude, bien que non exhaustive, pourrait compléter d'autres
recherches ou enquétes ¢éventuelles a explorer plus largement cette
pathologie en Algérie. Elle contribue a sensibiliser les praticiens et les
acteurs sociaux sur les strategies de la prise en charge medicale et sociale de
SB en invitant I’ensemble des specialistes autour d’un programme qui
donnerait une importance medicale et sociale au traitement de cette

pathologie.

En outre, il s’est avére que sur le plan mondial, il existe un suivi médical de
qualité pour prévenir les risques que peuvent rencontrer les femmes
enceintes, pendant la grossesse ou l'accouchement. Ce suivi medical a
souvent évité les déces maternels et infantiles. C’est pourquoi, d’apres
I’OMS, il existe que 64% des femmes dans le monde qui bénéficient de soins

2 Caisse Nationale des Assurances Sociales

/
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prénatals au moins quatre fois pendant la grossesse. Les chiffres alarmants de

déces maternels et infantiles soulignent l'urgence d'agir pour garantir des

soins de qualite pour toutes les femmes enceintes, c’est la raison pour

laquelle ’OMS prevoit plutot huit consultations au lieu de quatre pour

prévenir également les mortinaissances (OMS 2016). L'avortement, bien

qu'évoqué dans nos recherches, nécessite une exploration plus approfondie

et pourrait étre une piste de réflexion pour les futurs travaux dans ce

domaine.
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