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INTRODUCTION

INTRODUCTION :

Le Spina Bifida est une maladie congénitale causée par le développement incomplet de
la colonne vertébrale. 11 s’agit d’une malformation qui survient avant la naissance causant la
paralysie et la perte de sensibilité des membres inférieurs. Elle cause également des
problemes de fonctionnement de la vessie et des autres fonctions d’élimination. Etant donné
que I’apparition de cette pathologie dans notre pays est fréquente plus particuliérement dans la
région de Bejaia, I’intérét de ce travail est de montrer la nature de la médicalisation prodiguee
aux enfants atteints de Spina Bifida, d’aprés I’institution sanitaire, comme premier garant de

cette prise en charge médico-psychologique.

En étant une maladie rare qui touche généralement les populations du nord, en Algérie
cette pathologie est frequemment présente en kabylie. C’est pour cette raison que la
médicalisation et la socialisation des enfants atteints de cette pathologie font I’objet de notre
étude sociologique, une étude se focalisant sur le vécu des familles du malade et la nature de

I’implication des membres de sa famille face a sa pathologie.

Du fait que cette maladie est congénitale, notre démarche essaie également de démontrer
le caractere de I’intervention des acteurs sociaux et institutionnels, et plus particuliérement le
réle des médecins et des paramédicaux du CHU de Bejaia. Pour augmenter les chances de
survie du nouveau-né, ce Centre Hospitalo-Universitaire adopte une thérapie selon la gravité
de la malformation des malades. Aussi, les acteurs socio-institutionnels mettent en place des
programmes d’intervention pour contribuer a I’intégration sociale de ces enfants présentant un

handicap moteur et/ou mental afin de faciliter leur socialisation dans la région de Bejaia.

L’objectif de ce travail est de montrer également, le vécu des parents avec leurs enfants
souffrant de SB tout en mettant I’accent par la suite de leur implication dans le mouvement
associatif & travers la mobilisation et I’action sociale. Une initiative fondée sur I’interaction et

les relations existant entre les acteurs de chaque institution face a cette maladie.

A cet effet, nous nous sommes intéressees sur la relation qui existe entre les trois p6les

de la prise en charge medico-psycho-sociale des enfants atteints de SB & Bejaia, a savoir:

- Les organismes sanitaires et institutionnels: Centre Hosptalo-Universitaire de Bejaia,
Direction de la Santé et des Populations, Caisse Nationale des Assurances Sociales et la

Direction de I’Action Sociale de Bejaia.
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- L’association des parents et malades Spina Bifida de Bejaia.
- La famille des enfants atteints de Spina Bifida
Ce présent travail est divisé en deux parties :

e La premiere partie traite du cadre théorique et méthodologique.

e La seconde partie traite du cadre pratique.
Le cadre théorique et méthodologique est structuré en deux chapitres:

e Le premier chapitre est exclusivement théorique, il aborde les raisons et les objectifs
du choix du théme, les études antérieures qui traitent de notre sujet, ainsi que la
problématique, les hypothéses, et la définition des concepts clés.

e Le deuxiéme chapitre est d’ordre méthodologique dans lequel sont présentés :
La collecte de données :

a- Les instruments de la démarche méthodologique adoptée (guide d’entretien,
observations directe et participante)

b- Les populations d’études hétérogénes; (échantillon sélectionné par une technique
adéquate)

c- Les conditions de I’enquéte.

La deuxieme partie évoquera I’analyse et I’interprétation des données recueillies lors de

notre enquéte de terrain.
Cette partie est composée de trois chapitres :

1/ Le premier chapitre s’intéresse a la médicalisation prodiguée par le CHU de Bejaia aux

enfants atteints de SB.

2/ Le deuxiéme chapitre aborde la socialisation de ces enfants, assurée par les acteurs socio-

institutionnels (acteurs sociaux, association et responsables administratifs).

3/ Le troisiéme chapitre, est réservé a I’étude et a I’analyse de la position des parents face a

cette maladie dans la région de Bejaia.
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Chapitre | Problématisation de I’objet

Introduction :

Ce premier chapitre comporte le champ théorique autour de notre sujet de recherche,
gue nous avons entamé pour expliquer les motivations et les objectifs du choix de notre theme
et, pour se faire, nous nous sommes intéressées a quelques études exploratoires antérieures
que nous avons exploitées aussi comme références théoriques. Aprés quoi, nous avons abordé
la problématisation du théme de recherche, en formulant une question principale suivie de

sous-questions auxquelles nous apporterons des éléments de réponses provisoires.

Notre problématique ainsi formulée, nous avons retenu quelques concepts que nous avons

définis et essentiels a notre theme de recherche.
1- Les raisons qui ont motivé le choix de notre théme :

La spécialité « sociologie de la santé » nous a permis de nous intéresser a différents
phénomeénes qui touchent directement a la santé des populations, a travers notre rencontre
avec I’association des Parents et Malades de « Spina Bifida » de Bejaia afin de connaitre cette

maladie comme étant un probleme social.

- Connaitre I’aspect social de la maladie de Spina Bifida, sachant que cet aspect n’a
jamais fait I’objet d’étude a Bejaia. C’est une découverte en master de la sociologie de
la santé.

- Connaitre la réalité de la médicalisation et de la socialisation des enfants de Spina
Bifida a Bejaia. Nous avons donc voulu savoir, d’une part, si les enfants de Spina
Bifida bénéficient d’un suivi médical avant, pendant et apres leur naissance et, d’autre
part, comment la société agit a leur égard.

- L’insuffisance des connaissances sur la maladie nous a motivées & entamer une
recherche sociologique qui nous guidera a mieux comprendre la maladie, ses causes et
conséquences, ainsi que le vécu social des enfants atteints.

- Comprendre les représentations sociales et culturelles de cette maladie dans notre
société notamment, dans la région de Bejaia

- Explorer les différents cadres conceptuels existant dans le domaine de la prise en

charge d’un enfant atteint du Spina Bifida.

Page 15



Chapitre | Problématisation de I’objet

2- Les objectifs de choix de la recherche :
Les objectifs de choix de notre theme se résument comme sulit :

- Initier a la réalisation des taches d’un sociologue de santé sur le terrain (au cours de la
pré- enquéte et de I’enquéte).

- Mener une étude sociologique dans le but d’expliquer au lecteur « ce qu’est le Spina
Bifida », pour une prise de conscience sur I’existence de cette maladie dans le champ
sociétal et institutionnel.

- Etudier I’aspect social de la maladie de Spina Bifida, notamment les relations, les
interactions et intra-réactions entre les différents acteurs sociaux qui participent a la
socialisation des enfants atteints.

- Nous avons également voulu savoir quels sont les moyens de sensibilisation pour
lutter contre cette pathologie congénitale et les mesures de prévention pouvant en
diminuer la fréquence.

- ldentifier la conception sociale de cette maladie dans notre société et, plus
particulierement, dans la région de Bejaia, auprés de nos interlocuteurs et sources
d’information sur le réle du Centre Hospitalo Universitaire de Bejaia, dans la
médicalisation des enfants atteints, ainsi que le réle de I’association des parents et
malades de Spina Bifida dans la socialisation de cette catégorie de malade.

- Déterminer la nature de la prise en charge multidisciplinaire (médico-psycho-social)
d’un enfant atteint de Spina Bifida.

- Définir les enjeux de la prise en charge des enfants de Spina Bifida par rapport aux
trois pbles ; institutions sanitaires —familles —association et acteurs institutionnels.

- ldentifier les contraintes que rencontrent les enfants atteints de Spina Bifida et,
comment leurs parents et les membres de la famille y font face.

- Approfondir nos connaissances dans le domaine de «sociologie de la santé » et
connaitre les différents themes sociaux en relation avec la santé des populations.

- Proposer des pistes de réflexion susceptibles d’améliorer la prise en charge de ces
enfants malades.

3- Les études antérieures :

Dans ce chapitre, nous ferons appel aux travaux théoriques menés par des sociologues,
psychologues, médecins et autres, qui constituent des références en la matiére et une source

d’inspiration dans I’élaboration du présent travail.

Page 16



Chapitre | Problématisation de I’objet

3-1Premiére étude :

Cette étude qui traite de I’aspect médical de cette maladie ceci dit, la prise en charge
pluridisciplinaire du Spina Bifida en Europe. 1l s’agit d’un « PROTOCOLE NATIONAL DE
DIAGNOSTIC ET DE SOINS (PNDS) SPINA BIFIDA »'. Cette étude a été réalisée par Dr
BERKELMANS Isabelle et d’autres professionnels de la santé de différentes
spécialités, selon un article médical au niveau national relatif a I’usage pour les actes publics,
de diagnostic et de soins pour les malades atteints de Spina Bifida, intitulé « Prise en charge
en médecine physique et réadaptation du patient atteint de Spina Bifida », effectué au -Centre
de référence maladies rares Spina Bifida -CHU de Rennes, en France.

Introduction :

L’objectif du PNDS sur la prise en charge du patient atteint du Spina Bifida est de
proposer des avis d’experts et d’élaborer des recommandations en fonction des données de la
littérature scientifique et de I’expérience des experts. L’objectif assigné a cette étude est
d’optimiser et d’harmoniser cette prise en charge sur I’ensemble du territoire Francais, et a
laquelle a participé un groupe pluridisciplinaire composé de membres des sociétés savantes,
les centres de compétence maladies rares Spina Bifida, I’ensemble des intervenants au centre

de référence Spina Bifida, ainsi que les associations des patients en Europe.
Le Résumé du Protocole :

La premiere partie de protocole concerne les définitions et les généralités sur Spina
Bifida. D’apres Docteur Berkelmans Isabelle, «la maladie Spina Bifida fait partie du large
éventail des anomalies de fermeture du tube neural affectant la colonne vertébrale et la
moelle épiniére »% Elle cite deux types de dysraphismes spinaux : les dysrapismes ouverts et

dysraphismes fermés (avec masse sous- cutanée, sans masse sous-cutanée).

Une étude statistiqgue a montré la prévalence du Spina Bifida de 1980 a 2010 en Europe,
« (Prévalence du spina bifida de 1980 a 2010 (registre EUROCAT) (cas/10.000 grossesses)
LB : enfants nés vivants, IMG : interruption médicale de grossesse) ». Une diminution de la

prévalence de dysraphisme Spinal entre les années 1980 et 1990, puis une stabilisation autour

! Dr BERKELMANS Isabelle et al, un article médical national (Protocole national de diagnostic et de soins
(PNDS) Spina Bifida), « prise en charge en médecine physique et réadaptation du patient atteint de Spina
Bifida » -Centre de référence maladies rares Spina Bifida -CHU de Rennes. Protocole publié en 2012, PDF
contient 67 pages,

2http://www.hassante.fr/portaiI/upload/docs/appli(:ation/pdf/201504/pnds mpr_has_spina_bifida 04 2015.pdf
Ibid, p.3.
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Chapitre | Problématisation de I’objet

de 0.5/1000 grossesses. Celle-ci a diminué, selon le méme auteur, notamment aprés la
supplémentation de I’alimentation en Acide Folique pour atteindre 0,36/1000 enfants nés
vivants en 2011, et au diagnostic prénatal comportant I’échographie.

Elle a identifié quelques facteurs de risque, comme la carence en vitamine B12, I’obeésité
maternelle et les traitements antiépileptiques, etc.

D’aprés le Docteur Menard Héléne, « la prise en charge du Spina Bifida doit étre
pluridisciplinaire dont les professionnels impliqués sont, outre le médecin généraliste,
neurochirurgien, médecin rééducateur, urologue et gastroentérologue, les professionnels
paramédicaux de soin et de rééducation, psychologue, assistant social etc. »>. Ceci en
fonction des symptdmes et besoins du patient. Selon le Dr Menard Hélene, « ces patients
doivent étre suivis régulierement car leur état de santé est fragile, leur médecin généraliste a
un réle central, il participe a la coordination entre professionnels, soignants et patient, entre
soignants et famille, les associations de patients ont également une place incontournable »*.
Pour le Dr Menard Hélene, la prise en charge en médecine physique et réadaptation a pour
objectif d’évaluer les déficiences motrices, sensitives, sphinctériennes, psycho-sociales, d’en
assurer le traitement et d’en éviter I’aggravation. La maladie implique, & encore, une
pluridisciplinarité médico-psycho-sociale, en lien constant avec les autres spécialités et le

médecin genéraliste.

Le suivi de I’enfant commence des la naissance et se fait par les deux aspects :
appareillage et déambulation et éducation thérapeutique aux sondages vésicaux intermittents.
Le bilan effectué par le médecin en Médecine Physique et Rééducation et son équipe
comprendra : I’évaluation neurologique et orthopédique, I’évaluation de la douleur,
I’évaluation urologique et digestive, évaluation fonctionnelle et de I’autonomie (marche,
déplacement a I’intérieur et a I’extérieur, rollator, fauteuil roulant manuel, activités sportives,
loisirs, vie sociale, installation a domicile, installation & I’école, ou au poste de travail,
évaluation socio-familiale et professionnelle ou scolaire (pour enfant ou jeune adulte) :
situation familiale, condition de logement (adapté ou non ?), situation administrative et

financiére, acces aux droits, cursus scolaire pour I’enfant, ou professionnel pour I’adulte.

*Ibid, p.9.
*Ibidem.
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Conclusion :

Particulierement élaborée, cette étude est voulue pluridisciplinaire sur les plans médico-
psycho-social, pour assurer une meilleure prise en charge des malades atteints de Spina Bifida
en Europe. Cependant, chaque situation est singuliére et le rythme de suivi, nécessaire tout au
long de la vie, devra étre adapté en fonction de la situation médicale et du contexte
environnemental et psychologique du patient.

% L’apport de cette étude a notre theme :

Comme notre theme aborde la médicalisation des enfants atteints de Spina Bifida, ce
protocole médical explicite la nature de la prise en charge medicale dont la pluridisciplinarité
est une discipline indispensable, car les personnes atteintes de cette pathologie sont
dépendantes de différentes institutions et établissements de médicalisation qui ceuvre a apaiser
leur souffrance et celle de leur parents par I’accompagnement et les soins palliatifs. Nous nous
sommes donc inspirées de cette approche medicale pour émettre une hypothese, en vérifiant
concretement, sur notre terrain d’étude, le réle du CHU de Bejaia et ainsi, confirmer ou

infirmer I’existence de cette pluridisciplinarité.

3-2 Deuxiéme étude : Une étude médicale de loualalen Nafa®, maitre assistant en
neurochirurgie a Alger réalisée en 1988 sur la maladie de SB en Algérie.

Résumé de I’étude :

La these comporte sept chapitres. L’auteur entame sa recherche par un jumelage
d’études menées sur la maladie de Spina Bifida depuis I’antiquité dans le but de connaitre

I’Histoire de cette pathologie.

Le deuxiéeme chapitre aborde I’épidémiologie de la maladie, en s’appuyant sur des
statistiques de naissances et les décés de SB a I’échelle internationale (USA, Canada, le
continent européen). L’auteur expose ensuite, les facteurs environnementaux, tels que les
facteurs géographiques et ethniques qui posent atteinte de cette maladie en démontrant que les
migrations ethniques dans le monde entier qui peuvent étre I’origine de I’apparition de SB. A
ce propos, I’auteur affirme : « D’une maniere générale, il y’a une grande variabilité dans la
fréquence des défects de tube neural d’un pays a I’autre et dans les mémes régions d’un

méme pays. Ce qui est également frappant, est le fait que ces défects touchent plus les peuples

® Dr IOUALALEN Nafa, Le Spina Bifida & propos de 1449 cas, thése de doctorat en science médicale, directeur
de these : Pr A. BOU-SALAH, contient 364 pages, Université d’Alger, 1988.
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Celtes et le peuple d’origine Celte. Autrement dit, les habitants des iles Britanniques en
Europe, de la Bretagne en France et les communautés d’origine aux USA, au Canada, en
Australie et dans certaines fles du Pacifique. Par contre, les communautés noires, asiatiques
et non-caucasiennes semblent étre tres peu touchées. Il y’a donc, comme I’ont souligné de
nombreux auteurs, incontestablement, une influence génétique sur laquelle se greffent les

facteurs environnementaux ».°

L’auteur cite un autre facteur qui est celui des classes sociales en constatant : « Tout le
monde peut constater que le niveau socio-économique est un grand facteur environnemental :
autrement dit, les classes sociales »’. Par ailleurs, il a établi un lien entre ce facteur et celui de
la catégorie socioprofessionnelle des familles d’ou sont issus les atteints (agriculteurs,
patrons-industrie-commerce, cadres, employés, ouvriers, autres activités et non actifs). Les
résultats de la littérature démontrent selon I"auteur : « il existe un exces trés significatif des

catégories sociales les plus défavorisées, en les manceuvres et ouvriers agricoles »°.

L’ auteur signale aussi « les variations saisonnieres », ainsi que d’autres facteurs : les
minéraux, les facteurs vitaminiques, les facteurs médicamenteux et autres facteurs comme :
« les infections a virus et & bactéries donnent plus de malformations cérébrales mais de SB
[...] les irradiations expérimentales ou accidentelles n’ont jamais donné naissance a I’A.S.B,

la question qui se pose est celle de la malnutrition »°.

L’auteur, en fin de ce chapitre, cite les facteurs génétiques : le sex-ratio, SB familiaux

et les groupes sanguins.

Dans le troisiéme chapitre, I’auteur met I’accent sur I’épidémiologie du SB en Algérie,
en affirmant que: « La fréquence du SB est de 0.16% pour un taux de naissance de 784.177
(chiffre de 1981) »™. Il ajoute, dans le méme sens : « Le taux du SB en Algérie s’explique par
le fait que beaucoup d’enfants ne parviennent pas dans notre service, soit parce qu’ils
décedent sur place, soit parce qu’il y’a insuffisance des structures sanitaires. Le taux
représenté une simple approche épidémiologique du SB dans notre pays. Une enquéte

épidémiologique précise doit étre faite & I’avenir »™. Le chercheur a étudié le taux du SB par

®Ibid, p.21.
"Ibid, p.27.
®bid, p.31.
*Ibid, p.46.
“lbid, p.71.
"lbidem.
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wilaya, il a constaté : « Nous avons recensé 285 c’est le chiffre le plus élevé »*2. Selon
loualalen Nafa, le taux différe d’une wilaya a I’autre (Tizi-Ouzou, Blida, Bouira, Bejaia, Jijel,
Constantine, Annaba, Skikda, Tébessa, etc). Il confirme: «Il existe une fréquence
relativement élevée du SB dont I’Algérois, le centre et le Constantinois, les hauts plateaux
sont légérement touchés par cette affection, contrairement au reste»*?. Cependant, d’aprés le
méme auteur : «A Bechar, Adrar, El-Bayad et Naama, la fréquence de SB est nulle,
puisqu’aucun cas ne nous est parvenu de ces régions »'*. Concernant le « le sexe » des
personnes atteintes de SB en Algérie, le médecin a constaté «qu’il y’a de facon précise une
égalité de sexe, 707 garcons pour 707 filles »™. Pour « I’age », I’auteur affirme, d’aprés les
résultats : « la majorité des malades sont vus entre le premier jour et le premier mois et
rarement aprés la premiére année de la vie »'®. Quant au rang de naissance, le médecin note :
« il y’a une atteinte importante du premier enfant. C’est souvent un couple jeune, apres une
année de mariage, qui se présente a la consultation dans un état psychologique et

dramatique »*'.

Il s’est aussi intéressé a I’étude des cas familiaux en affirmant : « Nous avons recensé
dans deux cas deux SB familiaux, dans deux cas, il y’avait quatre cas de SB familiaux avec

deux cas dans chaque famille.
Dans un cas, deux fréres sont décédés de SB.

Dans un cas, un couple a eu ses trois enfants atteints successivement de myéloméningocele. 11

s’agissait de trois filles, toutes ont été opérées »*.

Traitant de la consanguinité en Algérie, I’auteur a constaté : « Dans 98 cas, il s’agissait
d’une consanguinité du premier degré, dans 8cas du deuxiéme degré et dans 9 cas, il
s’agissait d’une consanguinité de troisieme degré [...] la disparition de la vie tribale, I’exode
rurale et I’entrée de la famille algérienne dans la vie citadine, évitant de plus en plus les
mariages consanguins et permettant la diminution des maladies liées & la consanguinité »™.

Il aborde également le facteur de «groupe sanguin». A ce sujet, I'auteur constate: « le

|bidem.

'3 Ibid, pp 74-75.
“Ibid, p.74.
“lbid, p.75.
"lbidem.
Y|bidem.

81bid, p.76.
Blbid, p.77.
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groupe O est le plus atteint, mais vu la fréguence importante de ce groupe dans la population,

il est difficile de tirer une conclusion »%°.

En ce qui concerne I’accouchement des bébés SB, I’auteur note : « I’accouchement de
I’enfant atteint de SB :

Dans 337 cas I’accouchement était normal.
Dans 34 cas I’accouchement était anormal.

[...] L’accouchement s’est déroulé & I’hépital dans 264 cas, en clinique dans 36 cas et a

domicile dans 92 cas »%.

Le médecin s’est intéressé, par ailleurs, & I’age des parents, en constatant : « I’age de la
mere variait de 20 a 48 ans. L’age de la mere ne prédispose pas au SB. L’age moyen dans
nos cas était de 30 ans.

L’age du pére allait de 20 & 60 ans, avec une moyenne de 35.8 années »*.

L’auteur cléture le présent chapitre par la saison de naissance des SB, et reléve : « dans notre

série, il y’a une nette prédominance des naissances en hiver :

- 441 cas étaient nés en hiver.
- 351 cas étaient nés en été.
- 331 cas étaient nés au printemps.

- 287 cas étaient nés en automne.

[...] Les SB naissent plus en hiver et moins en automne. Il y’a donc une influence

saisonniére »>2,

Dans un autre chapitre qui traite de I’embryologie, I’auteur explique de fagon détaillée le
développement de I’embryon et son atteinte dans sa croissance, ensuite il consacre un dernier
chapitre aux types de SB, dans lequel il explique leurs formes, les examens thérapeutiques, les
bilans et I’intervention médico- chirurgicale, par exemple le SB fermé : ses types, les lésions

associées, étude clinique et radiologique, traitement en illustrant par des statistiques.

“pidem.
!pid, p.78.
*|bid, p.79.
2|bidem.
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loualalen Nafa cloture ce chapitre par des orientations, propositions et suggestions portant sur
la prise en charge de cette pathologie en indiquant : « Le traitement de la myéloméningocéle
est le plus difficile, qui soit; & court terme, le rdle de neurochirurgien est primordial.
L’indication opératoire est trés difficile @ poser. A long terme, si I’entant atteint de SB a

survécu, tout doit étre fait pour qu’il soit intégré a la société »**.

Sur cet aspect, I’auteur ajoute : « Il s’agit d’une malformation qui doit étre traitée par une
équipe qui comprend les parents, le pédiatre, le psychologue, le neurochirurgien,
I’orthopediste, I’'urologue et, enfin, le rééducateur. Ces enfants doivent étre pris en charge sur
le plan physique mais également sur le plan intellectuel. Dans ce dernier cas, il est capital de
déceler I’hydrocéphalie a la naissance ou de la traiter a la période poste-opératoire, car il
vaut mieux avoir dans la société un enfant paraplégique qu’un enfant retardé mental sans

paraplégie »*.

Dans ce contexte, I’auteur pense: « que le seul moyen de prendre en charge ces petits malades
est de créer une véritable équipe de SB qui nécessite, malheureusement, de gros moyens.
Cependant, les textes fondamentaux de I’Algérie [...] sont en faveur de la prise en charge par

I’Etat et non par la famille des handicapés physique et mentaux »%.

Dr. loualalen Nafa décrit le SB comme étant « Un grand probléme médical, mais pose

également un probléme d’ordre social et auquel I’Etat doit apporter des solutions »?’.
Conclusion :

L’auteur, par le biais des statistiques, a réalisé une étude sur le SB en Algérie en
établissant des comparaisons avec des cas des autres pays. Il détermine, ensuite, les facteurs
exogeénes et endogenes de cette redoutable pathologie et de s’intéresser primordialement a la
prévention car, pour l'auteur : « c’est donc la prévention qui doit prendre la releve, mot

magique, au colt réduit »*.

Dans cette étude qui se fixe comme objectif d’établir le SB en Algérie. L’auteur procede a un

catalogage « des facteurs environnementaux » et a la définition « des familles a haut risque ».

*Ibid, p.333.
“|hidem.
%|hidem.
“\bidem.
*|bid, p.2.
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% L’apport de cette étude pour notre théme :

Complémentaire a notre recherche, c’est une étude exhaustive qui traite de I’aspect médical et
environnemental de SB a I’échelle nationale et internationale et qui fournit des statistiques,
des explications et suggestions.

3-3  Troisiéme étude : Une étude médicale de la maladie du Spina Bifida en Algérie, en
particulier dans la wilaya de Bejaia réalisée par Dr. Abdi Dounia et Zaiche Nouara®.

Introduction

Cette étude est réalisée en vue de I’obtention du dipléme de doctorat en médecine. Les
auteurs ont mené« une étude rétrospective (de février 2012-aout2013) et prospective (de
ao(t2013amars2014), analytique et descriptive réalisée au service de neurochirurgie du CHU
de Bejaia (Hopital Khlil Amrane)... Elle s’est étalée sur une période de deux années allant de
février 2012 & mars 2014 »*, portant sur « les enfants agés entre 0 & 03 ans, hospitalisés et
traités dans le service pour Spina Bifida (opérés ou non opérés au sein de ce service) durant

la période d’étude »*.

Les deux docteurs ont notamment adopté une méthode purement technique et médicale

qui s’est déroulée en quatre phases :

1. La phase de conception et de confection d’une fiche technique qui comporte des
variables « Une partie administrative... Une partie concernant les parents... Une

partie concernant le malade »*?

2. Laphase de collecte de données ;
3. La phase d’enquéte sur le terrain ;

4. La phase d’analyse des données ;

#pr. ABDI Dounia et Dr. ZAICHE Nouara, Spina Bifida, encadré par Dr. TAKBOU, membres de jury : Pr.
TLIBA, Pr GUIDOUCHE, Dr. KECHEFOUD, contient 2019 pages, université de Bejaia, 2014.

*Ipid, p.184.

*Ipid, p.185.

2|idem.
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1) Partie théorique :

Dans cette partie, les auteurs ont commencé par une introduction abordant des
généralités et des points importants du theme de recherche, en se focalisant sur la maladie
Spina Bifida comme « probleme neurochirurgical du systeme nerveux ». C’est la raison
pour laquelle elles présentent une nouvelle vision du probleme, en essayant d’établir une
épidémiologie du Spina Bifida a Bejaia a partir de 36 cas analysés, ensuite, de cataloguer
les facteurs environnementaux. Cette étude a pour objet d’étudier la maladie et déterminer
sa fréguence hospitaliere et les facteurs qui la favorisent ainsi que les complications et les
pathologies associées, relatant ses aspects cliniques et thérapeutiques et enfin, évaluer le

colt socioéconomique et la précocité de son traitement.

Cette partie s’étale sur cing (05) chapitres. Le premier comporte un historique et une
épidémiologie du Spina Bifida. Le deuxiéme chapitre est consacré a I’aspect anatomique,
alors que le troisieme, I’Etiopathogenie porte sur le diagnostic anténatal et puis la
classification du Spina Bifida.

Dans le quatrieme chapitre, I’étude enchaine sur le diagnostic clinique différentiel,
alors que dans le dernier chapitre les auteurs évoquent le traitement et la prévention de la

pathologie.
2) Partie pratique :

Les résultats enregistrés au cours de cette étude ont été réalisés sur la base d’aspects
statistiques, avec un pourcentage de « 2.13% » de malades par rapport au total des affections
prises en charge au niveau du service. La prédominance du sexe masculin d’un taux de
"55.56%, et le sex-ratio comme un paramétre non encore tranché. Pour la cause du Spina
Bifida dite : « congenitale », les docteurs avertissent que le diagnostic anténatal n’a pas été
abordé. La prise en charge de I’enfant malade « doit étre précoce afin d’améliorer le
pronostic fonctionnel »**, alors que 55% de ces enfants ont été hospitalisés avant I’age de 06
mois. En outre, parmi les 36 cas, 27 proviennent de la wilaya de Bejaia et 09 cas proviennent
d’autres wilaya (Guelma, Boumerdes, Annaba, Tizi-Ouzou...). Il existe aussi I’influence
saisonniere dont 64% des enfants naissent beaucoup plus en hiver et en automne. Elles
expliquent ensuite que les chercheurs ont clarifié que la notion de consanguinité de I’age

avancé de la mere est un des facteurs de risque de cette maladie. Cette derniere n’était pas

*ABDI Dounia et ZAICHE Nouara ,op.cit, p.215.
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mentionnée dans les dossiers médicaux des enfants, mais les deux auteurs confirment que le
facteur le plus fréquent est la non prise d’acide folique qui devrait étre pris avant la
conception et durant les premieres semaines de grossesse (28jours). Le type de Spina Bifida le
plus fréquent relevé dans leur étude est le myélomeningocéle, avec un pourcentage de 75 cas,
d’ou 77% des cas associent une hydrocéphalie (la malformation associee la plus fréquente).
En ce qui concerne le traitement des malades hospitalisés ont bénéficié d’un traitement
chirurgical et 03 % de mortalité.

Conclusion :

Dr Abdi Dounia et Dr. Zaiche Nouara confirment alors une énorme « difficulté d’action
sur la consanguinité, I’impossibilité d’organiser une prise en charge multidisciplinaire, la
grande morbidité, les problemes ultérieurs qu’encourt I’enfant porteur d’un Spina Bifida tant
sur le plan médical que psychosocial ainsi que le co(t tres élevé de la prise en charge, font de

I’enfant un véritable fardeau que porte la famille et la société.»**
% L’apport de cette étude a notre theme :

Notre choix s’est porté sur cette étude pour avoir été réalisée dans la région de Bejaia, et
a porté donc une grande utilité par rapport au lieu d’étude et les statistiques fournies ce qui en

fait une référence théorique qui nous guidera dans notre recherche dans son aspect médical

Cette étude est considérée comme une continuité pour notre theme car elle a été réalisée pour
traiter I’aspect medical de cette maladie. Cependant, les auteures ont négligé d’autres aspects

non moins importants : les aspects psychologique et social.

3-4 Quatriéme étude : est psychologique de Scelles Régine (Psychologue clinicienne, maitre
de conférences a I’université de Tours, France), sur I’influence d’une personne en situation

d’handicap sur sa famille.
Introduction :

Son étude est consacrée a I’'influence d’une personne handicapée sur ses fréres et sceurs,
évoquant dans son ouvrage « fratrie et handicap », la lourdeur d’avoir un enfant atteint d’un
handicap, qu’il soit moteur ou mental. Avoir un enfant handicapé peut engendrer des

problemes dans la vie du couple, « la naissance d’un enfant handicapé est toujours une

* Ibidem.
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blessure narcissique pour ses parents »*

, et peuvent considérer la survenue de cet enfant
comme un résultat d’une faute commise auparavant par de mauvais parents. S’agissant de la
problématique du handicap, I’auteure formule la question la plus importante qui est celle de
savoir comment comprendre un enfant présentant un handicap de cette nature. Ce
questionnement touche a un point trés important qu’est «la communication », dans la
compréhension, par autrui, d’un bébé dépourvu de parole pour exprimer ses désirs lorsqu’on
sait que « le bébé envoie des signaux dont il ne comprend pas lui-méme le sens : il a mal, il
crie, il a faim, il crie »*®.La situation devient d’autant plus complexe et problématique,
lorsque ces cris sont émis par un bébé handicapé qu’il est difficile, voire impossible aux
parents d’en saisir le sens. Un tel état de fait qui aura, sans nul doute, un impact négatif sur

eux, mais aussi sur ses freres et sceurs et sur le bébé lui-méme.
1) Devenir parent®’ :

La psychologue clinicienne tente de s’imprégner de la vie de cette famille qui a un bébé

handicapé et de comprendre son quotidien.

Elle répondra a cette question par un travail d’enquéte sur trois (03) cas de parents qui

racontent chacun d’entre eux son histoire. La premiére est :
Mme B... une expérience enrichissante :

Cette femme a mis au monde un bébé polyhandicapé, Olivier, qui a changé sa vie et sa
facon de voir les choses. Elle est devenue plus tolérante. Au départ, les parents d’Olivier
n’ont pas accepté facilement la naissance de cet enfant au point ou «ils en veulent aux
médecins d’avoir permis que leur enfant vive, toutefois, ils ont refusé de faire un proces a
I’accouchement, pensant que cela ne leur ferait que gaspiller une énergie précieuse qu’ils
veulent consacrer exclusivement aux soins de leur fils »*. Mais cette situation a changé avec

le temps lorsqu’« un handicapé est devenu Olivier porteur d’un handicap »“.

La mére
d’Olivier a enfin accepté son enfant et elle est devenue plus tolérante et elle déclare que son
fils adorable est loin de détruire sa vie de couple, bien au contraire, il a contribué a la souder,

mais d’un autre coté, elle avait souffert de la négligence et le manque d’écoute des médecins.

$SCELLES Régine, Fratrie et handicap, Ed I’Harmattan, Paris, 2014, p.27.
36 i
Ibid, p.28.
*"Ibid, p.26.
*8Ibid, p.30.
*Ipid, p.31
“Olhidem.
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Lorsqu’elle décida de s’investir dans une association des parents d’enfants handicapés ou elle
a rencontré des personnes qui ont vécu son expeérience, «celles qui avaient mieux réussi ont
joué le réle de modéle a suivre, celles qui avaient moins bien réussi, celui de contre

modele »**.
Mme Y... Un couple et son enfant handicapé®* :

Elle raconte, ici, une histoire d’un couple qui a deux enfants dont le premier est une
fille qui s’appelle Cerise, et le deuxiéme, Alexis, un garcon de 7 ans et qui présente un
handicap complet, « De fait, depuis la naissance d’Alexis, le couple a laissé Cerise, le
confiant trés souvent a sa grand-mére maternelle. Le pére refuse de reconnaitre I’importance
de Iatteinte de son fils et continu & parler d’un avenir ou il sera guéri »*. Le médecin a
encore entrepris d’en parler de nouveau du handicap d’Alexis a ses parents sur sa situation
réelle. Mais le pere refuse toujours d’accepter I’'idée « que son enfant ne sera jamais
normal »**. Cette situation plonge Mme Y... dans une dépression qui I’a contrainte de suivre
une thérapie. Mais, avec le temps, elle a repris ses esprits et s’est mise a s’intéresser a sa fille
ainée Cerise, alors que sa relation avec Alexis s’est améliorée. Quant a leur vie de couple,
elle n’est plus comme celle d’avant, « mais chacun respecte la position et le cheminement de

I’autre »*.
2) Enfance®®:

Scelles Régine ne s’est pas limitée dans sa recherche a I’étude du vécu et de la situation
des parents ayant un enfant porteur de handicap, mais elle a évoqué aussi des situations des
fréres et sceurs d’un enfant handicapé. Elle a mené des enquétes de cas tres enrichissantes sur
la fratrie et surtout les conséquences des réactions parentales sur les autres enfants. En effet,
elle explique cette derniére par quelques témoignages des personnes qui racontaient des
moments qui les ont marqués depuis qu’ils ont compris que leur mére a mis au monde un

enfant handicapé.

“Ibidem.
“Ipid, p.31.
“Ibid, p.32.
*Ibidem.
**Ibidem.
“®Ibid, p.99.
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Maud : je ne savais pas comment consoler mes parents*’ :

Maud racontait son histoire : Elle avait 6ans lors de la naissance de sa sceur Soléene,
polyhandicapée. Ce jour-la, personne n’a pu lui expliquer ce qui se passait, « elle se souvient
que les médecins n’ont rien inscrit sur le carnet de santé et en déduit que quelque chose de
bizarre s’est passé, quelque chose que quelqu’un avait intérét & cacher »*. Ses parents la
voyaient tellement jeune qu’il ne fallait pas lui dire la veérité et lui raconter ce qui se passe
réellement. Face a cette situation, la jeune fille de 6ans s’est sentie « perdue...malheureuse »
parce qu’elle voulait aider ses parents et les consoler, mais ils ne lui ont pas donné la chance

de le faire.

3) « Prise en charge de I’enfant atteint :
a- Intégration scolaire :
Les fréres et sceurs d’une personne handicapée vont faire face au regard d’autrui.
Autrement-dit, lorsqu’ils fréquentent la méme école, ils ont souvent tendance a supporter le

regard de leurs camarades.

« Depuis 1975, une politique d’intégration scolaire des enfants handicapés s’est développée,
surtout en maternelle et primaire. Cette situation amene souvent les freres et sceurs a
fréquenter le méme groupe scolaire que leur pair déficient»*. Pour mieux expliquer cette
situation, Scelles s’est entretenue avec des personnes issues de cette catégorie, dont I’une
d’elles avoue étre contente que sa sceur handicapée ne fréquente pas le méme établissement
qu’elle, car « I’école était le seul lieu ou il m’arrivait d’oublier ce boulet au pied qu’était ma
sceur »°°, annonce-t-elle. L auteur ajoute aussi que les fréres et sceurs sont plus a I’aise lorsque

leur pair est pris en charge par des personnes adultes car ils savent communiquer avec lui.
b- Orientation en établissement® :

Généralement, le mode de prise en charge des enfants handicapés, notamment
I’orientation scolaire, est choisie par les parents. Cette derniere difféere aussi de la couche
sociale de la famille. La prise en charge d’une personne atteinte qui vit dans une famille aisée

n’est certainement pas la méme que celle qui vit dans la précarité. « Les réactions de fratrie

“"Ibid, p.100.
8| bidem.
“Ipid, p.114.
I bidem.
*Ipid, p.115.
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au départ de I’enfant handicapé en institution ne peuvent se comprendre qu’en fonction de

son milieu socio-culturel et de la fagon dont les parents vivent cette décision »*.

L’auteur souligne que les freres et sceurs les plus touchés et préoccupés de leur pair
handicapés sont les ainés et leur attachement a ce pair différe d’une personne a une autre, un
contexte ou des personnes ont du mal a continuer a vivre cette situation, comme le cas
d’« Angele, qui s’est beaucoup préoccupée de son frere handicapé, a été soulagée lorsqu’il

est parti dans une famille dans le sud de la France »*.

Enfin, I’auteure fait remarquer qu’il existe des familles qui préférent orienter leur enfant
en situation de handicap dans des centres ou instituts spécialisés, ou ils auront I’opportunité
d’évoluer et de cotoyer des enfants confrontés aux mémes difficultés et débarrassé, ainsi, de
ce sentiment d’étre la seule personne handicapée et d’étre mise a I’indexe. Paradoxalement,
d’autres familles font le choix de voir leurs enfants souffrant d’un handicap, évoluer au

contact d’enfants ne présentant pas de handicap.
Conclusion :

Nous déduisons alors, que Scelles Régine ne s’est pas seulement intéressée au choc
émotionnel que peuvent subir les parents du fait d’avoir un enfant handicape, mais elle s’est
penchée, cette fois, sur le vecu des autres enfants et leur facon de voir les choses depuis

I’avenement de ce drame au sein de leur famille et comment vivre avec.
. 1, , R . .
s L’apport de cette étude a notre théme :

Nous nous sommes référées a cette étude dans le but de connaitre I’état psychologique
d’une personne en situation de handicap, aussi bien moteur, que mental ou poly-handicap,
mais aussi celui de sa famille (parents, freres et sceurs) et partant, s’interroger sur la nature de
I’insertion sociale de cette catégorie (scolarisation), sachant que la maladie de Spina Bifida

entraine des complications handicapantes tout au long de la vie.

Cette étude est complémentaire a notre recherche, puisque elle touche une des
démarches de la prise en charge d’un malade de Spina Bifida, sa psychologie, ainsi que sa

socialisation dans les différents espaces de la société.

*2|pid, p.116.
*3Ibidem.
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3-5 Cinquieme étude : c’est une étude sociologique qui a été établie par le sociologue Le
Breton David, dans son ouvrage la sociologie du corps, Paris, 2012.>

Introduction :

Cette étude traite des représentations socio-cultuelles du corps handicapé, dans
I’ouvrage « La sociologie du corps », du moment que notre théme de recherche cible les
handicapés de Spina Bifida, raison pour laquelle nous nous sommes référées au chapitre 7
intitulé, « domaines de recherches, 2 : les domaines imaginaires sociaux du corps » pour

démontrer la conception sociologique du corps handicapé dans la société.
Le résumé de ce chapitre : le corps « handicapé » :

L’auteur montre que I’homme souffrant d’un « handicap » ne peut point s’intégrer dans
le groupe social dont il fait partie, & cause de sa différence physique. Dans ce contexte, le
discours social lui affirme qu’il est un homme normal, alors que, d’apres I’approche de
I’auteur, la personne handicapée est objectivement marginalisée. En effet, celle-ci est tenue
hors du monde de travail, assistée d’aides sociales et mise a I’écart de la vie collective, du fait
de ses difficultés de déplacement entre les différentes infrastructures urbaines, souvent mal
adaptées aux personnes souffrant d’un handicap physique. L’auteur ajoute, dans le méme
contexte, que le handicapé « est accompagné de regards de la curiosité, de la géne, de

5

I’angoisse, de la compassion » *°, ceci pour expliquer que le regard d’autrui influe

négativement sur I’état psychologique de la personne stigmatisée.

L’auteur considére que la société occidentale, plus particulierement, fait du
« handicap » un stigmate qui est considéré comme un motif subtil d’évaluation négative de la
personne. L’auteur démontre aussi que lors de I’interaction entre un homme ayant un
handicap et un homme «valide », ce dernier fait semblant que I’altération organique ou
sensorielle ne crée aucune différence, ni obstacle ce qui facilite son interaction avec un
handicapé. Or, le dysfonctionnement de I’interaction entre une personne handicapée et une
autre valide remonte aux rites, aux appartenances culturelles ou religieuses différentes, selon

Le Breton : « I’altération est socialement transformée en stigmate, la différence engendre le

*_LE BRETON David, La sociologie du corps, 8eme édition, PUF, Paris, 2012. pp. 91-94.
**Ibid, p.91.
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différend »°, d’autant que I’apparence de la personne handicapée devient intolérable, ce qui

remet en question son identité ainsi que la précarité inhérente a toute sa vie.

Selon I"auteur, I’lhomme porteur d’un handicap crée un désordre, car les réactions a son
égard se classent selon I’indice de dérogation aux normes d’apparence physique. Par
conséquent, « plus le handicap est visible et surprenant (un corps déforme, un visage
défiguré) sa mise a I’écart est nette dans les relations sociales. L’homme souffrant d’un
handicap visible, ne peut plus sortir de sa maison sans provoquer le regard de tous »°". D’une
facon générale, Le Breton David donne une définition pertinente d’un homme handicapé
comme étant « un homme au statut intermédiaire, un homme de I’entre-deux : il n’est ni
malade, ni en bonne santé, ni mort, ni pleinement vivant, ni en dehors de la société, ni a

I’intérieur »>... etc.
Conclusion :

Dans ce chapitre « Le corps handicapé », I’auteur met I’accent sur les représentations
socioculturelles du corps handicapé dans les sociétés occidentales. Cette theorie sociologique
est une source d’inspiration pour I’étude des représentations socioculturelles des handicapes
de Spina Bifida dans notre société, a dominance religieuse et ou les stéréotypes sont sujets de

pré-jugements et d’accusation appréhendée.
% L’apport de cette étude a notre theme :

Nous avons fait le choix de cette étude sociologique qui nous est utile pour une
meilleure compréhension des représentations sociales et culturelles d’une personne porteuse
d’une déficience physique, étant donné que notre population d’étude fait partie de cette
catégorie, mais également, pour comprendre comment sont identifiés les malades de Spina
Bifida dans notre société, et plus précisément, dans la région de Bejaia. C’est donc
I’élaboration de la conception sociale de cette pathologie qui sera I’objet de nos

questionnements, par le biais d’une problématique.

**|pid, p.93.
*Ibid, p.94.
>8I bidem.
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4- La problématique :

Depuis longtemps, des progrés ont été réalisés par plusieurs spécialistes dans le
domaine de la santé, dont le but est de réduire le taux de mortalité et améliorer la santé des
populations. A ce sujet, Bourdelais Patrice précise qu’« Un phénomene de double frontiere a
ainsi été créé : d’un cbté, il s’agissait de faire progressivement disparaitre les épidémies, de
I’autre d’éduquer les classes populaires afin qu’un nouveau comportement plus hygiéniste
facilitat la lutte contre la maladie »*°. Malgré toutes ces recherches et réflexions autour de
cette question de santé, la question de mal-&tre mobilise les professionnels du domaine a

réfléchir sur ce nouvel état qui est la maladie.

La maladie détient, alors, la notion des préoccupations dans toutes les sociétés, c’est le
changement en mal de I’état de santé en rapport avec une confusion biologique en premier
lieu qui s’impose. Celle-ci entraine I’instabilité de I’appareil psychologique, ainsi qu’une
appréhension sociale, ce qui mene a I’interaction de cette triple dimension qui est plutét le
biopsychosocial. Toutefois, toutes les maladies (infectieuses, du sang, endocriniennes, du
systéeme nerveux, du systéme digestif, de I’ceil, d’oreille, de dos...) nécessitent la présence
d’agents pour réaliser cette conception de biopsychosociale. L’enjeu est de taille quand il
s’agit notamment d’une maladie congénitale, qui est « une affection génétique qui existe a la
naissance de I’enfant »®°, mais elle peut étre aussi causée par d’autres facteurs, « il peut s’agir
d’affections congénitales liées a des infections ou intoxications du feetus en cours de

grossesse » °*.

A propos de ces maladies congénitales, on recense différents types de
malformations, classées selon leur gravité. 1l existe des handicaps qu’on rencontre souvent,
tels que les handicaps liés a des génes familiaux ou causés par des facteurs extérieurs (non
maintien d’hygiene de vie de la maman porteuse, la consommation intense d’alcool et de
tabac, régime alimentaire, etc.) Alors que, le probléeme qui se pose est lorsque cette
malformation est rare et nécessite une prise en charge multiple, telle que, omphaloceles,
hydrocéphalie, ... ou Spina Bifida qui représente, selon le Dr Berkelmans lIsabelle, un
désordre biologique comme étant « un défaut de fermeture de la colonne vertébrale (tube

neural) avec une atteinte de moelle épiniére »°2. 1l s’agit, par ailleurs, d’une malformation qui

*BOURDELAIS Patrice, « Histoire de la santé », in (sous la direction) de FASSIN Didier et al, Santé publigue,
I’état des savoirs, Ed La Découverte, Paris, 2010, p.21.
0 ROMANO Héléne, La maladie et le handicap & hauteur d’enfant, Ed Fabert, Paris, 2011, p.52.
61 H
Ibidem.
%2 Dr BERKELMANS lIsabelle et al, op.cit, p.3.
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survient avant la naissance. Ceci dit, le bébé nait avec un handicap, il perd, en conséquence,

son autonomie. Dés lors, il dépendra de I’autrui tout au long de sa vie.

L’autrui qui, dans la premiére phase de naissance, est bien évidemment les parents, ou I’idée
d’avoir un enfant se manifeste dans le cadre imaginaire, par une conception idéale d’un bébé
magique : « Ils ont imaginé un enfant conforme & leurs veeux, parfait, merveilleux »*. Mais
I’annonce du diagnostic par le gynécologue lors de la consultation de grossesse remet en
cause la conception positive de ce bébé. En s’interrogeant sur la situation dans laquelle se
trouvent les parents d’un feetus avec de graves complications, les parents sont donc confrontés
a une étape complexe de choc émotionnel qui conduit, notamment, a un bouleversement
d’identité et a un déni de cette réalité, ce qui est expliqué par Gardou Charles : « L’écart entre
I’enfant imaginé et I’enfant « concret » déconstruit tout ce que la mére a projeté durant sa
grossesse [...] C’est la sidération qu’engendre la désillusion d’une naissance, a laquelle se
méle une impression d’irréalité, de chaos, d’hébétude et de paralysie »** . Cet état rejoint la
dépression parce que « leur identité est pulverisée, leur estime de soi atteinte. Les bras
tombent. Les visages se figent. La dépression abat ses voiles de plomb : chute de force,
abattement, mélancolie [...] sentiment de honte et de culpabilité [...] Auto-humiliation du moi,
ressentiment vis-a-vis d’autrui, haine a I’égard du médecin annonceur. »® Selon Gardou
Charles, le processus de choc se cloture par une issue malheureuse qui est plutdt la mort : «La
mort peut alors étre envisagée comme la seule, I’unique voie de délivrance « c’est trop
inhumain, mieux vaudrait qu’il meure» [...] la fin devient espoir de repos, la mort
libération »*. L’accomplissement de deuil par « la phase de réaménagement »°’ c’est-a-dire
d’accepter I’enfant avec la maladie et par la, la représentation de I’enfant idéale effacée. En
continuant la période de grossesse, le bébé arrive avec le Spina Bifida, cette pathologie exige
un suivi médical dés la naissance, dont « le diagnostic initial ne constitue, évidemment, que le
début du travail de trajectoire »*, puisque les complications organiques attribuées par cette
maladie exigent I’intervention de plusieurs disciplines médicales, le Docteur Menard Héléne
explique que «la prise en charge du Spina Bifida doit étre pluridisciplinaire »*. Nous

comprenons, par-1a, que les équipements et/ou les infrastructures nécessaires, les equipes

8 GARDOU Charles, « Vivre malgré et avec le handicap de son enfant », in (sous la direction) GARDOU
Charles, Parents d’enfant handicapé, Ed, ERES, Toulouse, 2015, p15.

*Ibidem.

®pid, p.16.

% Ipidem.

*"Ihidem.

%8 STRAUSS Anselm, La trame de la négociation, (textes réunis et présentés par BASZANGER Isabelle), Ed
L’Harmattan, Paris, 1992, p.162.

% Dr BERKELMANS Isabelle et al, op.cit, p.9.
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médicales et paramédicales pluridisciplinaires sont considérées comme étant un ensemble de
moyens humains et matériels mis en ceuvre dans cette prise en charge pluridisciplinaire «en
collaboration avec des spécialistes : des neurochirurgiens, des urologues, des orthopédistes,
des psychologues, des kinésithérapeutes, des gynécologues...etc. »™°.

Le SB est une maladie qui met en action un ensemble de professionnels de différentes
spécialités intervenant pour I’enfant malade, notamment sa maman. Toute une structure dotée
d’un personnel et d’un matériel spécifiques seront mobilisés pour la santé de cette catégorie
de malades qui constituent, selon Benie Bi VVroh Joseph, « une préoccupation essentielle pour
la plupart des pays en voie de développement[...] la santé de la mére et de I’enfant, devenue
un probléme majeur de santé publique pour les différents pays »'*, d’ou cette question :
Comment, dans notre pays, ses structures de santé sont-elles mobilisées dans la médicalisation
des malades de SB ?

Prelle Patrice déclare que « dans I’histoire du processus de médicalisation, la question
de la prise en charge de I’accouchement est d’une importance particuliére »’2. Les femmes
porteuses d’un bébé atteint de Spina Bifida, bénéficient-elles, alors, d’un suivi médical
précis ? A noter aussi que « la médicalisation des grossesses et des accouchements s’est
accélérée depuis le milieu de XX®siécle, ses innovations ont été mises au point pour maitriser
un nombre croissant de situation jugées a risque pour la femme ou le feetus »%. D’un autre
point de vue, la médicalisation de I’enfant est différente de la précédente, car un nouveau-né

avec Spina Bifida nécessite une médicalisation spécifique.

Selon le Dr Himeur Hafidh, le Spina Bifida est opéré dans tous les Centres Hospitalo-
Universitaires algériens : « En Algérie, tous les centres hospitalo-universitaires opéerent le
Spina Bifida »"*. Par ailleurs, cette démarche médicale se fait par I’hdpital qui « est censé étre
le «pivot» autour duquel se mettent en place des stratégies de soins et

5

d’accompagnement » °. La trajectoire thérapeutique devient donc complexe notamment,

" Dr HUBERT, fédération francaise des associations du Spina Bifida "FFASB”, PDF tiré de www.magazine-
declic.com/fedeation-association-spina-bifida-ffash.html. Consulté le 30/10/2015 & 18:33H.

" BENIE Bl VROH Joseph et al, « prévalence et déterminants des accouchements a domicile dans deux
quartiers précaires de la commune de Yopougon (Abijam) Cote d’Ivoire », Revue Sciences Sociales et Santé,
publiée avec le concours de CNRS, N°5 Septembre-Octobre, France, 2009, p.500.

2 EASSIN Didier et HAURAY Boris, op.cit, p.43.

" \VASSY Carine, « de I’innovation biomédicale a la pratique de masse : le dépistage prénatal de la trisomie 21
en Angleterre et en France », Revue trimestrielle, soutenue par I’institut des Sciences Humaines et Sociales du
CNRS, Sciences Sociales et Santé, vol.29 n°3, Ed john Libbey Eurotext, Septembre, Paris, 2001, p.6.

™ Dr HIMEUR Hafidh, maitre-assistant au service de neurochirurgie. CHU de BEJAIA 52/02/2016 & 11H45.

> COMPAGNON Claire et SANNIE Thomas, I’hdpital un monde sans pitié, éd I’/EDITEUR, Paris, 2012, p.23.
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lorsque la maladie identifiée comme étant non connue et/ou non reconnue. A ce propos,
Strauss Anselm justifie :« Tant que les professionnels de santé n’ont pas acquis I’expérience
de la maladie, de ses rebondissements non connus, de I’impact du traitement sur d’autres
systemes de I’organisme, et de I’organisation du travail a mettre en ceuvre pour maitriser tous
ces éléments, les trajectoires produites peuvent se révéler bien difficiles »"°. Abordant la
question de la recherche scientifique portant sur cette maladie, cette étude nous a mené a nous
interroger sur I’acteur principal de cette mission, aux fins de détecter les facteurs de risque de

cette pathologie qui ne cesse de prendre de I’ampleur dans notre pays, ces dernieres années.

Au travers de cette initiative de médicalisation, la faculté de médecine représente un
autre acteur intervenant par le biais de la recherche scientifiques. Ce statut lui confére un réle
d’animateur de cette pratique, puisque la profession, selon Strauss Anselm, s’anime par la
complémentarité des organismes de santé dont la faculté de médecine « on peut décrire -et on
le fait souvent- la profession médicale comme une entité : on évoque alors ses institutions
(hépitaux, « faculté de médecine », centre médicaux) ; son personnel (médecins et personnels
paramédicaux)... »''. Cette faculté, assure-t-elle son réle dans la médicalisation et la prise en

charge des malades de SB dans la wilaya de Bejaia ?

L’achévement de cette prise en charge médicale qui se fait par I’institution sanitaire, a
particulierement capté notre intérét et suscité notre curiosité scientifique, notamment sur la
destinée de ces enfants, au-dela de I’hopital; les séquelles de leur maladie dans la vie sociale
et familiale, sachant que I’enfant malade n’est qu’a ses quelques mois de vie. Ceci dit, les
parents ont-ils besoin d’un accompagnement de professionnel de santé & domicile ? Sont-ils
tenus de se former dans la maitrise d’actes médicaux indispensables dans la gestion du
quotidien de leur enfant ? Comme le souligne Strauss Anselm : « Les patients ont besoin
qu’on leur enseigne certains savoir-faire indispensables a la manipulation de médicaments, et
pour mener & bien divers gestes thérapeutiques lorsqu’ils rentrent chez eux, [...] pendant les
jours ou les semaines qui suivent, des infirmiéres & domicile, des travailleurs sociaux, des
kinésithérapeutes, et d’autres types de professionnels de santé pourront rendre visite et offrir

leurs services au malade »'®.

Dans notre quéte pour comprendre la tache de I’action sociale dans I’accompagnement

et la prise en charge de cette maladie, I’accompagnement et I’orientation des parents des

® STRAUSS Anselm, op.cit, p.145.
bid, p.69.
"8 bid, p.147.
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malades a Bejaia, des acteurs sociaux et institutionnels censés assurer double mission
médicale et sociale, nous nous sommes rapprochées de I’association de Spina Bifida de Bejaia
que son président présente comme étant « une entité de I’écoute, d’accompagnement et de

I’orientation pour les parents »"°.

Cependant, les questions que I’on se pose sont celles de savoir, d’abord, quelle est la
réalité et la nature de cette intervention sociale et si celle-ci assure convenablement son role
dans la prise en charge des parents et des malades, ensuite, quels peuvent étre, alors les liens
et les rapports entre cette association et la prise en charge médicale et familiale des malades
SB. Ceci dit, nous nous efforcerons d’identifier la complémentarité, ou I’indépendance des
institutions et des organismes concernés par cette maladie. Sur cette question, Afchain jean
rappelle qu’il convient d’examiner « les rapports qui existent ou n’existent pas entre projets
associatifs, projets d’acteurs et pratiques de terrain. C’est en effet a travers les multiples
facettes de la vie quotidienne, des situations vécues concrétement, que se pose aussi la
question de projet, qu’il s’agisse du travail avec les familles des jeunes, des réunions
pluridisciplinaires, des dossiers des usagers, etc. »*°. Vivre avec cette anomalie dans notre
société nous a mené a connaitre la conception sociale et culturelle de Spina Bifida chez la
population de la région de Bejaia. Autrement dit, comment, ses malades de Spina Bifida sont-

ils percus dans la région de Bejaia ?

Aborder la représentation des malades de Spina Bifida dans notre société et, tout
particulierement, dans la région de Bejaia, nous amene a nous interroger sur les
représentations sociales et culturelles de ces malades, eu égard a leurs déficiences motrices
comme pathologie chez ces enfants. D’aprés Le Breton David, dans la logique sociale, « la
différence engendre le différent »®, ce qui résulte la mise & I’écart de ces futures personnes en
situation de handicap : « Plus le handicap est visible et surprenant, plus il suscite socialement
une attention indiscréte allant de I’horreur a I’étonnement et plus la mise a I’écart est nette
dans les relations sociales »%. Les enfants atteints de Spina Bifida bénéficient-ils d’une

insertion scolaire et d’une intégration au sein de la société qui est la leur ?

Les malades de Spina Bifida, comme tous autres malades handicapés, sont confrontés,

dans notre pays, a des problemes d’insertion sociale, comme le souligne Larouque Genevieve

" KAIBA Nadir, président de I’association des parents et malades Spina Bifida Bejaia, «un entretien
exploratoire de notre pré-enquéte », le 16/01/2016 a 15h00. \

8 AFCHAIN Jean, les associations d’action sociale, éd, Dunod, 2°™ed, Paris, 2001, p.206.

8 |_E BRETON David, op.cit, p.93.

8 |bid, p.94.
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qui considére que « La question de I’insertion sociale et scolaire se pose, comme se posera
plus tard celle de I’insertion sociale et professionnelle, cette insertion scolaire repose sur
quelques principes essentiels : maintenir I’enfant dans les milieux habituels..,
accompagnement spécifique individuel ou de groupe et, en cas de difficultés trop lourdes

s’orienter vers un établissement spécialisé »%.

Puisque le Spina Bifida est une pathologie qui nécessite une prise en charge collective,
qui fait appel & la médecine, a la famille, aux acteurs sociaux et institutionnels, aux citoyens et
a I’Etat lui-méme, la sociologie de la santé sollicite, dans ces champs d’étude, I’aspect social
dans les problématiques de santé. A cet aspect d’importance nous conduira a démontrer le
processus de prise en charge médico-sociale de malades auprés des familles, de I’institution
médicale : CHU et de I’association des parents et malades Spina Bifida de Bejaia.

Comment donc sont-elles réalisées la médicalisation et la socialisation des enfants de
Spina Bifida dans la région de Bejaia et quelle est la nature de la mobilisation des parents

dans cette socialisation ?

Est-ce-que le Centre Hospitalo Universitaire de Bejaia assure aux enfants de Spina Bifida une

prise en charge pluridisciplinaire ?
Comment ses enfants atteints de Spina Bifida sont-ils socialisés a Bejaia ?

Comment les parents s’impliquent-ils dans la socialisation de leurs enfants atteints de Spina

Bifida dans la région de Bejaia ?
5- Les hypothéses :

Afin d’accéder au terrain, la démarche se fait par I’hypothése, qui contribue a la
vérification empirique et pratique. Selon Paugam Serge : « L’hypothése est, le plus souvent,
I’expression d’un lien de causalité entre un phénoméne et un autre »**. 11 précise que : « les
hypothéses sont donc des propositions de réponses aux questions posées dans la mise en

probléme »%.

Pour émettre nos hypotheses de travail qui sont au nombre de trois (3), nous nous

sommes référées aux études antérieures, aux lectures théoriques portant sur la maladie de

8 AROUQUE Geneviéve, « Accompagner I’autonomie », in (sous la direction) GARDOU Charles, op.cit,
p.115.
% PAUGAM Serge et al, Les 100 mots de la sociologie, Ed PUF, Paris, 2014, pp 12-13.
85 H
Ibid. p.13.
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Spina Bifida, mais aussi nous nous sommes appuyées sur la pré-enquéte, les éléments
d’informations recueillis au cours des entretiens exploratoires avec les spécialistes de cette
pathologie (médico-psycho-social et institutionnels) et les observations directes et
participantes au sein de I’association des parents et malades SB de Bejaia.

Hypothése N° 1 :

Les malades de Spina Bifida bénéficient d’une médicalisation pluridisciplinaire au Centre
Hospitalo Universitaire de Bejaia.

Hypothése N° 2 :

La socialisation des malades de Spina Bifida est réalisée grace a I’intervention des acteurs

socio-institutionnels dans la région de Bejaia.
Hypothése N° 3 :

La mobilisation des parents dans la socialisation de leurs enfants se fait par I’association des

parents et malades Spina Bifida de Bejaia.
6- Définition des concepts :

Identifier les concepts clés d’un sujet de recherche est la regle la plus exigée parmi
d’autres, afin de transformer I’abstrait en concret. Pour que la pratique devienne plus
pertinente et plus réalisable. Selon Angers Maurice le concept est une «représentation
mentale, générale et abstraite d’un ou de plusieurs phénomenes ainsi que de leurs
relations»®. Dans le présent travail, nous avons retenu les concepts clés et indispensables et

auxquels nous avons apporté une définition opératoire :
6-1 Malformations congénitales :

L’organisation mondiale de la santé (OMS) définit : « les malformations congénitales
comme des anomalies de structure ou de fonction, dont les troubles métaboliques, présentes a
la naissance. »*". Nous parlons donc des malformations & la naissance des bébés. Comme ces

malformations peuvent atteindre le cceur, le tube neural (malformation du cerveau et de la

% ANGERS Maurice, Initiation pratique & la méthodologie des sciences humaines, 6™ édition CEC, Québec,
2014, p.28.

8 Rapport du secrétariat sur « les malformations congénitales », N° A63/10 du 1% Avril 2010, SOIXANTE-
TROISIEME ASSEMBLEE MONDIALE DE LA SANTE organisée par I’OMS, Pdf consulté le 15 février 2016
a 2H10, http://apps.who.int/gb/ebwha/pdf files’sWHAG3/A63_10-fr.pdf
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moelle épiniére, tel que I’anencéphalie, le Spina Bifida...), ainsi que beaucoup d’autres
fonctions biologiques du corps.

Spina Bifida: « n.m. inv. 1810, mots latins « épine (dorsale)
bifide »- malformation qui consiste en une fissure d’un ou de
plusieurs arcs vertébraux postérieurs, pouvant se compliquer

d’une hernie des méninges et de la moelle épiniére. »%.

Selon Tourrette Catherine : « le Spina Bifida résulte d’une

b
Rormal Spinasifida MEnangoc o Wiyelomoningoose

malformation de la moelle épiniére (defaut de fermeture du
- L . ) Figure 1 : Anomalies de tube neural
tube neural généralement dans la région lombaire ou sacrée)

avec, pour certains, un risque d’hydrocéphalie. Ces enfants
présentent une paraplégie avec une insensibilité ou totale des membres inférieurs et des
troubles sphinctériens. On remédie précocement a I’exercice d’une hydrocéphalie éventuelle

en pratiquant une dérivation du liquide céphalo-rachidien ».%

> Le Spina Bifida est, de ce fait, une maladie congénitale trés complexe. Il s’agit d’un
défaut de la fermeture de tube neurale (la colonne vertébrale), surtout que « la
chirurgie de Spina Bifida est la plus difficile ». * Elle engendre souvent des
malformations graves (déficiences psychomotrices) et nécessite une prise en charge
particuliére par I’intervention de différents spécialistes ; en médecine, psychologie et

en social.

Il existe plusieurs types de Spina Bifida, on citera les types suivants :

a- Spina Bifida Occulta : « caché » :

« Il se caractérise par un défaut de fermeture de l'arc vertébral =

postérieur le plus souvent d’une seule vertébre. Les structures

méningées et nerveuses sont & leur emplacement habituel, et les

L Figure 2 : Spina Bifida occulta

téguments sont indemnes» **. Ce type de Spina Bifida «est une

8 REY-DE BOVE Josette et REY Alain, Le petit robert, Ed Le Robert, Paris, 2016, p.2422. \

8 TOURRETTE Catherine, évaluer les enfants avec déficiences ou troubles du développement, 2°™ Ed,
DUNOD, Paris. 2014 p.343.

% AIT BACHIR Mustapha, Professeur en neurochirurgie, service de neurochirurgie, CHU de Bejaia, Février
2016, 09h43.

1 SAWADOGO Issa, « SPINA BIFIDA, Aspects épidémiologique, clinique, thérapeutique et pronostique dans
le service de neurochirurgie du chu-yo », Thése soutenue publiquement le 28 juin 2012 Pour I’obtention du
grade de docteur d’état en médecine, présidé par : Pr Tit. Rabiou CISSE, Directeur de la thése : Pr Ag.Abel.
KABRE, membres du jury: Pr. Ag. Emile BANDRE, Pr. Ag. Abel KABRE, Dr Boubakar TOURE, Universite
De  Ouagadougou, 2012, P.14, Pdf  consulté le 10 février 2016 a  20h30,
http://www.beep.ird.fr/collect/uouaga/index/assoc/M13063.dir/M13063.pdf
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pathologie trés fréquente... cependant, une touffe de poils recouvre parfois I’endroit de la

lésion osseuse. »*
b- Spina Bifida Aperta :

Lors de SB Aperta il faut mettre en évidence, outre la déhiscence au niveau des structures
osseuses, des malformations au niveau des méninges et/ou de la moelle épiniere. Le

revétement cutané peut étre intact ou peut également manquer®.
b-1 Meéningocele :

Cette forme de SB est définie par Dr. CABARET comme: « Un
défaut localisé d'ossification de la volte cranienne provoque une
hernie de méninges et de liquide céphalo-rachidien, ainsi que de
tissu cérébral si l'ouverture est plus large (méningo-

encephalocéle) » 4 Figure 3: Spina Bifida Méningoceéle

b-2 Myéloméningoceéle :

« Elle associe un défet congénital des actes vertébraux permettant
une distension Kystique des méninges associées a des anomalies

structurales et fonctionnelles de la moelle et de la queue de

e

Fi_gure 4: Spina Bifida myéloméningocele

cheval ».%
b-3 Myéloschisis (rachischisi) :

« C’est la forme la plus grave de SB Aperta. La gouttiére neurale y
est exposée a la surface de la peau, sans étre recouverte ni d’un
revétement méningé, ni de peau. Lors de cette malformation il y’a
absence de fusion du tube neural & la hauteur du déficit

4\ 96 g 4
concerne ». Figure 5: Spina Bifida moelle ouverte

°2 ABDI Dounia et ZAICHE Nouara, op.cit, p.36.

% Ibid, p.37.

% CABARET Anne-Sophie, « troubles de fermeture du tube neural », Thése en vue de dipléme d’état de docteur
en médecine, présidée par le Pr POULAIN, membre de jury : Pr. GRALL, Pr. ODENT, Dr. MILON, Université
de Renne, France, soutenue le 11 Juin 2004, p.11.

% JOULALEN Nafa, « le Spina Bifida & propos de 1449 cas », thése de doctorat en sciences médicales, dirigée
par Pr A.BOU-SALAH, Université d’Alger, p.118.

*¢ ABDI Dounia et all, op.cit, p 39.
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c- Anencéphalie :

« Un cas particulier de Spina Bifida est constitué par I’anencéphalie.
Lors de I’absence totale de fermeture du tube neural on parle de
craniorachichisi. Si la malformation s’est produite au niveau cranial
du tube neural on parle d’anencéphalie, cette anomalie est toujours

mortelle.»®’
Les lésions associées :
a- I’Hydrocéphalie :

«n. f. 1814. Excés de liquide céphalorachidien dans les cavités du

cerveau »%.

La plupart des enfants porteurs d’un SB sont ceux « atteints de

myéloméningocele, plusieurs d’entre eux présentent une

hydrocéphalie & la naissance ou en développent une dans les premiers Flgure 7:hydrocéphalie

mois de vie extra-utérine. »*°
b- Malformation orthopédiques :

La majorité des enfants qui naissent avec le SB portent des lésions
orthopediques : « au cours de la croissance, la marche de I’enfant est
génée par une marche particuliere ou par une posture pauvre ou

) H ’ 100
parce qu’une jambe est plus courte que I’autre» . e

Figure 8: pieds bots. Photo prise au CHU
c- Troubles neurologiques : de Bejaia le 03 mai 2016

« Absence de régression du film terminal, Kystes neurentériques »'°.

102« Le terme

6-3 Meédicalisation: «De médical. — Action de médicaliser »
médicalisation a egalement la connotation négative de surconsommation et mauvaise

application de médicaments. En effet, pour tous ces problémes de la vie quotidienne, autrefois

7 1bidem.

% REY-DE BOVE Josette et REY Alain, op.cit, p.1260.
% SAWADOGO lssa, op.cit, pp 59-60

1% |OULALEN Nafa, op.cit, p.296.

%0 ABDI Dounia, op.cit, p.91.

192 REY-DE BOVE Josette et REY Alain, op.cit, p.1561.
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considérés comme «naturels » et appréhendés avec une certaine fatalité... la médecine a

tendance & proposer un reméde, trés souvent sous forme de médicaments ».'%

» La médicalisation est donc I’ensemble de pratiques et de techniques médicales
qu’apporte tout professionnel de santé aux malades (soins, traitements, consultations,
orientation, prise en charge.. etc.); afin de soulager la douleur dont souffre une
personne. Cela s’effectue, généralement, dans des structures sanitaires dotées de
différents services spécialisés dans la prise en charge ciblée des pathologies :
(neurochirurgie, orthopédie, cardiologie, pédiatrie, chirurgie générale, neurologie, etc.)

6-4  Socialisation : « n. f. de socialiser, le fait de développer des relations sociales, de

s’adapter et de s’intégrer & la vie sociale »'%,

Selon le dictionnaire de la Sociologie, la socialisation est: « le processus par lequel les
individus intériorisent codes, normes, et valeurs d’une société, c’est aussi comprendre
comment un adulte venu d’une société donnée peut s’intégrer a une société différente et faire

siennes les valeurs de cette derniére »%.

La socialisation assure des fonctions essentielles : « favoriser I’adaptation de chaque individu

a la vie sociale et maintenir un certain degré de cohésion entre les membres de la société »*%°

D’apres Boudon Raymond: « Une des conséquences de la socialisation est de rendre stables
les dispositions du comportement ainsi acquise...c’est un instrument de la régulation

sociale »'%7.

Dont Paugam Serge la définit comme suit : « La socialisation désigne les mécanismes de
transmission de la culture ainsi que la maniére dont les individus regoivent cette transmission
et intériorisent les valeurs, les normes et les réles qui régissent le fonctionnement de la vie

sociale »'%.

103 Aldous Huxley, Médicalisation de la société, Ed, Bruxelles, 2010, P.4, pdf, consulté le 16/02/2016 & 18H22
https://www.questionsante.org/assets/files/EP/medicalisation_societe.pdf.

10 REY-DE BOVE Josette et REY Alain, op.cit, p.2388.

105 AKOUN André et ANSART Pierre et al, Dictionnaire de Sociologie, Ed Le Robert, Seuil, France, 2006,
p.481.

106 ETIENNE Jean et al, Dictionnaire de Sociologie, 3*™Ed Hatier, Paris, 2004, p.345.

197 BOUDON Raymond et al, Dictionnaire de la Sociologie, Ed Larousse, Espagne, 2012, p.217.

198 PAUGAM Serge, Les 100 mots de la sociologie, Ed PUF, paris, 2014, p.97.
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Le méme auteur distingue deux types de socialisation : « La socialisation primaire et la
socialisation secondaire ; la socialisation primaire correspond a la période de I’enfance. Ce
processus s’effectue d’abord dans la famille qui en constitue I’instance principale ; son action
est essentielle pour la structuration de I’identité sociale, I’école représente une autre instance
majeure de la socialisation primaire. La socialisation secondaire se fonde sur les acquis de la
socialisation primaire, les prolonge et éventuellement les transforme. Elle permet aux adultes

de s’intégrer & des groupes spécifiques (travail, association, parti politique) »'%°.

> Nous visons, par ce concept de socialisation, la vie sociale des enfants atteints de
Spina Bifida et leur intégration sociale (accés a la scolarisation, a la profession..).
Autrement dit, il s’agit du vécu de ces victimes dans notre société, et I’identification
des acteurs sociaux qui interviennent dans la prise en charge sociale de cette catégorie
d’enfants : (I’accompagnement, I’orientation, I’aide psycho-sociale, etc.) qui est
souvent réalisée par la famille, I’association, les assistantes sociales, etc.

6-5  Pluridisciplinaire : « concerne plusieurs disciplines ou domaines de recherche.

(Multidisciplinaire ; aussi interdisciplinaire »**°
» Précédemment, nous avons souligné que le Spina Bifida est une maladie qui nécessite
une prise en charge pluridisciplinaire. Un enfant de Spina Bifida nécessite une
intervention médicale de différents spécialistes, tels que le gynécologue, pédiatre,
neurochirurgie, urologue, rééducateur, psychologue, assistant  social,
Kinésithérapeute... etc.

6-6 Handicap : « D’apparition récente, le mot « handicap » est d’origine anglaise
(hand in cap). Il est utilisé dans les courses de chevaux pour signifier le fait qu’on
« handicap » les concurrents les plus forts en leur ajoutant du poids de la distance pour
égaliser leurs chances. C’est en 1920ce mot commence a étre utilisé dans les champs de
I’6économie... ce n’est que depuis 1960 qu’il est apparu dans les champs médico-social. »'*

6-7 Les termes «handicap » et « personnes handicapées » : «sont d’apparition
relativement récente. Ils ont progressivement supplanté «infirme», «invalide »,
« inadapté », « paralysé », «mutilé » ou encore « débile», aussi bien dans le discours
quotidien que dans une grande partie du langage medical, social et juridique. Cette évolution

dans laquelle les milieux associatifs et des milieux professionnels spécialisés ont joué un role

199 |bid, p.98.
110 REY-DE BOVE Josette et REY Alain, op.cit, p.1938.
11 SCELLES Régine, op.cit, p 18.
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déterminant a pour motif premier la volonté d’éviter les morts au caractére péjoratif et

dévalorisant. »'*?

Il existe plusieurs types d’handicap, parmi ceux-1a, on résume : le handicap mental et le

handicap physique :

a- Le handicap mental: «est la conséquence d’une déficience intellectuelle. La
personne en situation de handicap mental éprouve des difficultés plus ou moins importantes
de réflexion, de conceptualisation, de communication et de décision. Elle ne peut pas étre
soignée, mais son handicap peut étre compensé par un environnement aménagé et un
accompagnement humain, adaptés & son état et & sa situation »**

b- Le handicap physique ou moteur : « La conséquence d’une
maladie mentale... Ie\ handicap physique n’affecte pas directement les
capacités intellectuelles mais plutdét leur mise en ceuvre. Il est
toujours associé a des soins et ses manifestations sont variables dans
le temps »'*.

» Le Spina Bifida engendre souvent une paralyse des membres

inférieurs ainsi que la paralysie du systeme nerveux. Cela & N

dépend de la gravité de I’ouverture de tube neural et la gravité de ;iéd.r.éézlv‘l'EDJOUBﬁ Hamza,
enfant atteint de SB. Photo prise
problemes méningiomes. le 17/03/2016 & Adekar (Bejaia)

6-8  CHU : «n. m. inv. 1958. Centre Hospitalier Universitaire »"*.

» Un CHU est I’abréviation de« Centre Hospitalier Universitaire ». C’est un centre
conventionné avec I’université pour assurer une formation et I’enseignement de
professionnels de santé (médecins, paramédicaux) et, dont I’objectif primordial est de
prodiguer des soins aux malades, par ces différents services (neurochirurgie,
cardiologie, médecine interne, pédiatrie, gynécologie, néphrologie, ORL, etc.) dotés
de spécialistes qualifies.

6-9 Famille : La famille est une notion qui a été élaborée par plusieurs auteurs, de
multiples disciplines. Boudon Raymond la définit comme: «Une des institutions
caractéristiques de la société humaine... pour Levi-Strauss, le groupe familial tire son origine
de mariage. Il comprend le noyau constitué par le mari, la femme et les enfants nés de leur

union, ainsi qu’éventuellement d’ « autres parents » qui se trouvent agglutinés a ce noyau. Le

12 HAMONET Claude, Les personnes en situation de handicap, 7°™ Ed PUF, Paris, 2012, p.7.
13 |bid, p.41.

1bidem.

15 REY-DE BOVE Josette et REY Alain, op.cit. p.433.
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lien familial est un lien légal produisant des obligations économiques, religieuses ou autres,
notamment «en forme de droits et d’interdits sexuels». Enfin, le lien familial est
inséparable « de sentiments psychologiques tels que : I’amour, I’affection, le respect, la
crainte, etc. »™.
> La famille est une forme de construction d’une société, c’est une cellule primordiale
dans les sociétés humaines par ces roles d’accompagnement, I'aide : financiére,
psychologique, sociale etc. La famille apporte souvent une prise en charge spécifique
quand il s’agit notamment pour un membre ayant une maladie ou handicap dans notre

SOCiété.

La famille : « Est une institution présente dans toutes les sociétés humaines, la famille en un

phénoméne essentiellement culturel »**'.

6-10  Association : «action de se réunir d’une maniere durable ; état des personnes

qui sont réunis.... Groupement de personnes qui s’unissent en vue d’un but déterminé »**%,

« En matiere sanitaire, on peut penser que ces associations ont une responsabilité
particuliere dans I’établissement et le maintien d’une relation de confiance sans laquelle
aucune politique de santé publique ne peut efficacement s’exercer concrétement ... cette
mission associative de médication parait d’autant plus justifiée que nous avons affaire a des

problémes sociaux qui mettent en cause la responsabilité morale des individus »'*°,

Selon Boudon Raymond : « le terme désigne un groupement de deux ou plusieurs personnes
qui mettent en commun, de facon permanente, leurs connaissances et leur activité dans un but
autre que celui de partager des bénéfices... D’une part, les associations constituent un
échelon intermédiaire entre I’état et I’individu (ou les groupes primaires) ; d’autre part, elles

facilitent I’intégration sociale de chacun et I’apprentissage de la vie collective »"?°.

6-11 Acteur social : « du latin « actor », « celui qui agit, qui fait mouvoir », dérivé
de agere « faire ». Individu qui réalise des actions, joue un role, remplit des fonctions, selon

des motivations et pour des fins qui lui sont, en tout ou partie, personnelles... par acteur, on

116 BOUDON Raymond, BOURRICAUD Francois, Dictionnaire critique de la sociologie, 7°™ Ed, PUF, Paris,
2012, p.251.

7 ETIENNE Jean et al, op.cit, p.192.

118 REY-DE BOVE Josette et REY Alain, op.cit, p.159.

9 GUYOT Jean Claude, « I’acteur associatif dans le champ de la politique locale de santé publique», in (sous la
direction) de GUYOT Jean Claude et HERAULT Bruno, la santé publique un enjeu de politique municipale, Ed
Maison Des Sciences De I’Homme d’Aquitaine, France, 2001, p.171.

120 BOUDON Raymond et al, op.cit, p.13.
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désigne I’individu qui agit selon ses propres desseins, selon ses propres motivations le fait de
jouer un réle dans une organisation ou une bureaucratie n’exclut pas que I’individu puisse se
compter en acteur : dans la mesure oul il exécute le role prescrit »*2,

» L’action se fait par un agent ou groupe social dont ils occupent un statut précis, en
exercant leurs réles et taches, afin de répondre a un besoin dans une organisation ou
structure bien déterminée, comme par exemple, la famille, I’hdpital et I’association en
tant qu’ acteurs sociaux dans la prise en charge des enfants atteint de Spina Bifida.

6-12 Ecole : « a été concue comme la plus efficace des moyens de lutte contre les
déterminismes »'%%. « Faisant de I’idéologie scolaire le moteur d’une stratégie discursive »%.

6-13 Interaction : « Interférences entre variables explicatives au sein d’une
structure causale, action réciproque, volontaire ou involontaire, de divers acteurs impliqués
dans une situation ou un systéme, entrainant la transformation de cette situation ou de ce
systeme. Un ensemble de variables reliées entre elles par des liens de dépendance constitue
une structure causale »"%,

6-14 Intégration : « L’intégration est le processus par lequel il se socialise. Ce
processus équivaut a apprendre les normes et valeurs qui régissent le corps social, cet
apprentissage se faisant notamment par le truchement de la famille, I’école ou les groupes de
pairs »'%.

6-15 Représentations sociales: selon Abric Jean-Claude « une représentation sociale
est I’ensemble organisé des jugements, des attitudes et des informations, qu’un groupe social
donné élabore & propos d’un objet. Les représentations sociales résultent d’un processus
d’appropriation de la réalité, de construction de cette réalitt dans un systeme
symbolique »*%®. Alors que Paugam Serge, la définit comme suit: « En Sociologie, les
représentations constituent des construits intellectuels par lesquels les acteurs se rendent
intelligible le monde qui les entoure. Les représentations renvoient souvent a une vision
subjectivée de la réalité sociale ne serait-ce qu’a cause des valeurs et des normes de ceux qui
les portent »2’.

> La représentation sociale est un ensemble d’images, d’opinions, d’avis, d’idées

symboliques ou réelles collées a une situation ou a un évenement par un individu ou

2L AKOUN André et ANSART Pierre et al, op.cit, p.3.
122 pERNOT Denis, Le roman de socialisation 1889-1914, 1*® Ed, PUF, Paris, 1998, p.90.
123y
Ibid, p.91.
2%1hid, p.290.
125 pAUGAM Serge, op.cit, p.77.
126 ABRIC Jean-Claude, Exclusion sociale, Insertion et Prévention, Ed ERES, France, 2003, p.13.
27 PAUGAM Serge, op.cit, pp 91-92.
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un groupe d’individus dont ils partagent les mémes coutumes, traditions, religion.Cette
étiquete collée se transforme par la suite a une identité sociale. Par exemple : la
représentation sociale d’un handicap, d’une malformation grave, d’une profession,
d’une épidémie.... Etc.

6-16 Stigmate : «c’est Goffman Evering qui a fait du stigmate un concept
sociologique, en I’étendant a tout attribut social dévalorisant, qu’il soit corporel ou non- étre
handicapé, homosexuel, juif, etc. Le stigmate n’est pas un attribut en soi : Il se définit dans le
regard d’autrui. »*%.

6-17  Stigmatisation : « Processus par lequel un stigmate, c’est-a-dire un signe de
déclassement est attribué & un individu ou une catégorie d’individus. Le stigmate peut étre
d’ordre physique, visible (par exemple, une infirmité) ou invisible mais révelable (par
exemple, une maladie grave sans symptomes extérieurs), ou moral, nécessairement invisible
(par exemple, une condamnation infamante) »*%°.

» La stigmatisation est la mise a I’écart, de marginaliser ou d’exclure un individu portant
d’une malformation physique ou mentale, qui représente une situation ou un état
différent aux gens « normaux » dans la société ou il vit (comme une personne atteinte
d’une déficience motrice). Cet individu subit souvent le refus et/ou I’exclusion a la vie
sociale, il est confronté a des difficultés d’intégration dans la société, a cause de la
détérioration des liens relationnels (vie familiale et professionnelle). Ces individus
sont souvent exposes aux jugements et identifications péjoratifs qui résultent leur
exclusion.

6-18 Insertion sociale : « Signifie que les individus concernés ont acces a I’emploi, au
logement, a la protection sociale. L’insertion s’oppose a la marginalisation et a la
ségrégation. »**°.

» L’insertion sociale se fait par un ensemble d’actions destinées a un individu
stigmatisé, isolé ou marginalis¢, comme pour les individus ayant une déficience
quelconque, qu’elle soit motrice ou mentale de les incorporer & I’interaction avec
autrui et surtout la vie normale (insertion scolaire des enfants porteurs de handicap,

insertion professionnelle des personnes en situation de handicap,...).

128|hid, p.100.
129 AKOUN André et ANSART Pierre et al, op.cit, p.506.
130 BOUDON Raymond et al, op.cit, p.173.
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5-19 La mobilisation des parents:

» Cette notion signifie le degré de participation des parents d’enfants atteints de SB dans
I’action psychosociale, pour but de défendre les droits de leurs enfants atteints,
d’assurer la sensibilisation et la prévention de cette pathologie, ainsi que, d’assister
aux regroupements, aux pratiques et taches assurées par I’association qui reste a la
disposition de ces parents et leurs enfants malades. Autrement dit, c’est I’'implication

des parents dans la socialisation de leurs enfants et pour une meilleure prise en charge.
Conclusion :

Cette partie nous a permis d’enrichir et de diversifier nos connaissances et nos acquis
sur le plan théorique dans la construction de notre objet et, ainsi, mener notre enquéte en nous
appuyant sur plusieurs sources de références. Nous enchainerons avec la partie

méthodologique qui sera consacrée a la méthode et techniques de recherche.
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Chapitre Il Méthodologie et techniques de recherche

Introduction :

Dans ce chapitre, nous présenterons les deux organismes de notre recherche.

Nous définissons ensuite les interviewés de notre enquéte, et décrire a la fin I’instrument

d’investigation choisi pour réaliser notre étude.

1- Définition de la durée et des lieux d’enquéte :
1-1 Définition de la durée d’enquéte :

Notre enquéte a duré 90 jours, du 26 Janvier au 25 Avril 2016. Trois (03) mois de

recherche sur le terrain de notre enquéte, ponctuée par des visites et des déplacements

réguliers.

1-2 Définition des lieux d’enquéte :
a- Présentation du CHU de Bejaia :

Pourquoi le Centre Hospitalo-Universitaire ?

Nous avons sélectionné cet organisme sanitaire,
puisque notre théme de recherche concerne les malades de
Spina Bifida. Ils sont géneralement hospitalises dans cet
hopital, dont ils font appel a I’intervention de plusieurs
specialistes comme les neurochirurgiens, les médecins
spécialises dans la chirurgie infantile, les pédiatres, les

infirmiers, les psychologues et les neurochirurgiens etc.

Toutes ces catégories de professionnels de santé font partie de
notre population d’étude dans la médicalisation des enfants
atteints de SB.

Figure 10 : Hopital Khelil Amrane. Photo prise le 02
Mai 2016

Le Centre Hospitalo-Universitaire de Bejaia a été créé par le Décret exécutif N° 09- 319
du 06.10.2009. Il est composé des structures de : EX EPH Khelil Amrane, EX Etablissement

Public Hospitalier (EPH) Frantz Fanon, Etablissement Hospitalier Spécialisé (EHS) Mére-

Enfant Targua Ouzemour.

e Ses missions :
- Les soins de haut niveau ;

- L’enseignement ;
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- Larecherche.
e Lescomposantes du CHU de Bejaia :
Hopital Khelil Amrane :
v’ Hopital construit pour contenir 240 Lits monobloc, et mis en service en 1990.
v Siége de la Direction Générale du CHU
Composé de:

® Six services d’hospitalisation ;
® Un service des Urgence médico-chirurgicales -U.M.C- (Pédiatriques et Adultes) ;

® Un plateau technique (Laboratoire Central, Bloc Opératoire, Imagerie Médicale,
Exploration Endoscopique et Pharmacie).
1. Hopital Ait Mokhtar Hopital Mére-Enfant (Targa Ouzmour):
v Une maternité urbaine de 64 Lits
Composée de :
. Un service de gynécologie
. Un service de maternité
. Une unité de néonatologie
. Un centre de dépistage du cancer du col
. Une protection maternelle et infantile (PMI).
. Un plateau technique (Laboratoire, bloc opératoire, échographie, colposcopie et
pharmacie).
Hopital Frantz Fanon :

v Type pavillonnaire de I’ére coloniale, composé de ;
® Un service d’ORL (Oto-Rhino-Laryngologie).
® Un service de Maxillo-faciale
® Un service de Néphrologie
® Un service d’Hémodialyse
® un service de Psychiatrie
® Un service d’Ophtalmologie
® Un service de Pneumo-phtisiologie

® Un service de Maladies infectieuses
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® Un service d’Hématologie

® Un service de médecine légale

® Un service de médecine du travail

® Un Laboratoire d’Anatomo-Cyto-Pathologie

® Un plateau technique (Laboratoire, bloc opératoire, radiologie, exploration médicale et

pharmacie).

2. Le Centre De Wilaya De Transfusion Sanguine (CWTS) :
v Assure la collecte, le controle et I’approvisionnement des établissements de santé (publics

et privés) de la wilaya en produits sanguins et dérivés.

3. SAMU (06) : Service d’Aide Médicale d’Urgence :
v Assure la couverture de la circonscription géo-administrative de la wilaya de Bejaia en
matiere d’évacuation sanitaire médicalisée des patients.

v"Assure des interventions de secours dans les situations d’urgence.

% Parmi ces composantes, on effectue notre enquéte a I’Hopital Khelil Amrane, qui
est composé de 240 lits monobloc. Il a été mis en service en 1990, siege de la
Direction Générale du CHU, Six services d’hospitalisation, un service des U.M.C
(pédiatriques et adultes), un plateau technique (laboratoire centrale, Bloc opératoire,
Imagerie médicale, Exploration Endoscopique et pharmacie).

b- Présentation du service neurochirurgie :

Pourquoi ce service ?

Etant donné que le Spin Bifida touche le tube neural du
bébé, ces malades nécessitent donc des interventions

chirurgicales cérébrales et donc une prise en charge

neurochirurgicale. Nous avons voulu présenté ce service puisque

c’est le lieu de notre enquéte. Figure 11: Service de neurochirurgie (CHU de
Bejaia). Photo prise le 13 Avril 2016

! Bureau de I’information, de la communication et de I’ Audio-Visuel de CHU de Bejaia, Février 2016.

Page 53



Chapitre Il Méthodologie et techniques de recherche

Le service Neurochirurgie de Bejaia se trouve au monobloc de CHU de Bejaia (Khelil
Amrane) au 4°™étage. A I’entrée de cet étage il existe un bureau de secrétariat du service
(doté de 03 secrétaires), et le bureau du médecin chef. A I’intérieur du service, on trouve : un
bureau du chef de service des paramédicaux, une salle de conférences (salle de colloque), une
chambre de garde des neurochirurgiens, une chambre des paramédicaux, une salle de soins,
une pharmacie, une cuisine, une chambre de garde des résidents. Il existe deux (02) paliers : le
coté « Femmes » contient 04 chambres de 14 lits, ainsi qu’un c6té « Hommes » contient 04

chambres, de 14 lits.

Le service de neurochirurgie est doté d’un personnel de 36 éléments : 02 professeurs,
06 maitres assistants, 07médecins résidents, 17infirmiers(éres), un psychologue et 04 agents

d’entretien.

Ce service prend en charge les patients souffrant des pathologies a titre

neurochirurgical, telles que citées par Dr Izirouel Karim? :
1/ pathologies Tumorales :

a) 1- Cérébrales:

- Neurinome de I’acoustique.

- Ependymomes intracraniens.

- Les tumeurs astrocytaires de bas grade
- Lestumeurs astrocytaires de haut grade.
- Méningiome de la base du crane et para-sagittales.
- Les adénomes hypophysaires

b) Meédullaires :

- Ependynomes intra médullaires

- Méningiomes médullaires

- Les astrocytomes intra médullaires

- Les métastases médullaires
2/ Pathologies malformatives :

- Hydrocéphalie malformatives et post tumorales et post hémorragique.

- Myloméningoceles

2 Dr IZIROUEL Karim, Maitre-assistant au service de neurochirurgie (CHU de Bejaia), le 16/02/2016 & 15h36.
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- Malformations de la charniéere occipito-cervicale
3/ Pathologies post-traumatiques
- Traumatismes craniens

- Traumatismes vertébro-médullaires

4/ Pathologies vasculaires :
- Les malformations Artério vineuses intra cérébrales
- Cavernomes intra craniens
- Anévrysmes intra craniens

c- Présentation de I’association des parents et malades Spina Bifida de Bejaia:

Nous avons choisi d’effectuer notre enquéte au niveau de cette association car nous
trouvons souvent dans les lectures théoriques que les associations des parents des malades
jouent un tres grand réle dans I’orientation des malades ainsi que leurs parents. Elles
participent également a faciliter I’intégration sociale de ces malades.

L’association des parents et malades Spina Bifida de
Bejaia est la seule association active a I’échelle nationale
(en Algérie). Elle élit domicile a la cité 124 logements
ECOTEXT B E61 —Bejaia-. Elle a été créée en Janvier
2014, par le personnel du service de neurochirurgie du
CHU de Bejaia, ainsi que six (06) autres membres
fondateurs, qui chacun d’entre eux est désigné pour une

tache bien précise. Elle est composée actuellement de cing

membres autour d’un président, d’une vice-présidente, d’un  gre 12 sicge de I'association des parents et
e -y . g ;o ; . malades SB de Bejaia. photo prise 16 Mai 2016
secrétaire général, un vice-secrétaire général, un trésorier et

un vice trésorier, tous engagés pour apporter des aides aux

personnes atteintes du Spina Bifida.
Les objectifs de I’association :

- Prendre contact avec les spécialistes du domaine et essayer de les incorporer dans
I’association ;

- Organiser la Structure de I’association en qualit¢ du personnel afin de définir les
différents axes autour des multiples taches de I’association (communication,

documentation, orientation,...)
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- Trouver des sources d’aides et de financement et de parrainage pour couvrir les dépenses
de I’association en matiere d’équipements du bureau, comme le matériel bureautique, le
loyer, les dépliants, les banderoles, les moyens de sensibilisation et de
communication,.... ;

- Communiquer les préoccupations des familles et des malades Spina Bifida aux
responsables concernés afin de faciliter I’acces et la bonne prise en charge des malades
par les centres et différents établissements spécialisés (Tixraine d’Alger, centre de
rééducation Ilmathen, ONAF, CNAS, CASNOS,....... );

- Travailler en collaboration avec d’autres associations afin d’ouvrir des liens
communication et d’échange d’idées;

- Apporter une aide matérielle et morale aux malades Spina Bifida ainsi qu’a leurs
familles;

- Unir les efforts pour garantir un pacte de solidarité efficace en matiére de santé ;

- Collaborer avec les pouvoirs publics afin de créer les secteurs et services manguants
(comme services d’urine) ;

- Exposer au service de sécurité et d’aide sociale (CNAS), les probléemes de santé que
rencontrent les personnes atteintes de Spina Bifida en matiére de financement, de soins et
de matériels et pour que cette maladie soit reconnue comme maladie chronique et

handicapante® ;

2- Lapré-enquéte :

Nous avons mené une pré-enquéte au niveau du service neurochirurgie de Bejaia ainsi
qu’au siege de I’association des parents et malades de Spina Bifida --Bejaia-, cela dans le but
de recueillir le maximum d’informations. D’une part, sur I’ensemble des pratiques et mesures
de la prise en charge médicale des enfants malades de SB et d’autre part, s’approcher de leurs
familles pour connaitre le vécu et la nature de prise en charge médico-psycho-sociale et

institutionnelles de ces enfants malades.

Au service neurochirurgie (CHU de Bejaia), au premier lieu nous avons effectué des
visites pour connaitre le lieu de terrain. Nous avons ensuite réalisé un entretien avec le
médecin spécialiste et un infirmier en leur demandant simplement de nous parler des soins

qu’ils prodiguent pour soigner les malades de SB. Nous avons aussi réalisé deux (02)

*Bureau de secrétariat de I’association des parents et malades Spina Bifida Bejaia.
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entretiens avec deux meéres qui étaient garde-malades de leurs enfants hospitalisés a cette
période-1a. Nous leur avons demandé de nous raconter librement leur vécu depuis qu’elles ont
sues qu’elles avaient un enfant atteint de SB. Nous leur avons posé de temps a autre des
guestions pour tester notre guide d’entretien.

Par ailleurs, nous avons passé beaucoup de temps au siege de I’association, tout en
participant pratiquement a toutes les activités organisées par ses membres, et avons donc
assisté a de nombreux témoignages des parents. Nous avons ainsi assisté aux consultations
médicales des enfants malades de SB, effectuées par un maitre-assistant en neurochirurgie et
un médecin résident en neurochirurgie. 1l y avait aussi d’autres consultations psychologiques
et orthophonistes. Nous avons également abordé des entretiens libres avec les parents
notamment le président de I’association qui est au méme temps parent d’une petite fille
atteinte de SB.

Grace a cette étape, nous avons pu fixer les objectifs et la méthode de notre recherche,

ce qui nous a aussi permis d’élaborer notre problématique et nos hypotheses.

Notre pré-enquéte s’est donc déroulée du mois d’octobre 2015 jusqu’au février 2016, au
niveau du service de neurochirurgie (CHU Bejaia) et au siége de I’association des parents et

malades Spina Bifida —Bejaia-.
3- La population mére :

Selon Depelteau Frangois, « la population mére — qu’on nomme parfois simplement la
« population »- correspond a I’ensemble de tous les individus qui ont des caractéristiques
précises en relation avec les objectifs de I’étude »*. Autrement-dit, la population mére
est : « la totalité d’éléments, ou des « unités » constitutives de I’ensemble considéré est
appelée « population » ; ce terme pouvant désigner aussi bien un ensemble de personnes,

d’organisations ou d’objets de quelque nature que ce soit. »°

La population mére de notre étude constitue d’une population mere hétérogéne. Puisque
la maladie de Spina Bifida exige I’intervention de plusieurs acteurs dans la prise en charge des

personnes atteintes. Autrement dit, elles renvoient a I’ensemble des parents des enfants

* DEPELTEAU Francois, La démarche d’une recherche en Sciences Humaines, Ed De Boeck, Canada, 2005,
p213. \

> CAMPENHOUDT Luc Van et QUIVY Raymond, Manuel de recherche en Sciences Sociales, 4°™ Ed, Dunod,
Paris, 2011, p 147.
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atteints de Spina Bifida, d’ou le nombre total de ces enfants recensés au niveau de
I’association des parents et malades Spina Bifida de Bejaia qui est de 91 enfants.

Concernant les professionnels de santé traitants ces enfants, nous nous sommes limitées
au corps médical et paramédical ainsi qu’au psychologue du service neurochirurgie ou leur
nombre est de : 33 éléments.

La population mére des membres de I’association des parents et malades Spina Bifida de
Bejaia est de : 05 Membres et de 120Adherent(es).

Ainsi que des responsables au niveau de la Direction de la Santé et des Populations (DSP), la
Caisse Nationale des Assurances Sociales (CNAS), la Direction de I’ Action Sociale (DAS).

Tableau n°l: La population meére des professionnels de santé au service de

neurochirurgie de CHU de Bejaia:

Graduation Nombre
Professeurs 02
Maitres-assistants 06
Médecins résidents 07
Paramédicaux 17
Psychologue 01
Total 33

Source : Bureau de secrétariat de service de neurochirurgie de CHU de Bejaia.

Tableau n°2 : Les enfants atteints de Spina Bifida recensés par I’association des parents
et malades Spina Bifida —Bejaia- :

Enfant Type de SB Lieux d’habitat
91 cas recensés par | -méningocéle Wilaya de Bejaia et
I’association -myéloméningocéle hors wilaya

Source : Secrétariat de I’association des parents et malades Spina Bifida- Bejaia.
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Tableau n° 3 : La population mere des membres de I’association des parents et malades
Spina Bifida de Bejaia :

Qualité au sein

Nom et Prénom Profession Observation
du bureau
) Entrepreneur Parent d’un
KAIBA NADIR Président
malade SB
_ » Etudiante en Bénévole
TAIBI NASSIMA Vice-présidente ) )
sociologie
Secrétaire Fonctionnaire a la Bénévole
KADOUS SOFIANE o ] o
géneral Wilaya de Bejaia
o Enseignant au lycée Parent d’un
MEDJOUDJ AKLI Tresorier
malade SB
] . Etudiant en Bénévole
BEN IKHLEF HICHEM Vice Trésorier ) .
sociologie

Source : Bureau de secrétariat de I’association des parents et malades Spina Bifida. Bejaia.
4- La population de I’enquéte :

Notre population d’étude sélectionnée, est constituée des parents ayant des enfants
atteints de Spina Bifida, originaires de la wilaya de Bejaia, ainsi que ceux qui sont issus
d’autres wilayas. Nous avons sélectionné 08 parents (entre: parents et certains membres de

familles).

Nous avons ciblé par ailleurs, un médecin généraliste, deux neurochirurgiens, un
pédiatre, un gynécologue, un médecin en chirurgie infantile, un généticien, deux infirmiers,
un Kinésithérapeute, un ergothérapeute et un psychologue. A ces spécialistes, s’ajoutent, le
doyen de la faculté de médecine de Bejaia et médecin chef de service de neurochirurgie (CHU
Bejaia), ainsi que les deux enseignants a I’'université A/Mira de Bejaia.
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5- Les caractéristiques professionnelles de la population de I’enquéte :

Tableau n° 04

: Les professionnels de sante de notre enquéte

Nom Prénom Code Profession
DANONE A/ Malek Al -Directeur général du CHU de Béjaia.
TLIBA Souhil A2 -Professeur en neurochirurgie.
- Chef de service de neurochirurgie du CHU de
Bejaia.
-Doyen de la faculté de médecine de Bejaia
AIT BACHIR Mustapha A3 -Professeur en neurochirurgie au CHU de Bejaia.
ASFIRANE Nadjib Ad -Maitre assistant en neurochirurgie au CHU de Bejaia.
Anonyme Sofiane A5 -Médecin généraliste au CHU de Bejaia.
BENANI Amel A6 -Maitre assistante en pédiatrie au CHU de Bejaia.
MOUHOUBI Laldja A7 -Assistante en chirurgie infantile CHU de Béjaia.
BELLOUZ Boualam A8 -Maitre assistant en Gynécologie CHU de Bejaia.
Anonyme Nesrine A9 -Enseignante en génétique a I’université A/IMIRA
Bejaia, campus Targa-Ouzemour.
DJOUHRI Boualam Al0 -Enseignant a la faculté des sciences Humaines et
sociales, Imam et animateur des programmes religieux
a laradio et a la télévision algérienne. Université
A/MIRA Bejaia, campus Aboudaou.
Anonyme Amira All -Infirmiere au CHU de Bejaia.
Anonyme Yasmina Al2 -Infirmiere au CHU de Bejaia.
Anonyme Sid Ali Al3 -Kinésithérapeute au CHU de Bejaia.
Anonyme Hamza Al4 -Ergothérapeute au CHU de Bejaia.
BEKKAQUI Ryad Al5 -Psychologue du service de neurochirurgie. CHU
Béjaia.

Source : notre enquéte

» Certains de nos enquétés ont exigé d’étre anonyme, c’est la raison pour lagquelle nous

avons inséré d’autres prénoms.
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Tableau n° 5 : les acteurs socio-institutionnels de notre enquéte :

Nom Prénom Code Profession Organisme
KAIBA Nadir Bl Gérant d’une Président de
entreprise de I’association des parents
construction malades SB
Anonyme Adel B2 Etudiant Membre de I’association
Anonyme Mélissa B3 Etudiante Membre de I’association
Anonyme Karim B4 Cadre responsable CNAS
Anonyme Samir B5 Cadre responsable DAS
HAMICI Belkacem B6 Cadre responsable DSP

Source : notre enquéte

Tableau n° 6: les parents des enfants atteints de Spina Bifida de notre enquéte :

N° Enfant Age Parents | Code Profession des Niveau Lieu d’habitat
parents d’instructio
n des
parents
01 Aya Onze Grand- C1 Aucune Analphabéte Djelfa (AYA
mois Meére hospitalisée au
service de
neurochirurgie)
CHU Béjaia
02 Daris Cing Meére C2 Aucune Analphabéte Bejaia
Mois
03 Amine Six Meére C3 Aucune Secondaire Ouargla (s’est
Ans présentee a
I’association des
parents et
malades SB
Bejaia)
04 Alicia Huit Pere C4 Retraite Moyen Tazmalt
Ans Seeur Eleve Moyen Bejaia
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05 Aya Six Meére C5 Aucune Primaire Tichy Bejaia
Ans Pere Aucune Moyen

06 Assia Cing Meére C6 Aucune Secondaire Bejaia
Ans Pere Routier Moyen

07 Imane Cinq Meére C7 Aucune Moyen Bejaia
Ans Pere Entrepreneur Secondaire

08 Darine Dix- | Pere C8 Administrateur | Secondaire Bejaia
huit
Mois

Total 08 / 12 / / / /

Source : notre enquéte.

> Certains parents ont exigé d’étre anonymes, c’est la raison pour laquelle nous avons

changé les prénoms de leurs enfants.

6- L’échantillonnage :

Comme nous ne pouvons pas interroger toute la population mere, il nous a fallu cibler
un sous ensemble représentatif de cette population. D’aprés Depelteau Frangois : «la
sociologie construit ses analyses sur des observations, des mesures ou des questionnements
auprés d’un «morceau », une «parcelle» de la réalité. Cette « parcelle » constitue
I’6chantillon étudié »°. Par ailleurs, cette opération d’échantillonnage vise & sélectionner un
échantillon bien précis : « les techniques d’échantillonnage servent a cibler un échantillon sur

lequel porteront les tests empiriques »’

Vu I’insuffisance du temps pour finaliser cette recherche dans les bref délais et le
manque de toutes les listes mére de notre population d’étude (la liste mere des praticiens de
santé au CHU de Bejaia, la liste mére de la population mére des acteurs sociaux et
institutionnels qui interviennent dans la socialisation de ces enfants a Bejaia et la population
mere de tous les enfants atteints de SB dans la région de Bejaia), nous nous sommes limité
uniquement & la population mere de service de neurochirurgie et la population meére des

membres de I’association étant donné que ce sont les seul organismes d’accueil de notre

*PAUGAM Serge, Les 100 mots de la sociologie, Ed PUF, Paris, 2014, p.31.
" DEPELTEAU Francois, La démarche d’une recherche en Sciences Humaines, Ed De Boeck, Québec, 2005,
p.213.
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enquéte pour pouvoir constituer la liste mere des enfants atteints de SB recensé par

I’association.

Nous avons donc, opté pour I’échantillonnage non probabiliste. D aprés Firidion Jean-
Marie I’utilité : « les échantillons non probabiliste ne permettent pas de généralisation, mais
sont utiles pour faire de I’analyse de données (analyses factorielle, classification, analyse

discriminante linéaire »®

. Nous avons ainsi opté pour un échantillonnage hétérogéene ou
composé, vu I’hétérogénéité de notre population d’étude qui concerne : les praticiens de santé
pour étudier la médicalisation des enfants atteints de SB, les acteurs sociaux qui interviennent
dans la socialisation qui comprend d’une part, les membres de I’association et les
responsables de la DSP, de la CNAS et de la DAS. Ainsi que d’autre part, les parents
d’enfants atteints de SB. La composition de cet échantillonnage s’est traduite par la nature de

ce theme qui impose I'implication de deux types d’échantillonnage non probabiliste.

Nous avons ciblé nos interlocuteurs par deux types d’échantillonnage non probabiliste,
puisque la médicalisation des enfants atteints de SB est multidisciplinaire, nous avons optees
pour I’échantillonnage boule de neige qui selon Depelteau Francois : « il s’agit de constituer
I’échantillon en demandant a quelques informateurs de départ de fournir des noms
d’individus pouvant faire partie de I’échantillon [...] il me suffit de connaitre quelques
personnes qui travaillent dans ce milieu et de leur demander de contacter d’autres [...], on
pourra quémander & ces nouvelles personnes de contacter & leur tour d’autres personnes »°.
Nous avons par ailleurs, interrogé un neurochirurgien qui nous a orienté vers une
généticienne. Nous avons interviewé également une pédiatre recommandée par notre
encadreur a I’hépital, celle-ci nous a dirigé vers un gynécologue et un médecin généraliste. A
cet effet, Giroux Sylvain confirme que I’«échantillonnage aléatoire ou I’échantillon est
constitué avec I’aide de chaque participant a qui le chercheur demande de le mettre en

contact avec un ou plusieurs autres répondants »*.

La nature de la médicalisation de cette catégorie d’enfants nous a exigé de solliciter ce

type d’échantillonnage que I’on trouve adéquat a la sélection de notre échantillon.

8FIRIDION Jean-Marie, « Construire un échantillon », in (sous la direction) de PAUGAM Serge, L’enquéte
sociologique, lére Ed, PUF, France, 2010, p.75.

° DEPELTEAU Francois, op.cit, p.227.

“GIROUX Sylvain et TREMBLAY Ginette, Méthodologie des sciences humaines, 3°™ édition ERPI, Montréal,
2009, p.104.
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Concernant la seconde partie de notre theme, qui s’intéresse a la socialisation de cette
catégorie d’enfants, nous avons ciblé des acteurs sociaux intervenant dans cette socialisation,
tels que certains membres d’association, des responsables au niveau de la DSP, de la CNAS,
de la DAS et de certains parents d’enfants ayants SB afin de mener une étude approfondie,

riche et exhaustive.

Nous avons tiré ces interlocuteurs par le biais de I’échantillonnage typique qui répond
au choix de ces interviewés. Nous avons donc ciblé grace a notre pré enquéte et a
I’observation participante au sein de I’association des parents et malades SB a Bejaia, des
membres les plus actifs de cette association et d’autres acteurs sensés étre le pivot de cette
socialisation. Concernant la sélection des parents, nous avons tiré des parents d’enfants SB
(nouveau-nées) pour étudier la médicalisation lors de leur hospitalisation, ainsi que le
processus de leur prise en charge médicale et certains parents d’enfants scolarisés pour

comprendre la nature de la socialisation, la scolarisation, et I’insertion sociale de ces enfants.

Cette technique d’échantillonnage dite «typique » ou «par choix raisonné » ou
« intentionnel » telle nommée par Depelteau Frangois : « cette technique se fonde sur un choix
raisonné fait par le chercheur. Ce dernier veut orienter sa recherche sur un type de
phénomenes ou d’individus qui se distinguent des autres selon certaines caractéristiques [...]
I’utilisation de cette technique se justifie donc par la pertinence des choix raisonnés qui la
sous-tendant [...] cette technique est tres utilisée par des adeptes des méthodes

qualitatives »**.

Cette sélection est voulue et intentionnelle pour mieux cerner notre population d’étude

et par la suite de répondre a notre problématique de recherche.

(Les caractéristiques de chaque population de notre échantillon sont citées dans les tableaux 4,
5, 6).

7- La taille de I’échantillon :

Selon Angers Maurice, la taille de I’échantillon est « le nombre d’éléments devant faire
partie de I’échantillon. Selon le type d’échantillonnage adopté, différents facteurs entrent en

ligne de compte pour la déterminer »*?

"'DEPELTEAU Francois, op.cit, pp 226-227 \
2 ANGERS Maurice, Initiation pratique & la méthodologie des sciences humaines, 6°™ édition CEC, Québec,
2014, p.111.
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Nous avons opté pour ce type d’échantillonnage stratifié parce que notre échantillon est
hétérogene : « cette technique est utilisée lorsqu’on veut comparer le comportement de deux
groupes foncierement distincts ou lorsque la population mere est hétérogene. C’est-a-dire
qu’elle se compose de plusieurs sous-groupes »'%. Ces sous groupes traitent trois strates
différentes et chaque strate a ces propres caractéristiques. Selon Depelteau Francois : « dans
un cas comme dans I’autre, il faut simplement définir précisément les « strates » qu’on veut
retenir au sein de la population mére (les hommes, les femmes, les personnes agées, les Noirs,
les Blancs, etc.). Une fois cette tdche accomplie, le chercheur procede a un échantillonnage
de hasard simple dans chaque de ces strates »**. C’est pour cette raison que nous avons pris
en considération I’interaction existante entre chaque sous-catégorie afin d’élaborer notre

théme de recherche.
Le nombre d’interlocuteurs de notre étude est de :

- Huit familles d’enfants atteints de Spina Bifida.
- Trois membres de I’association des parents et malades SB Bejaia et Trois acteurs
institutionnels.

- Quinze professionnels de santé. (méme un consultant en religion).

En tant qu’étudiantes en sociologie, nous devons suivre des méthodes et techniques tres
précises et riches qui vont nous permettre de recueillir les informations réelles du terrain
d’investigation. De la, lors de notre pré-enquéte, nous avons découvert que le sujet nécessite
une étude approfondie, car il existe un manque d’études sociologiques sur la maladie du Spina

Bifida a Bejaia. C’est pour cela que nous avons suivi les démarches suivantes :

8- La méthode et techniques appliquées :

8-1 La méthode utilisée :

Les chercheurs dans le domaine des sciences Humaines et Sociales utilisent des
méthodes de recherches bien réfléchies pour pouvoir recueillir les titres portant des réponses
aux questions problématisées. Pour se faire, le chercheur doit faire appel a certains outils

d’investigation qui I’aideront a collecter des données. La méthode de recherche est alors

3 DEPELTEAU Francois, op.cit, p.217.
 Ibidem.
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considérée comme la «fagon de se renseigner sur une population a I’aide de divers moyens

d’investigation. »™

Notre thématique s’inscrit dans une démarche qualitative. En premier lieu, parce que
notre theme traite de la médicalisation, la socialisation des enfants malades de SB et leur
mobilisation dans les différentes institutions de la société. Donc il nous a été utile de réaliser
des entretiens aupres des responsables de cette maladie, d’une part et s’approcher des acteurs

sociaux qui participent a la socialisation des malades, d’autre part.

Notre étude qui touche la triple dimension de la prise en charge des enfants atteints de
SB (médico-psycho-sociale et institutionnelle) est plutét complexe et pluridisciplinaire. Nous
avons commencé d’abord par le recueil d’informations sur la nature de la médicalisation de
ces enfants au CHU de Bejaia, cela par la réalisation des entretiens qualitatifs avec les
médecins spécialises qui traitent cette pathologie. Nous avons effectué des entretiens avec des
personnes impliquées dans la prise en charge sociale des enfants SB, en posant donc des
questions afin de découvrir les acteurs sociaux qui interviennent dans cette étape de
médicalisation et de prise en charge. Cette méthode « qualitative » est la plus adéquate par
rapport & la nature de notre theme, pour enrichir les données de notre sujet et approfondir la
thématique en recueillant des informations réelles par les acteurs concernés a propos de la
multiple prise en charge. C’est pour cette raison que les approches qualitatives « cherchent
avant d’étre critiques ou dénonciatrices, & comprendre la logique sociale de chaque acteur
afin de faire ressortir les marges de manceuvres sous contraintes que les groupes sociaux

possédent, éventuellement, pour réguler une partie de cette ambivalence »*°

On résume alors que le choix de la méthode de recherche se lie directement a I’intitulé

de la recherche et le type de la population.
8-2 Les techniques appliquées :

Au moment de nos lectures exploratoires, nous avons trouvé un manque d’études sur la
maladie de Spina Bifida, surtout en sciences humaines et sociales. Il nous a donc fallu utiliser
le terrain pour définir notre theme, ceci en utilisant de différentes techniques. Nous avons
commencé a faire des observations et des entretiens auprés des personnes qui pourraient

nous apporter une connaissance sur la maladie.

> ANGERS Maurice, op.cit, p.407. \
16 ALAMI Sophie et al, Les méthodes qualitatives, 2°™ Ed, PUF, Paris, 2013, p.20.
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8-2-1 Observations:

Nous avons opté en premier lieu pour I’observation, parce qu’elle «assure une double
démarche d’élaboration de savoirs. Elle aide a répondre a des questions sur I’objet étudié et
a analyser la maniére avec laquelle on procede pour choisir ces questions et élaborer une
stratégie »*’. Cette technique nous a permis de voir les faits réels et le déroulement de
différents actes qu’ils soient au niveau du CHU ou au siége de I’association. Donc cette
technique sert a« la saisie des comportements et des évenements sur le vif, le recueil d’un
matériau d’analyse non suscité par le chercheur et donc relativement spontané, la relative
sincérité des comportements par rapport aux paroles et aux écrits »'®. Pour se faire on a

utilisé (02) deux types d’observation :

a- L’observation directe : qui est « de décrire, de facon exhaustive les composantes
objectives et une situation sociale donnée (lieux, structures, objets, instruments,
durées, etc.). La démarche a des buts strictement descriptifs »'°. Cette technique nous
a aidé a mieux connaitre notre terrain et elle nous a aussi mieux orienté pour la
sélection de notre population d’étude, exercée également aupres des professionnels de
santé au CHU de Bejaia.

b- L’observation indirecte (participante) : elle «est utilisée activement pour permettre
une appréhension plus compléte, plus dense et plus significative de la situation a
I’6tude »*°. A ce sujet, nous avons effectué des entretiens avec des familles ayant des
enfants atteints de SB, et d’autres entretiens aupres des praticiens des soins qui
s’occupent de cette catégorie de malades. Dans cette deuxieme étape, « I’observateur
est toujours impliqué vis-a-vis de la question qu’il veut aborder »?*, c’est pour ¢a que
nous Nous sommes engageées a participer a I’action de prise en charge sociale dans
I’association des parents et malades SB de Bejaia. Nous participions aussi a toutes les
actions et évenements qu’organise cette association.

8-2-2 Entretien :

L’entretien est la technique la plus adéquate a la méthode qualitative pour nous

permettre d’explorer d’une fagon approfondie, le travail et le vécu des personnes interrogées.

Y BLANCHET Alain et al, Les techniques d’enquéte en sciences sociales, Ed Dunod, Paris, 2005, p.24.

8 CAMPENHOUDT Luc Van, QUIVY Raymond, op.cit, p.176.

9 GAUTIER Benoit, Recherche sociale, de la problématique a la collecte des données, Ed Presse De
I’Universite Du Quebec, Québec, 2004, p 113.

20 bidem.

21 BLANCHET Alain et al, op.cit, p 48.
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Nous nous sommes donc intéressées a connaitre la nature de la prise en charge médicale,

sociale et institutionnelle.

L’entretien est une technique qui donne une certaine liberté aux enquétés, « car il vise a
favoriser I’émergence d’une parole libre dans laquelle le non-dit parvient & s’exprimer »%.
Cette technique est définie aussi par Gauthier Benoit comme étant : « une interaction verbale,
une conversation entre un interviewer, nommé ci- aprés « chercheur » et un interviewé »*,
Cette interaction nous a permis de recueillir des informations en posant des questions

précises qui traitent notre problématique de recherche.

L’entretien nous permettra donc d’assembler les pratiques des interlocuteurs, ainsi que
les évenements auxquels ils sont confrontés par exemple : leurs représentations sociales, leur
vécu d’un évenement ou d’une maladie, leurs interprétations de situations conflictuelles, leurs

lectures de leurs propre expérience etc.?
Le type d’entretien de notre étude :

Il existe plusieurs types d’entretien, on cite : I’entretien semi-directif ou semi dirigé :
« il est semi- directif en ce sens qu’il n’est ni entierement ouvert, ni canalisé par un grand
nombre de questions précises. Généralement, le chercheur dispose d’une série de questions-
guides, relativement ouvertes, a propos desquelles il est impératif qu’il recoive une
information de la part de I’interviewé. Mais il ne posera pas forcement toutes les questions
dans I’ordre ou il les a notées et sous la formulation prévue »*. Donc, nous nous sommes
référées a I’entretien semi-directif grace a I’interaction entre nous autant que chercheuses sur
la médicalisation, la socialisation et la mobilisation des parents a I’égard de leurs enfants
atteints de SB visant la compréhension riche et des explications du phénoméne pour
construire notre étude. Cet échange, basé essentiellement sur une conversation et guidé par les
themes généraux de notre guide d’entretien afin d’orienter I’interlocuteur a répondre a notre
sujet de recherche. Nous avons construit trois principaux themes: le premier traite la
médicalisation des enfants atteints de SB, le second, aborde leur socialisation dans la société
algérienne et le dernier traite la mobilisation de ces parents dans la socialisation de leurs
enfants. Chaque theme contient des questions enchainées qui répondent aux variables de nos

hypothéses.

22 FENNETEAU. Hervé, Enquéte : entretien et questionnaire, Ed Dunod, Paris, 2002, p.10.
22 GAUTHIER Benoit, Op.cit, p.296.

*Ibid, p.296.

% CAMPENHOUDT Luc Van, QUIVY Raymond, op.cit, p.171.

Page 68



Chapitre Il Méthodologie et techniques de recherche

9- Guide d’entretien :

Le guide d’entretien est considéré comme : « un premier travail de traduction des
hypotheses de recherche en inducteurs concret et de reformulation des questions de recherche

(pour soi) en questions d’enquétes (pour les interviewés) »°

On note que notre étude se porte sur une population variée, d’ou on a utilisé trois (03)
guides d’entretiens. Autrement dit, pour mieux comprendre la médicalisation et la
socialisation des enfants atteints de SB, il fallait interroger toutes les personnes impliquées
dans leur prise en charge pluridisciplinaire. Nous avons commencé par réaliser une série de
questions destinées au corps médical, plus exactement les professionnels de santé qui
interviennent dans les soins purement médicaux et surtout chirurgicaux de ces enfants. Dans
la premiére partie de ce guide d’entretien, nous nous sommes interrogees sur leurs
caractéristiques, parce qu’il est important de connaitre la spécialité et surtout la profession
exercée et la tiche médicale qu’effectuent les praticiens afin de comprendre I’intérét pour
lequel nous les avons choisi. Dans la seconde partie, nous avons posé une dizaine de questions

semi ouvertes dans le but de répondre a nos questions sur la médicalisation.

Le deuxiéme guide d’entretien est consacré aux acteurs socio-institutionnels. Dans le
but de connaitre la nature de leur intervention sociale et institutionnelle en tant qu’agents

chargés de cette mission.

Enfin, nous avons consacré le troisieme guide d’entretien aux parents (familles) des
enfants atteints de SB. Nous avons posé un ensemble de questions semi ouvertes qui laissent
les interviewés s’exprimer afin de connaitre leur vécu avec une telle pathologie, ainsi que de

connaitre le rGle des parents et leur mobilisation pour la socialisation de leurs enfants.
La regle éthique :

Pour que nos entretiens se déroulent dans de bonnes conditions, nous avons respecté les

regles suivantes:

- On demandait aux interviewés de choisir I’heure et le lieu qui leur semble le plus
favorable pour établir notre entretien.
- On se présentait avant chaque entretien, en expliquant a nos enquétés notre objectif et

nos ambitions en leur assurant I’anonymat.

%6 BLANCHET Alain et GOTMAN Anne, L’enquéte et ses méthodes, I’entretien, 2°™ Ed, Armand Colin, Paris,
2007, p.59.
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10- Déroulement des entretiens :
10-1 La présentation d’enquéte aux interlocuteurs :

Nous avons préesenté aux interlocuteurs de notre recherche, les objectifs, la durée, ses
étapes et son organisation, ainsi que les groupes qu’elle touche d’une maniere exhaustive,
claire et précise, véridique et neutre. En tenant compte des intéréts de ces acteurs, nous leur
avons garanti a chaque fois I’anonymat ; nous n’avons caché aucun des objectifs généraux, en
présentant notre theme d’une fagon bréve par un langage accessible aux répondants. Nous
soulignons a chaque reprise en quoi cette étude « peut étre utile aux répondants, et leur offrir
des garanties que les résultats de la recherche ne répondront pas des interprétations fausses

de leur vécu ou de leur situation, ni ne nuiront & leurs intéréts ou & leur réputation »*'.

Par I’écoute attentive et le silence que nous avons pu réaliser des entretiens riches et

approfondis.
10-2 Supports :

Nous avons accueilli les informations en prenant des notes tout en enregistrant tous les
détails — en demandant la permission aux interlocuteurs- les faits, les ambiances, les paroles,
les gestes mimiques et les émotions. Il s’agit dans la plupart du temps d’une prise de notes
manuscrites. Nous avons utilisé également un enregistreur « magnétophone » aprés avoir

demandé la permission des interviewés.
10-3 Lieu et moment de I’entretien :

Pour realiser les entretiens en toute fiabilité, nous avons recommandé aux interlocuteurs
de choisir la date et I’heure qui leur arrangeaient, de se programmer d’avance, d’éviter les
conditions de perturbation de la conversation pour que I'interviewé s’exprime facilement
lorsqu’il est disponible.

L’endroit de I’entretien est tres important, il indique des préoccupations qui apparaissent dans
le discours de I’interviewé. A cet effet, nous avons effectué des entretiens au service de

neurochirurgie ainsi qu’au siege de I’association des parents et malades SB de Bejaia.

2T GAUTHIER Benoit, op.cit, p.279.
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11- Difficultés rencontrées :

Au cceur de la réalisation de notre recherche, nous nous sommes confrontées a divers
obstacles. Mais nous en avons pu résoudre un grand nombre d’entre eux gréce a notre profond
engagement et le respect du sens de responsabilité qu’on avait pris. Nous citerons alors une

difficulté dont nous avons eu a faire tout au long de notre recherche :

- Le facteur du temps, nous a paru insuffisant pour une recherche pareille ; une étude
qui traite plusieurs aspects ; le médico psycho social et I’institutionnel de la prise en

charge des enfants SB reste une recherche vaste, varié et tres riche.
Conclusion :

Dans ce chapitre, nous avons défini notre lieu d’enquéte, puis nous avons exploré notre
population d’étude. Nous avons ensuite noté la méthode et les techniques de recherche que
nous avons utilisées sur le terrain. Nous avons ainsi fait une présentation de nos guides
d’entretien. Enfin, nous avons indiqué la difficulté que nous avons rencontrée durant notre

enquéte de terrain.

Cette partie méthodologique, nous a permis aussi de cerner notre théme dans un champ

d’étude sociologique bien déterminé.
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Chapitre 111 La médicalisation des enfants atteints de Spina Bifida au CHU de Bejaia

Introduction :

Cette partie est consacrée a I’analyse des données que nous avons recueillies lors de
notre enquéte de terrain. Ambroise Zagre congoit cette analyse comme étant : « I’étape qui
traite I’information collectée pour la présenter de maniére a pouvoir comparer les résultats
observés aux résultats attendus par hypothése »*. Cette démarche s’appuie sur les résultats de
I’observation participante adoptée au sein de I’association des parents et malades de SB,
I’observation directe au CHU de Bejaia d’une part, sur les résultats des entretiens que nous
avons réalisés aupres des médecins, des paramédicaux et des praticiens de santé en général
d’autre part, pour comprendre la médicalisation des enfants atteints de SB au CHU de Bejaia.
Nous allons, donc, exposer et interpréter ces données par un cadrage sociologique bien défini,
et adopter la méme approche pour la seconde partie de cet aspect d’analyse consacré a la
socialisation de cette catégorie d’enfants dont nos interlocuteurs sont les acteurs sociaux de
cette mission, précisément trois membres de cette association, un responsable au niveau de la
Direction de Santé et des Populations (DSP), un autre responsable de la Caisse Nationale des
Assurances Sociales (CNAS) et un responsable de la Direction de I’Action Sociale (DAS).
Ceci pour examiner le role de ces intervenants sociaux dans la prise en charge sociale de ces
enfants et aussi pour analyser le degré de leur intégration sociale ou leur stigmatisation dans la
région de Bejaia et découvrir le vécu de ces enfants dans leur entourage. Par ailleurs, nous
avons interrogé, les parents de ces enfants dans le but de déterminer par quels moyens ces

familles assurent leur prise en charge.

Nous nous sommes aussi intéressées aux relations qu’entretiennent les trois
organismes intervenant dans la prise en charge médico-sociale (CHU- Association- Famille).
En dernier lieu, nous mettrons I’accent sur la mobilisation et I’'implication des parents dans la

socialisation de leurs enfants, dans la région de Bejaia.

' AMBROISE Zagre, méthodologie de la recherche en sciences sociales, Ed I’Harmattan, Paris, 2013, p.104.
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Chapitre 111 : La médicalisation des enfants atteints de SB au CHU de Bejaia :

Dans le présent chapitre, nous allons, exposer et explorer les différents aspects de la
médicalisation prodiguée par le CHU de Bejaia. La plupart des professionnels de santé que
nous avons interviewés ont défini le SB comme étant une atteinte du tube neural, une
malformation congénitale, comme décrite par le professeur Tliba Souhil : « Le Spina Bifida
(SB) est un dysraphisme de naissance, une ouverture de la colonne vertébrale, ce n’est pas
une malformation héréditaire, mais congénitale due a la non fermeture du tube neural, c’est-
a-dire que la colonne vertébrale ne se ferme pas pendant le premier trimestre de la vie intra-
utérine. En général, le SB n’est pas isolé, il est associé a d’autres malformations du cerveau,
surtout I’hydrocéphalie ». [Pr TLIBA Souhil, A2, chef du service de neurochirurgie, CHU de
Bejaia. Doyen de la faculté de médecine Bejaia].

De son c6té, le Docteur Berkelmans Isabelle en fait la description suivante : « Le
spina-bifida est une maladie qui fait partie du large éventail des anomalies de fermeture du
tube neural affectant la colonne vertébrale et la moelle épiniére... On distingue deux types de
dysraphismes spinaux : les dysraphismes ouverts et dysraphismes fermés (avec masse sous-

cutanée, sans masse sous-cutanée) »°.

On comprend par-la que le Spina Bifida est une maladie qui se manifeste au cours des
premiers jours de conception. Le bébé nait avec cette affection qui entraine de peérilleuses
malformations et des complications associées. Alors, quel type de médicalisation peut
répondre a ces dysraphismes spinaux ? Quelle est la nature de la prise en charge qu’assure le

CHU de Bejaia pour cette catégorie d’enfants ?

D’apres le Docteur Menard Hélene : « La prise en charge du Spina Bifida doit étre
pluridisciplinaire dont les professionnels impliqués sont, outre le médecin généraliste,
neurochirurgien, médecin rééducateur, urologue et gastroentérologue, les professionnels

paramédicaux de soin et de rééducation, psychologue, assistant social etc. »*

Etant donné que les personnes atteintes de SB nécessitent une prise en charge

pluridisciplinaire, un suivi et un accompagnement réguliers, nous avons, donc commencé par

’Dr BERKELMANS Isabelle, MENARD Héléne et al, un article médical national (Protocole national de
diagnostic et de soins (PNDS) Spina Bifida), « prise en charge en médecine physique et réadaptation du patient
atteint de Spina Bifida » -Centre de référence maladies rares Spina Bifida -CHU de Rennes. Protocole publié en
2012, PDF contient 67, consulté le 13.01.2016 a 18h25, pages, p3.
?ttp://www.hassante.fr/portaiI/upload/docs/application/pdf/201504/pnds mpr_has_spina_bifida 04 2015.

Ibid, p.9.
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nous intéresser a la premiere phase de la médicalisation au niveau du CHU de Bejaia. Le
processus de cette médicalisation commence par le diagnostic que Strauss Anselm explique
comme suit : « Le diagnostic est le terme employé par les professionnels de santé pour

désigner les débuts du travail de trajectoire »*.
1- Diagnostic prénatal des enfants atteints du Spina Bifida au CHU de Bejaia :

Nous avons tendance a nous intéresser au diagnostic prénatal puisque cette pathologie
est congeénitale, ce qui signifie que la malformation survienne avant la naissance. A ce propos,
Bellouz Boualam explique: « Dans le cadre du suivi de la grossesse, le diagnostic prénatal
s’établit par échographie. Et, en la matiére, il existe trois types d’échographie : (i)
I’échographie du premier trimestre (trois mois) de la grossesse (douze premieres semaines),
qui se fait pour confirmer la grossesse et voir le nombre d’embryons et le nombre de lipides et
faire le calcul. (ii) I’échographie de deuxieme trimestre, qui est I’échographie
morphologique, qui se fait entre cinquiéme et sixieme mois, destinée a la recherche de la
malformation. On assure un suivi pour la recherche de malformations. C’est a ce niveau que
le diagnostic est posé. (iii) L’échographie du troisieme trimestre qui intervient dans le suivi
de la grossesse » [Dr BELLOUZ Boualam, A7, maitre-assistant en gynécologie, maternité de
Targa-Ouzemour, CHU de Bejaia].

On retient de cette explication que I’échographie qui détecte la malformation est celle
du deuxieme trimestre de grossesse, c’est-a-dire entre la vingt-deuxieme et les vingt-
quatriemes semaines de la grossesse. Cependant, le professeur Tliba Souhil, considére : « A
partir du moment ou elle commence a apparaitre des le premier trimestre de la grossesse, la
malformation peut étre dépistée au cours d’un examen effectué par un échographiste qualifié,
ce qui dépend également de la qualité de I’appareil d’échographie. Si les deux conditions sont
réunies, on peut nettement localiser et visualiser la pathologie. » [Pr TLIBA Souhil, A2, chef

du service de neurochirurgie, CHU de Bejaia. Doyen de la faculté de médecine Bejaia].

D’aprés ce dernier, la détection de SB devrait étre diagnostiquée pendant le premier
trimestre de la grossesse, au sein d’une structure médicale dotée de moyens spécialisés et d’un
personnel qualifié, ce qui, a I’heure actuelle, fait défaut. Une réalité que confirme et déplore
le directeur général du CHU de Bejaia : «ll est vrai qu’il existe un manque d’infrastructures et
de moyens spécialisés de qualité » [Pr DANONE A.Malek, Al, directeur général de CHU de
Bejaia].

* STRAUSS Anselm, op.cit, p.161.
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Nous comprenons de ce témoignage que les enfants atteints de SB a Bejaia sont
confrontés au manque de moyens organisationnels, comme le rappelle Strauss Anselm dans le
cas des malades cliniques: «On peut aussi repérer dans ce cas un phénoméne
organisationnel toujours présent potentiellement : les patients se trouvent placés en position

de concurrence par rapport aux moyens disponibles »°.

Lorsque le SB est diagnostiqué en prénatal, la question, sensible et inévitable qui est
celle de savoir quelle attitude adopter face a ce bébé présentant la malformation. En plus clair,
doit-on poursuivre la grossesse ou I’interrompre ? Ce dilemme nous amene a évoquer la
question de I’avortement aupres de quelques spécialistes de santé, mais également aupres des

parents d’enfants enquétés atteints de cette pathologie.

A ce propos, I'un de nos interlocuteurs précise: « L’avortement volontaire ou
thérapeutique est interdit par la Iégislation algérienne. Donc c’est une pratique qui n’est pas
permise. Autrement dit, méme si le bébé présente une malformation, la maman est tenue de le
garder, contrairement a ce qui se pratique ailleurs ou la maman dispose du libre choix: soit
I’évacuer, soit le garder » [Pr TLIBA Souhil, A2, chef du service de neurochirurgie, CHU de

Bejaia. Doyen de la faculté de médecine Bejaia].

Dans le méme ordre d’idée, et d’aprés I’observation directe que nous avons effectuée au
CHU de Bejaia durant notre enquéte, le bébé atteint de SB est indésirable, tel qu’il est
symbolisé par certains praticiens de santé, au niveau de cette structure. En depit de la
malformation délicate et des lésions associées trés complexes exigeant un suivi régulier, une
disponibilité sans faille ou une vigilance avec beaucoup de moyens et du matériel spécialisé,
s’ajoutant a la ressource humaine qualifiée pour assurer la prise en charge médicale de ces

enfants.

Le méme gynécologue que nous avons interrogé souligne : « Il faut savoir que, non
seulement I’avortement est interdit par la loi, mais aussi par la religion qu’elle considere
comme un péché (haram), un comportement immoral et criminel, d’autant plus que
I’espérance de vie de ces bébés atteints de SB est importante ». [Dr BELLOUZ Boualam, A7,

maitre assistant en gynécologie, maternité de Targa-Ouzemour, CHU de Bejaia].

® Ibid, p.185.
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- Avortement : la conception religieuse et la législation algérienne :

La majorité des parents interrogés refusent catégoriquement le recours a I’avortement,
une réalité illustrée par le cas de la grand-mere d’un bébé SB qui nous confie: « Ma fille n’a
pas su que son feetus était atteint de SB qu’au 7°™ mois de sa grossesse. Sa gynécologue,
apres lui avoir annoncé la malformation de son bébé, lui a préconisé I’avortement, ce a quoi
toute la famille s’est opposee, car nous avons attendu ce bébé pendant six longues années».
[Grand-Mere de Aya, C1, Djelfa- hospitalisée au service de neurochirurgie, CHU de Bejaia].
Cet état de fait argumenté est par Tliba Souhil : « Dans certains cas, tres particuliers, les
parents acceptent le bébé atteint d'une malformation. Dans le cas de ce qu’on appelle une
grossesse précieuse, c’est-a-dire, lorsque la femme prend de I’age ou, lorsque le couple est

confronté a un probléeme d’infertilitt » [Pr TLIBA Souhil, A2, chef du service de
neurochirurgie, CHU de Bejaia. Doyen de la faculté de médecine Bejaia].

Une autre maman confrontée a la méme situation nous confie : « La gynécologue,
apres m’avoir annoncé la terrible nouvelle, m’a conseillé I’avortement, ce que j’ai refusé ».
Et d’ajouter : « Mon mari et moi, aprés avoir consulté un imam qui nous avait clairement
expliqué que I’avortement était un péché (haram), avions pris la décision (commune) de

garder le bébé » [Mére de Daris, C2, 05 mois, Bejaia].

C’est le cas d’une autre maman qui partage la méme conviction que les précédentes :
« Lorsque la gynécologue nous a annoncé la malformation de notre bébé, au 8°™ mois, mon
ex-mari et sa famille ont voulu me forcer a I’avortement, ce que j’ai catégoriquement refusé.
J’ai, alors, choisi de garder mon bébé car, pour moi, c’est le destin qui en a voulu ainsi »
[Mere de Amine, C3, 06 ans, Ouargula (s’est présentée a I’association des parents et malades

SB Bejaia)].

D’aprés ce témoignage nous comprenons que les arguments avancés par nos
interlocuteurs pour justifier le recours a I’avortement s’expliquent par des raisons culturelles
et / ou religieuses ou législatives. A ce sujet, Djouhri Boualam privilégie plutdt la tendance
religieuse, en précisant : « Les savants musulmans considérent unanimement que, passé la
limite de quatre mois (120 jours), I’avortement est strictement interdit. Avorter dans un tel
cas de figure est considéré comme étant un acte d’infanticide et est assimilé a un crime en
islam. En ce qui concerne le feetus qui a atteint le troisieme niveau d’existence -et qui a donc
120 jours d’existence ou plus- il n’est permis d’avoir recours a I’avortement que dans un cas

extréme : celui ou il est établi médicalement que la vie de la mere est en danger si elle
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conserve le feetus. S’agissant du feetus qui n’a atteint que le premier ou le seconde niveau
d’existence —et qui n’a donc pas encore atteint 120 jours-, il est permis d’avoir recours a

I’avortement dans I’un des deux cas suivants :

- Le cas ou il est établi médicalement que la mere risque une tres grave maladie ou la
mort si elle reste enceinte de ce feetus ;
- Lecasou il est établi médicalement que le feetus est atteint d’une malformation grave

ou qu’il souffre d’une trés grave maladie ».

Sur la méme question Djouhri Boulam ajoute : « Vous aurez noté que, pour les deux cas, j’ai
bien dit : - dans le cas ou il est établi médicalement- : il s’agit en effet d’avoir un avis médical
sr et non de se baser sur ses conjectures personnelles» [DJOUHRI Boualem, Al0,
enseignant & la faculté des Sciences Humaines et Sociales, université A/MIRA Bejaia. Imam

et animateur des programmes religieux a la radio et a la télévision algérienne].

A cet effet, la tendance législative interdit I’acte d’avortement dans la loi n°82-04 du
13/02/ 1982. L’article 304 stipule : « Quiconque par aliments, breuvages, médicaments,
manceuvres, violences ou par tout autre moyen, a procuré ou tenté de procurer I’avortement
d’une femme enceinte ou supposée enceinte, qu’elle fait consenti ou non, est puni d’un

emprisonnement d’un an a cing ans et d’une amende de 500 a 10000 DA.

- Si la mort est résultée, la peine est la réclusion a temps de six a vingt ans.

- Dans tout les cas, le coupable, peut en outre, interdit de séjour »°

L’article 309 de la méme loi stipule aussi qu’il « est punie d’un avortement de six mois a
deux ans et d’une amande de 250 DA a 1000 DA, la femme qui s’est intentionnellement fait
avorter ou a tenté de le faire ou qui a consenti a faire usage de moyens a elle, indiqués ou

administrés a cet effet »'.

Or, en I’absence de diagnostic, certains parents n’ont pas pu savoir que leur bébé était
atteint de SB, un état de fait illustré par le cas d’une maman qui récite I’expérience qu’elle a
vécue : « J’ai consulté deux gynécologues qui ne m’ont rien révélé a propos de la
malformation dont était atteint mon bébé, en m’assurant qu’il était normal. Ce n’est qu’apres

I’accouchement, lorsque je suis rentrée chez moi, apres six jours d’hospitalisation a la

® Journal officiel de la république algérienne, numéro 49, 11 juin 1966, modifier et compléter de la loi n°14/01
de 4/02/2014.
" Ibidem.
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maternité de Targa-Ouzemour que j’ai appris que ma fille était née avec une boule dans le
dos et qui s’avere étre un Spina Bifida. C’est ma mére qui s’est chargée de m’annoncer la
terrible nouvelle. » [Mere de Assia, C6, 05 ans, Bejaia]. Dans le méme sens le pére d’une fille
atteinte de SB ajoute : « La gynécologue n’a pas informé ma femme de la malformation du
feetus. Elle ne lui a rien révélé a ce sujet et je ne peux pas croire qu’elle I’ignorait.» [Pére de
Aya, C5, 6 ans, Tichy, Bejaia].

Ces déclarations et témoignages nous montrent que, non seulement le diagnostic, dans
la plupart des cas fait défaut, mais aussi, lorsqu’il est établi, celui-ci intervient tardivement,

avec toutes les implications et les complications que cela suppose.
2- Exploration néonatale des enfants atteints de Spina Bifida au CHU de Bejaia :

Terrible malformation de la moelle épiniere et des vertebres, les médecins connaissent
peu les causes du SB. D’aprés Dr Berkelmans Isabelle, les causes du SB sont «Etiologiques et
génétiques. Responsabilité des folates dans la survenue de malformations du tube neural. La
carence en vitamine B12, intervenant comme cofacteur dans la synthese de I’ADN et de la
transformation d’homocystéine en méthionine, serait un facteur de risque indépendant des
folates dans la survenue des anomalies de fermeture du tube neural dont le dysraphisme
spinal. L’obésité maternelle et les traitements antiépileptiques par valproate de sodium et

carbamazépine sont des facteurs de risque maintenant bien identifiés »°.

Dans le méme contexte, nous avons interroge une enseignante de génétique pour
savoir si le SB est une maladie génétique. Au terme de recherches effectuées sur Internet,
celle-ci précise: «Les chercheurs ont étudié une lignée de souris particulierement
prédisposée aux malformations de la moelle épiniére. Ces animaux sont caractérisés par une
mutation bien précise affectant le géne Lppl. L’homme et la souris ont une grande partie de
leurs génomes en commun et les chercheurs ont déja identifié un gene, candidat potentiel
pour étre I’homologue humain de Lppl. Une analyse de ce géne chez de nombreux patients
atteints de malformation variées du systéme nerveux est en cours » [Nesrine, A9, enseignante

en génétique, université A/IMIRA de Bejaia, campus de Targa-Ouzemour].

Par ailleurs, tous nos interlocuteurs ont confirmé qu’il n’existe aucun lien de
consanguinité dans le couple de I’enfant atteint de SB, ce qui signifie que le facteur génétique

ne peut étre la cause directe de cette pathologie.

*Dr BERKELMANS Isabelle, MENARD Héléne et al, op.cit, p.7.
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Au cours de cette phase, nous allons donc, explorer la nature de la prise en charge
assurée par le CHU de Bejaia aux enfants SB aprés leur naissance. A cet effet, nous avons
interrogé les spécialistes de cet établissement hospitalier qui interviennent dans leur prise en
charge, aussi bien médicale que paramédicale et/ou chirurgicale. A ce propos, un médecin
généraliste precise: « Les enfants atteints de SB passent, la plupart du temps, par le service
des urgences pédiatriques ou on établit le diagnostic avant de les confier a d’autres
specialistes dont les pédiatres et les neurochirurgiens » [Dr. Sofiane, A5, médecin
généraliste, CHU de Bejaia].

Aussi les médecins genéralistes prodiguent les soins primaires a ces enfants, en gérant,
tant bien que mal, leurs problemes quotidiens, comme la constipation, les infections, etc.
Mais, dans le cas ou les patients présentent des complications qui dépassent leurs
compétences, ils sont orientés vers d’autres services spécialisés, au niveau du méme
établissement. A ce sujet, le Dr Menard Hélene affirme: «Les patients atteints d’un
dysraphisme doivent étre suivis réguliérement, car leur état de santé est fragile. Leur médecin
généraliste assure un réle central. Il est au plus prés du patient et le connait dans sa vie
quotidienne. En collaboration, avec les spécialistes, il participe a la coordination entre

professionnels, entre soignants et patients, entre soignants et famille. »°

Etant donné que les patients atteints de SB sont recenses parmi la catégorie infantile, il
appartient donc aux pediatres qui contribuent a la réalisation de cette médicalisation. Dans ce
sens, nous avons aussi interviewé un pédiatre au CHU de Bejaia, qui explique a son tour les
soins prodigués par le service de pédiatrie a ces enfants: « Au service de pédiatrie, nous
prenons en charge les enfants atteints de SB juste aprés leur naissance. On pose le diagnostic
des formes apparentes et graves et, si des complications infectieuses se présentent, on assure
leur traitement, en tenant compte de I’aspect développemental, parce qu’il ne faut perdre de
vue qu’ils sont aussi des enfants. A partir de-13, ils sont confiés au service de neurochirurgie
ou il leur est proposé, en fonction du cas, soit un traitement palliatif, soit réparateur de la
malformation. Généralement, ce sont les services de chirurgie infantile et de neurochirurgie
qui prennent le relais dans leur prise en charge ». [Dr BENANI Amel, A6, Maitre assistant
en pédiatrie, CHU de Bejaia]. Nous comprenons que la pédiatrie joue un réle primordial dans
la prise en charge des enfants atteints de SB, car ces derniers naissent avec cette pathologie

qui entraine souvent de nombreuses complications (fievres, infections, troubles digestifs...).

° Ibid, p.09.
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On déduit alors que le diagnostic primitif est établi particulierement par les médecins
généralistes et les médecins pédiatres, dans le but de connaitre I’itinéraire de la maladie. La
connaissance de I’histoire de la pathologie contribue & faciliter I’orientation du patient,
comme le précise Dr Ait Sayad Hannane : « Au début, comme tout examen du nouveau-né, il
convient d’en préciser I’age, le rang de naissance, rechercher I’existence de la méme Iésion
dans la fratrie ou chez les parents proches, s’informer du déroulement de la grossesse
éventuellement, I’age maternel et ses antécédents, I’exposition a des facteurs de risques.
Enfin, il est important de préciser le déroulement de I’accouchement (césarienne ou par voie
basse), la présentation céphalique ou autre, existence ou non de la souffrance néonatale ainsi
que le poids, la taille et les autres constantes hémodynamiques et, le plus important, le

comportement vis-a-vis de la malformation »°.

Dans ce cas, les premiers praticiens impliqués dans la prise en charge pluridisciplinaire
s’emploient a détecter les facteurs de risques et les causes de la maladie, le type de SB de
I’enfant et I’existence ou non d’autres complications associées, dont certaines peuvent étre
repérées par un examen clinique ou radiologique, comme le résume le Dr. Ait Sayad
Hannane : « Son dépistage néonatal repose sur des arguments étiologiques, cliniques et
radiologiques. »**. Benani Amel ajoute : « On dresse le bilan des malformations, parce
gu’une malformation peut en cacher une autre» [Dr BENANI Amel, A6, Maitre assistant en
pédiatrie, CHU de Bejaia].

Apres avoir diagnostiqué la pathologie, le pédiatre oriente I’enfant vers les spécialistes qui
devraient intervenir en fonction des cas a prendre en charge. A ce propos, la méme pédiatre
explique : « On doit insérer I’enfant dans une cellule ou il a la possibilité de rester en contact
avec son médecin ou son médecin chirurgien. Le SB est pris en charge au service de
neurochirurgie assez tot et opéres, si necessaire. » [Dr BENANI Amel, A6, Maitre assistant
en pédiatrie, CHU de Bejaia].

C’est a ce stade qu’arrive I’intervention des neurochirurgiens que le professeur Tliba

Souhil explique en quoi elle consiste : « Le service de neurochirurgie de Bejaia recoit des

YAIT SAYAD Hanane, Prise en charge de spina bifida au service de neurochirurgie au CHU Mohammed VI.
(A propos de 72cas), thése soutenue en 2010 pour I’obtention du diplome de docteur en médecine, pages,
présidée par : Mr. S. AIT BENALLI, Pr de Neurochirurgie, Université CADI AYYAD faculté de médecine et de
pharmacie,  Marrakech,  264p, PDF. Consulté le 07.04.2016 a 18h40. P 95
http://wd.fmpm.uca.ma/biblio/theses/annee-htm/FT/2010/these03-10.pdf

1 Ibid, p.128.
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malades déja malformés et notre réle est d’abord, de les examiner, préparer et réunir les
conditions d’une intervention et procéder a leur classement (c’est une dénomination, une
classification scientifique des dysraphismes spinaux). Cette démarche permet de savoir avec
exactitude quelle approche thérapeutique adopter, parce que, en la matiére, on recense
plusieurs types de SB : les SB ouverts et les SB fermés. Les SB occulta et les SB aperta. Parmi
ces cas on distingue les Spina qui nécessitent une intervention chirurgicale rapide (urgente)
et ceux qui peuvent attendre. Les Spina Bifida qui peuvent garder des séquelles et ceux qui
peuvent se rétablir complétement. Il s’agit, donc, d’une classification scientifique des Spina
Bifida » [Pr TLIBA Souhil, A2, médecin chef du service de neurochirurgie, CHU de Bejaia.
Doyen de la faculté de médecine].

Donc le diagnostic néonatal se fait également au niveau du service de neurochirurgie ou
les malades sont classés selon le type de SB ou selon la gravité de sa forme. L’acte
chirurgical, par conséquent, differe d’un type a un autre. Il existe des cas de malades qui
nécessitent une chirurgie complexe, d’autres cas mineurs nécessitent une chirurgie moins
complexe. Alors que, parfois il existe des cas qui ne nécessitent aucune chirurgie, comme le
souligne le professeur Ait Bachir Mustapha: «Les types comme méningocéle et
myéloméningocéle sont généralement associés a d’autres malformations graves, telles que
des malformations cardiaques, urinaires, orthopédiques (pied bot, scoliose,...) leur processus
thérapeutique est tres complexe et tres lourd. Ce sont, 1, les plus difficiles » [Professeur AIT
BACHIR Mustapha, A3, neurochirurgien, CHU de Bejaia].

La forme est considérée grave selon les complications qu’elle entraine. Le Pr Tliba
Souhil a donc évoqué des chirurgies urgentes. Comme nous I’avons constaté au cours de
notre enquéte, si un bébé présente une hydrocéphalie, il est préférable qu’il soit opéré le plutot
possible, comme le souligne Dr. Ait Sayad Hannane : « L’hydrocéphalie doit étre opérée le
plus précocement possible dans la majorité des cas et simultanément a la réparation de la
MMG. Plusieurs spécialistes recommandent pour le traitement de I’hydrocéphalie dans le
méme temps opératoire que la réparation de la MMG et ont affirmé qu’une telle démarche

thérapeutique réduit nettement la durée d’hospitalisation et la morbidité postopératoire. »*2

A la lumiere de ces éléments, I’on retient, qu’en neurochirurgie, le traitement de la
pathologie de spina-bifida est chirurgical, comme I’explique le Dr Asfirane Nadjib : « Il y’a

deux temps opératoires : le temps pour I’hydrocéphalie et le temps pour la méningocele ou la

12 Ibid, p.170.

Page 83



Chapitre 111 La médicalisation des enfants atteints de Spina Bifida au CHU de Bejaia

myéloméningocéle. Dans le cas d’hydrocéphalie est, peut étre, opérée par Ventriculo-
Cisterno-Stomie (VCS), cette pratique n’est pas tres indiquée chez le nourrisson, donc on
préféere mettre en place une valve composée de trois parties : le cathéter qui va dans les
ventricules, la pompe et les cathéters qui relient la pompe a I’abdomen. Le deuxiéme temps
est la chirurgie de la méningocele et/ou myélomeningocele qui consiste en remise des
éléments nerveux dans le canal vertébral, la fermeture des méninges et la fermeture de la
peau. » [ASFIRANE Nadjib, A4, Maitre assistant en neurochirurgie au CHU de Bejaia].

Malgreé tous les efforts fournis par les neurochirurgiens et d’autres praticiens impliqués
(pédiatre, plasticien,...) cela n’empéche pas qu’il subsiste des complications qui ne peuvent
étre traitées. « Quand la malformation est mineur, les neurochirurgiens arrivent a réparer, en
revanche, dans le cas d’une forme dite grave, on essaye d’améliorer le confort et la qualité de
vie du malade. Car, si la nature ne fait pas le bien des choses, il sera difficile de réparer la
nature », déclare la pédiatre. [Dr BENANI Amel, A6, Maitre assistant en pédiatrie, CHU de
Bejaia].

A cet effet, le SB se manifeste de différentes formes malformatives, telles que les
malformations orthopédiques qui sont prises en charge, genéralement, par les chirurgiens
infantiles, selon Dr Mouhoubl Laldja : « La prise en charge assurée par le chirurgien
pédiatre, concerne la partie malformative des membres, notamment les luxations et le pied
bot qui accompagnent souvent cette pathologie » [Dr MOUHOUBI Laldja, A7, assistante en
chirurgie infantile, CHU de Bejaia].

C’est ainsi que le CHU de Bejaia dispose d’un service de chirurgie infantile (CCI) qui
s’occupe des enfants SB, de leur hospitalisation et des interventions chirurgicales réparatrices
des malformations orthopédiques. Dans le méme contexte, I’assistante en chirurgie infantile
ajoute : « Le service CCI regoit annuellement jusque a six (06) cas et, proportionnellement
aux cas de SB recensés, ce chiffre n’est pas vraiment important. » [Dr MOUHOUBI Laldja,

A7, assistante en chirurgie infantile, CHU de Bejaia].

Considérant ce chiffre enregistré sur une période d’une année, le nombre de cas de
dysraphismes pour lesquels le service CCl du CHU de Bejaia n’est pas franchement

important.

Evoquant le r6le du corps médical (genéralistes, spécialistes) vis-a-vis des enfants

atteints de SB, nous a conduit a se pencher sur la prise en charge qu’assure un autre acteur
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tout aussi indispensable et sans lequel, la premiére ne saurait se réaliser : le réle et I’apport du

corps paramédical.

Etant donné que la prise en charge de SB est pluridisciplinaire, nous avons interviewé
deux infermiéres au CHU de Bejaia, sur I’apport des paramédicaux en démontrant leur réle
dans cette prise en charge. A ce propos, I’une de nos interlocutrices déclare : « Notre role, ne
se limite pas a la prise en charge uniquement du bébé atteint de SB, mais aussi de sa maman,
puisqu’il s’agit d’un nouveau-né. Donc on lui apprend les gestes comment tenir son bébé,
comment changer les couches, comment [I’allaité. Donc ¢a concerne beaucoup plus
I’information de la maman de certaines notions de base ainsi que de I’éduquer concernant les
pratiques d’hygiene de son enfant. S’agissant de I’enfant atteint de SB, on assure des soins
paramedicaux nécessaires tels que le changement des pansements, sa surveillance durant son
hospitalisation pour minimiser I’apparition de complications » [Yasmina, A12, infirmiere au
CHU de Bejaia].

Face a cette situation les infirmiers(éres) interviennent pour assurer les deux taches
lors de la médicalisation : prendre en charge la maman sur le plan informatif et traiter I’enfant
avec SB, en assurant sa prise en charge paramédicale. Dans le méme contexte, une autre
infirmiere du méme organisme abonde dans le méme sens : « La prise en charge assurée par
les infirmiers(éres) concerne, notamment, le changement des pansements qui nécessite le
respect de certaines regles d’hygiéne, le traitement des infections assez fréquentes chez cette
catégorie de malades ; et, sachant que la durée d’hospitalisation est prolongée pour la
majorité des cas, cela exige un suivi permanant. Par ailleurs, vis-a-vis de la maman, nous
assurons une éducation sanitaire qui consiste a expliquer les gestes d’hygiéne quotidienne qui
tiennent compte de I’état de santé de I’enfant, etc. » [Amira, All, infirmiere au CHU de

Bejaia].

Les types graves de SB comme le méningocéle, le myéloméningocéle, I’encéphalocéle
ou autres, entrainent des dysfonctionnements des membres supérieurs et/ou inferieurs. Afin de
réparer ces malformations, la rééducation reste la pratique appliquée face a ce souci de
paraplégie. En la matiere, il y a lieu de préciser que le CHU de Bejaia ne dispose pas d’un
service de rééducation spécialisée, traitant les probléemes d’insertion fonctionnelle. Alors que,
paradoxalement, il existe des praticiens spécialisés dans le domaine de la rééducation comme

les kinésithérapeutes et les ergothérapeutes.
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Dans ce contexte, nous avons sollicité un kinésithérapeute du CHU de Bejaia sur les
pratiques de cette discipline & I’égard des enfants atteints de SB. Celui-ci déclare : « Jusqu’a
présent, je n’ai pas eu I’opportunité d’intervenir sur un malade atteint de SB, car les
médecins n’ont pas fait appel a mes services. En revanche, j’interviens régulierement dans la
rééducation fonctionnelle des enfants atteints de paraplégies par des séances de
kinésithérapie ». [SID ALI, A13, Kinésithérapeute au CHU de Bejaia].

A la lumiére de ce qui vient d’étre énoncé, I’on retient que la kinésithérapie n’est pas
prise en compte dans la prise en charge des enfants atteints de SB au CHU de Bejaia. La
kinésithérapie est une spécialité qui « consiste en des actes réalisés de fagon manuelle ou
instrumentale, notamment a des fins de rééducation, qui ont pour but de prévenir I'altération
des capacites fonctionnelles, de concourir a leur maintien, et lorsqu'elles sont altérées, de les

retablir ou d'y suppléer [...] Les traitements sont effectués a partir d'une prescription

médicale, en centre hospitalier, en cabinet libéral ou au domicile du patient »**.

Toujours a propos de I’intervention d’autres spécialistes, en dehors du neurochirurgien
dans la prise en charge de ces malades, un ergothérapeute exercant au CHU de Bejaia et que
nous avons interrogé, déclare pour sa part : « En tant qu’ergothérapeute, méme si j’ai déja
travaillé auprés d’enfants a peine agés de 45 jours, je ne suis jamais encore intervenu sur des
enfants atteints de SB, alors que cette pratique est indispensable en pareil cas » [Hamza,
Al4, Ergothérapeute au CHU de Bejaia].

On comprend par-la que, méme si I’ergothérapie revét un caractére indispensable et,
malgré la disponibilité de spécialistes dans ce domaine au CHU de Bejaia. Cette discipline
reste marginalisée dans le suivi médical des enfants atteints de SB, alors que c’est a
I’ergothérapeute que revient le soin d’évaluer « le traitement de I’information et des habiletés
motrices, par le biais de différents outils développés spécifiquement pour documenter les
aptitudes des enfants. L’évaluation spécifique par ce thérapeute permet de cibler les

difficultés de I’enfant et d’offrir des interventions individualisées »**.

BDEBARGE Amandine, La prescription de masso-kinésithérapie par les médecins généralistes de I'7le de la
Réunion : enquéte auprés de 79 médecins généralistes, thése soutenue publiquement le 31 Octobre 2013 pour
I’obtention d’un dipléme d’état de docteur en médecine, présidée par le Dr. BONHOMME Clément, université
de Bordeaux 2, PDF consulté le 13.04.2016 a 23h10, p 33. http://dumas.ccsd.cnrs.fr/dumas-00955507/document.
“ MATTARD-LABRECQUE Caroline, association entre les habiletés motrices et de traitement de
I’information sensorielle et les comportements adaptatifs chez les enfants avec un trouble du spectre autistique
de haut niveau (TSA-HN) ou un trouble du déficit de I’attention et hyperactivité (TDAH), mémoire présenté pour
I’obtention du grade de Maitre en sciences, Université LAVAL, QUEBEC, 2012, PDF consulté le 14.04.2016 &
09h30, p.6. file:///C:/Users/nis/Downloads/28985%20(4).pdf.
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D’apres les données collectées concernant la médecine physique, nous avons constaté que les
enfants atteints de SB ne bénéficient, ni de rééducation, ni de kinésithérapie, ni d’ergothérapie
au CHU de Bejaia.

Au-dela de I’état de santé physique délicat des malades de SB, nous avons observé que
beaucoup d’entre eux souffrent souvent de problémes psychologiques. En effet, cette terrible
malformation influe considérablement sur I’état psychologique de leurs parents. A ce sujet,
nous avons sollicité un psychologue au CHU de Bejaia qui explique le développement
psychomoteur des enfants SB: «lls sont souvent exposés a I’hydrocéphalie, a des
malformations craniennes, a des problémes urinaires, visuels, rénaux et des problémes
orthopédiques. Toutes ces complications influent considérablement sur le développement
psychomoteur de I’enfant et dont les effets se répercutent forcément sur I’intelligence, la
mémoire, la motricité, le langage. La majorité des enfants atteints de SB, présentent un
retard psychomoteur qui se manifeste par I’écart important entre I’age réel et celui du
développement psychomoteur. En effet, I’on constate, par exemple, que I’age de 22 mois d’un
enfant atteint de SB correspond a celui d’un enfant de 8 mois (position assise, acquisition de
la marche, la sociabilité, babyage, etc.) Ce sont, la des troubles causés par I’hydrocéphalie ».
[BEKKAQOUI Ryad, Al5, Psychologue au service de neurochirurgie. CHU de Bejaia]. Le
méme psychologue développe I’aspect pathologique de cette maladie et son rapport avec le
psychoaffectif : « A cet état pathologique, viennent se greffer des problémes d’ordre affectif,
parce que la majorité des ces enfants subissent un sevrage de I’allaitement maternel, en
raison de I’état de santé de la maman, ou encore, lorsque celle-ci adopte une attitude de déni
de I’enfant atteint, voire a cause de la dépression post-partum, une forme de dépression qui
apparait dans les quatre a huit semaines aprés I'accouchement. » Ce qui fait dire a notre
interlocuteur, dans le méme contexte: « Il est évident que I’hospitalisation qui n’est pas du
tout un milieu favorable au développement de I’enfant malade car un séjour prolongé dans
une structure hospitaliere I’éloigne de son milieu familial, de ses freres et sceurs, de son
environnement naturel (sa chambre, ses objets familiers: jouets,... ce qui se répercute
considérablement sur son épanouissement psychoaffectif». [BEKKAOUI Ryad, A15,
Psychologue au service de neurochirurgie. CHU de Bejaia].

C’est la raison pour la quelle la présence d’un psychologue qualifié aupres de ces
malades et leurs parents est tres importante. Sur cet aspect le psychologue ajoute: « En tant
que psychologue, mon rdle consiste d’abord a expliquer aux parents la maladie d’une

maniere simple et les aider, un tant soit peu, a évacuer le traumatisme subi consécutivement a
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I’annonce du diagnostic, ou a la perte de I’enfant. Par ailleurs, il s’agit de les aider a se
préparer a vivre avec leur enfant, leur suggérer des recommandations a observer et
susceptibles de les aider a affronter, eux aussi cette maladie, les attitudes a adopter face a
leur enfant malade, en matiere d’éducation thérapeutique et d’hygiéne quotidienne.
S’agissant de I’enfant malade lui-méme, il s’agit d’une prise en charge par I’observation de
la relation des parents avec I’enfant, ses facultés psychomotrices et cognitives et sa
sociabilité. » [BEKKAOUI Ryad, Al5, Psychologue au service de neurochirurgie. CHU de
Bejaia].

3- Prise en charge « pluridisciplinaire » des enfants atteints de Spina Bifida au CHU
de Bejaia:

Le CHU de Bejaia a mis en place un programme spécifique destiné a la prise en charge
médicale globale des enfants atteints de Spina Bifida. Dans ce cadre, il est instauré une
consultation dite « pluridisciplinaire » qui a lieu le premier mardi de chaque mois et assurée
par différents spécialistes traitant cette pathologie. A ce sujet, le professeur Tliba Souhil
explique : « Nous avons instauré une consultation officielle, permanente et continue qui
intervient le premier mardi de chaque mois et, dont la coordination est assurée par le
neurochirurgien, assisté d’autres specialistes, puisqu’il s’agit d’une consultation
pluridisciplinaire » [TLIBA Souhil, A2, chef du service de neurochirurgie, CHU de Bejaia.

Doyen de la faculté de médecine Bejaia].

Ces consultations sont programmeées dans le but de
recenser les nouveaux nés atteints de SB, les classifier et
faciliter, ainsi, leur orientation vers les différents services.
Toujours dans le méme contexte, notre interlocuteur ajoute:
« L’objectif est d’inscrire le malade dans un guichet unique

pour lui éviter de se perdre et d’étre livré a lui-méme. C’est

une démarche cohérente qui voudrait, ainsi que le malade . 15 consultation neurochirurgicale au
soit canalisé dans un circuit ol tous les intervenants dans sa " 9 Bejaia. Photoprise Avril 2016.

prise en charge (gynécologue, pédiatre, neurochirurgien, rééducateur, orthopédiste etc.)
soient informés de son cas d’une facon plus au moins précise. A cet effet, nous tenons un
registre ou sont répertoriés tous les malades et sont consignées toutes les informations les
concernant : nature de la pathologie, leurs besoins, etc. » [TLIBA Souhil, A2, chef du

service de neurochirurgie, CHU de Bejaia. Doyen de la faculté de médecine Bejaia].
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Au cours de notre enquéte au CHU de Bejaia, nous avons pu assister aux trois
consultations successives du premier mardi des mois de février, mars et avril 2016. Par le
biais des instruments de notre étude au CHU de Bejaia : I’observation directe et I’entretien
semi directif. Ces trois consultations ont été réalisées par un seul spécialiste de santé qui est le
neurochirurgien. On parle dans ce cas de ce qu’on appelle des consultations
« unidisciplinaires », en présence d’un psychologue, qui n’assure pas de consultation

psychologique, proprement parlé, mais s’occupe de I’enregistrement des patients.

Lors de ces consultations, nous avons observé que
les neurochirurgiens s’entretenaient avec les parents, en
formulant des questions spécifiques, portant notamment,
sur leur origine géographique, afin de déterminer les
régions ou cette pathologie est plus fréquente. Sur la nature
du traitement médical auquel est soumise la maman

pendant la grossesse, de le réajuster ou de relever

I’existence d’un médicament qui pourrait étre mis en cause rigure 14: consultation neurochirurgicale au CHU
dans la survenue de SB. Par ailleurs, I’accent est mis sur la de Bejaia. Photo prise e Mardi 03 Mar 2016
prévention : la prise de I’acide folique et I’espacement des naissances. Sur cet aspect, I’un de
ces neurochirurgiens nous a expliqué que : « Les grossesses tardives peuvent étre a I’origine
de la malformation de bébé »™. Au cours de ces questionnements, le neurochirurgien a
insisté sur I’espacement des grossesses. En effet, des naissances rapprochées peuvent aussi
constituer un facteur de risque d’apparition de cette pathologie. L’autre aspect de la
prévention et tout aussi important, est celui de savoir si la maman suit un traitement préventif

avant la conception et pendant la grossesse.

Sur la base des informations ainsi recueillies, les neurochirurgiens apportent aux
parents des explications sur tous les aspects de la maladie et @ méme de les aider & améliorer
le confort de vie quotidienne de I’enfant malade; se fixer sur la nature des soins a mettre en
place dans le processus de sa prise en charge (la chirurgie pour les nouveaux nés), les
sensibiliser aux complications pouvant survenir et la maniére d’y faire face, arréter un
calendrier de programmation operatoire et contrdles medicaux, etc. Enfin, de les orienter vers
I’association des parents et malades SB de Bejaia est aussi une mission importante pour la

prise en charge de cette maladie.

Dr 1IZEROUAL Karim, maitre assistant en neurochirurgie, CHU de Bejaia.
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Iy a lieu de relever que les trois consultations auxquelles nous avons assistées, étaient
assurées exclusivement par un seul spécialiste de santé, le neurochirurgien, en I’occurrence.
L’on reléve, que cette défaillance contredit d’une certaine maniere le caractére
pluridisciplinaire de ces examens médicaux, comme annoncé initialement et qu’il est
nécessaire de rétablir et de rendre effective sur terrain. A ce propos, le professeur Tliba
Souhil tient & préciser : « Si les confréres n’assurent pas ces consultations, cela ne signifie
pas qu’ils n’y participent pas. En effet, ils sont tenus informés des résultats de ces examens et
restent disponibles a toutes nos sollicitations auxquelles ils répondent favorablement ».
[TLIBA Souhil, A2, chef du service de neurochirurgie, CHU de Bejaia. Doyen de la faculté
de médecine Bejaia].

La réalité prouve que ces consultations sont « unidesciplinaires » dont le neurochirurgien

reste le seul garant.
4-  Traitement préventif face a la maladie du Spina Bifida :

Tous les praticiens que nous avons sollicités s’accordent a dire qu’il n’existe pas de
traitement curatif qui empécherait la survenue de cette pathologie, comme le confirme le Pr
Ait Bachir Mustapha: «Il n’existe pas de traitement médical. On fait de la prévention
lorsqu’on est sir, par exemple lorsque le premier bébé présente un SB, le risque d’une
recidive est plus élevé». [Professeur AIT BACHIR Mustapha, A3, neurochirurgien, CHU de
Bejaia].

En effet, a cette question liée au traitement, la majorité de nos interlocuteurs ont
déclaré qu’il reste plutét préventif. Selon une pédiatre au CHU de Bejaia: « Il existe des
formes ou la chirurgie est en mesure de réparer la malformation, alors que pour d’autres
formes non. En fait, on ne peut pas parler d’un traitement curatif, mais plutét préventif ». [Dr
BENANI Amel, A6, Maitre assistant en pédiatrie, CHU de Bejaia].

Sur le méme aspect, un gynécologue au CHU de Bejaia ajoute pour sa part: « Lorsque,
au sein d’une famille il existe des antécédents de spina-bifida, le gynécologue prend le soin
d’informer la maman déja lors de la période postnatale de la nécessité d’étre supplémentée
en Acide Folique, en prévision de la grossesse suivante et au moment de la préconception ».
[Dr BELLOUZ Boualam, A7, maitre assistant en gynécologie, maternité de Targa-Ouzemour,
CHU de Bejaia].

Page 90




Chapitre 111 La médicalisation des enfants atteints de Spina Bifida au CHU de Bejaia

Sur le méme aspect, le Pr Tliba Souhil ajoute: « Comme il n’existe pas de traitement
radical, nous insistons énormément sur la prévention, "Vaut mieux prévenir que guérir”. La
prévention se fait par I’acide folique qui est un supplément en vitamine B9. » Sur cet aspect
de la question, notre interlocuteur tient a apporter les précisions suivantes: « Ne pas
comprendre par-la que toute femme qui n’est pas soumise a la prise de I’acide folique est
condamnée a donner naissance a un enfant atteint de Spina-bifida, non. Mais a titre préventif,
et au nom du principe de précaution, on recommande et on souhaite vivement la prise de
I’acide folique pour réduire le nombre de naissances présentant cette maladie. En effet,
d’apres les statistiques, grace a cette mesure préventive, on peut atteindre jusqu’a 70% de
diminution du nombre de cas de SB ». [TLIBA Souhil, A2, chef du service de neurochirurgie,

CHU de Bejaia. Doyen de la faculté de médecine Bejaial.

En conséquence, pour réduire cette pathologie, la prévention se fait avant ou pendant
la conception du bébé. Ceci passe par une bonne alimentation équilibrée et riche en vitamines
présentes, en général, dans les légumes et les fruits : « les Iégumes et les fruits secs ont des
concentrés de protéines, de fibres, de vitamines, de minéraux et d’oligoéléments »'°. Parmi
ces vitamines qui contribuent a la bonne fermeture de tube neural : la vitamine B9 qui existe
sous forme de médicament appelé "acide folique” : « Un élément essentiel au développement
du bébé. Il faut environ 3 mois pour que le capital d’acide folique soit optimal. Or des études
ont montré qu’auprés de la moitié des femmes en age de concevoir un enfant sont en carence
partielle de cette vitamine qui joue un réle capital dans les quatre premieres semaines de la
grossesse et sur le développement du tube neural du futur bébé. Le tube neural formera sa
colonne vertébrale, son crane et son cerveau. Un déficit en acide folique peut, donc,

provoquer une malformation neurale : Spina Bifida...»"’

Sur cet aspect, il y a lieu de mettre en relief que toutes les mamans que nous avons pu
interroger ont affirmé avoir pris de I’Acide folique. Donc elles ont observé cette indication
préventive avant d’envisager une autre grossesse. Elles ont donc donné naissance & un bébé
indemne de SB. Ce constat vient conforter et confirmer le taux de 70% de diminution de cette
maladie, évoquée précédemment : « Avant de donner naissance a mon deuxieme enfant, j’ai
pris de I’acide folique pendant plus de 06 mois avant la conception et plus de 03 mois durant

la grossesse ». [Mére d’Imane, C7, 05 ans, Bejaia].

16 BELAID Mahmoud, Nourriture d’hier Malbouffe d’aujourd’hui, Ed HIBR, Alger, 2013, p.122.
7 Source : association des parents et malades Spina Bifida de Bejaia.
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Alors qu’un spécialiste de santé du CHU de Bejaia affirme qu’il n’existe aucune solution a
méme de diminuer la maladie de SB, qu’elle soit palliative ou curative. Un autre praticien
confirme : «Puisque il s’agit d’une maladie congénitale, sa survenue est inévitable ».

[Hamza, Al4, Ergothérapeute au CHU de Bejaia].

5- Le réle de la faculté de médecine de Bejaia en matiére de prévention de la
maladie du Spina Bifida :

Partant du principe que la prévention reste le moyen d’empécher la survenue ou limiter
la survenue de cette maladie sous forme de dysraphismes spinaux. Celle-ci s’appuie sur une
prévention efficace que devrait étre réalisée par de différents praticiens de santé, tels que le
gynécologue, la sage-femme, I’infirmier(ére), le pédiatre, le médecin généraliste, etc. Par
I’information, I’orientation et I’éducation sanitaire des mamans d’une part, et la formation
académique de tout le corps paramédical et médical d’autre part. En outre, I’acteur sense étre
le premier responsable de cette mission est la faculté de médecine. Afin de répondre a cette
préoccupation, nous avons demande I’avis du doyen de la faculté de médecine de Bejaia, qui
avait répondu ainsi : « La faculté de médecine qui est une institution de formation et de
recherche poste gradué assure déja dans la formation de nos étudiants en medecine. Des
cours portant cette pathologie qui reste fréquente, donc on essaye de contextualiser. Elle est
peu fréquentée chez nous qu’ailleurs. C’est pour ¢a qu’on insiste et on leur montre dans leur
stage au service des cas réels, comment les classer et comment les prendre en charge. Le role
est en matiére de formation et quand on dit formation, c’est toujours les deux parties : la
partie prévention et la partie traitement. En matiére d’activités scientifiques et de formation,
la faculté de médecine organise régulierement des formations médicales continues en
direction des médecins généralistes et les collegues impliqués dans le traitement et la prise en
charge de la pathologie, comme le gynécologue, le pédiatre, rééducateur, parce qu’il faut
toute une équipe multidisciplinaire, c’est une multidisciplinarité de cette pathologie. L’autre
point est le mouvement associatif qu’on a instauré dans le but d’incruster le réle du médecin
et de ses collaborateurs dans la société, c’est ce qu’on appelle « la responsabilité sociale »
pour accompagner ces malades de la prévention jusqu’au traitement et enfin, I’insertion
sociale». [TLIBA Souhil, A2, chef du service de neurochirurgie, CHU de Bejaia. Doyen de la

faculté de médecine Bejaia].

D’autres interlocuteurs partagent le méme avis concernant la formation et la recherche

scientifique sur la maladie de SB. Par ailleurs, le directeur général du CHU de Bejaia
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considere pour sa part que : « la faculté de médecine a une responsabilité sociale, d’identifier
un probléme de santé, intégrer le SB dans les études pour les étudiants en médecine et donc la
formation des spécialistes » [Pr DANONE A.Malek, Al, directeur général de CHU de
Bejaia].

Un autre médecin spécialiste déclare pour sa part : « Je considére qu’un un seul cours portant
sur le SB, une maladie aussi grave et aussi fréquente dans notre région reste insuffisant,
voire dérisoire. De ce fait, il convient d’améliorer et d’approfondir la formation, en direction
des médecins géneralistes. Lancer des campagnes d’information, de vulgarisation et de
sensibilisation autour de la pathologie, expliquer I’utilité de la vitamine B9 comme moyen de
prévention Faire participer également les médecins spécialisés, notamment les gynécologues
et les pédiatres impliqués dans la prise en charge de la maman pendant la grossesse et dans
celle de I’enfant atteint de SB. » [Dr BENANI Amel, A6, Maitre assistant en pédiatrie, CHU
de Bejaia].

En matiére de formation, la faculté de médecine joue un rdle important dans le
développement de la recherche et la prévention de la maladie de SB. C’est pourquoi cette
faculté opte pour un renforcement d’études et de recherches, parce que le SB est une maladie
tres fréquente dans la région de Bejaia. Mais le r6le de la faculté de médecine ne se limite pas
seulement a la formation d’un personnel spécialisé dans le domaine de santé, elle anticipe
également les changements de la société, par la reconnaissance des déterminants sociaux de la

santé dans la perspective d’aboutir a un systeme de santé efficient et équitable.
Conclusion :

Nous avons constaté, d’apres cette analyse que la médicalisation des enfants atteints du
SB du CHU de Bejaia, est réalisé par I’'urgence pédiatrie, le service de neurochirurgie, service
de pédiatrie et service de CCI. Une prise en charge accomplie par les paramédicaux de chaque

service.

La rééducation, la Kkinésithérapie, I’ergothérapie, urologie, cardiologie infantile et la
sociologie marquent défaut dans cette institution de santé. Elles restent non réalisées pour des

raisons organisationnelles et de manque d’infrastructures et de personnel.

Les consultations dites « pluridisciplinaires » instaurées par le CHU de Bejaia aux
enfants atteints de SB, durant notre enquéte, reste « unidisciplinaire », c’est-a-dire sont

réalisées exclusivement par un spécialiste en neurochirurgie.
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Chapitre IV: La socialisation des enfants de Spina Bifida et I’intervention des
acteurs socio-institutionnels a Bejaia

Introduction :

Les enfants qui naissent avec un Spina Bifida, dans la plupart des cas, passent les
premiers temps de leur vie dans des institutions sanitaires et pendant des périodes plus au
moins longues. Leur présence dans la société est purement conditionnée dans un
environnement médical. Si leur état de santé les soumet a des soins chirurgicaux et a des
suivis médicaux complexes, ils peuvent, néanmoins, avoir droit a une vie comme toute autre
personne; s’intégrer dans la société au sein de laquelle ils seront, eux-mémes, acteurs. Cela
étant dit, la question qui mérite d’étre posée est la suivante: Au-dela de la prise en charge
médicale, que peut étre la destinée de ces enfants dans notre société ? A ce propos, Strauss
Anselem pense que : « Le travail a I’extérieur de I’hépital s’appuie de la méme facon, sur les
processus centraux de sécurité (prévention, évaluation) »* Pour répondre & cette question,
nous allons analyser et interpréter la socialisation de ces enfants assurée par des acteurs

sociaux et institutionnels spécialisés a Bejaia.

Dans le présent chapitre, nous allons explorer le volet de la socialisation des enfants
atteints de SB dans la région de Bejaia. Pour ce faire, au cours de notre enquéte, nous avons
interrogé des acteurs socio-institutionnels qui interviennent dans la prise en charge sociale de
cette catégorie d’enfants. A partir de 1a, nous avons interrogé plusieurs personnes exercant au
sein de différents organismes. Nous avons donc sollicité des membres de I’association des
parents et malades ainsi que certains responsables dans différents organismes qui participent a
I’action sociale, comme la DSP, la CNAS et la DAS. Dans cette partie, nous allons présenter
le r6le de chacune de ces institutions, ensuite, examiner et préciser le processus d’insertion

sociale de ces malades et les procédures a poursuivre dans le processus de leur socialisation.

A la fin de ce chapitre, nous allons aborder et expliquer les représentations sociales de

la maladie de SB dans la région de Bejaia.

! STRAUSS Anselem, op.cit. p.241.
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1- Le ré6le de I’association des parents et malades Spina Bifida -Bejaia- dans la prise
en charge des enfants atteints de Spina Bifida:

L’association des parents et malades Spina Bifida de Bejaia a été créée par le service de
neurochirurgie de Bejaia, en collaboration avec des parents d’enfants atteints de la maladie
SB, et ce, dans le but d’unir les familles. C’est, en quelque sorte, dans I’intérét du suivi et
d’accompagnement au-dela du milieu hospitalier. Cette association a vu le jour suite a la
volonté des parents lesquels ont été encouragés par le personnel du service de neurochirurgie.
Ils se sont regroupés pour unir leurs efforts face a la pathologie du SB, sensibiliser la
population, écouter les parents des malades de Spina Bifida, les orienter et les accompagner
pour faciliter et alléger I’intégration sociale de ces enfants. L’association est d’aprés
Traversaz Fabrice : « une idée simple et cependant fragile : s’associer pour répondre a un

besoin »Z.

Le président de cette association, lui-méme parent d’un enfant malade, explique les
circonstances de création : « La création de cette association a été pensée suite aux multiples
problémes que rencontrent les parents dans la prise en charge neurochirurgicale de leurs
enfants malades a Alger et Tizi-Ouzou. Le service de neurochirurgie de Bejaia a proposé de
créer une association car cette prise en charge est trés lourde. C’est la raison pour la quelle
les parents doivent se réunir pour partager leur douleur, difficultés et leur vécu avec cette

maladie » [KAIBA Nadir, B1, président de I’association des parents et malades SB, Bejaia]

Le président de I’association ajoute : « L’association est composée de parents de
malades, de toutes tranches d’age et de différents niveaux d’instruction » [KAIBA Nadir, B1,

président de I’association des parents et malades SB, Bejaia].

Dans le méme contexte, un autre membre ajoute : « Notre objectif est d’assurer la prise en
charge et la réinsertion des malades atteints de SB, ainsi que la prévention de la maladie par
la prise de I’acide folique » [ADEL, B2, membre de I’association des

parents et malades SB, Bejaia].

Malgré son jeune age et depuis sa création, les membres et les

adhérents de I’association des parents et malades SB de Bejaia ne

— | —_—

cessent d’organiser et de participer a des compagnes de Figure 15 journée de sensibilisation.
Photo prise le 14 mars 2016. Maison
de culture -Bejaia

> TRAVERSAZ Fabrice, « les associations daction sociale & I’épreuve des mutations contemporaines », in (sous

la direction) de HAERINGER Joseph, TRAVERSAZ Fabrice et al, conduire le changement dans les
associations d’action sociale et médico-sociale, Ed Dunod, Paris, 2002, p.17.

Page 96



Chapitre IV: La socialisation des enfants de Spina Bifida et I’intervention des
acteurs socio-institutionnels a Bejaia

sensibilisation, afin de se rapprocher du grand public, parler de la maladie et, surtout, faire
connaitre sa gravité et faire ceuvre de pédagogie en matiere de prévention. Nous avons assisté
et participé a la majorité des activités et des actions de sensibilisation de cette association. Ces
actions nous ont été tres bénéfiques et nous ont permis de nouer des contacts avec le grand
public et afin de rapprocher des familles des malades, comprendre leur vécu et leur véritable
vie sociale. A ce sujet, un membre de I’association explique en substance : « Nous
organisons et nous participons aux activités, en collaboration avec d’autres associations,
notamment avec le service de neurochirurgie et le CHU de Bejaia. Par ailleurs, nous avons
pu organiser, au niveau du siege de I’association, des consultations neurochirurgicales,
orthophonistes et psychologiques, mais surtout des campagnes de prévention et de
sensibilisation dans différentes régions et communes de la wilaya de Bejaia. Ces actions sont
des opportunités d’écouter et de répondre a toutes les interrogations du grand public sur la
maladie, ses causes et ses conséquences mais surtout sensibiliser les femmes a la nécessité de
prendre de I’acide folique et a observer une bonne hygiéne de vie, liée a une bonne
alimentation, notamment pour les nouveaux couples. » [Adel, B2, membre de I’association
des parents et malades SB, Bejaia]. Ceci explique que I’action de I’association porte sur I’aide
sociale des enfants SB (leurs parents) et se focalise aussi sur la prévention de la maladie, selon
Haeringer Joseph : « des rapports dissymétriques qui relient I’aidant & I’aidé, I’écoutant a
I’appelant, I’accueillant a I’accueilli. Ces qualificatifs désignent des positions structurées par

la relation »°.

Malheureusement, force est de constater que toutes ces campagnes de sensibilisation
n’ont pas encore touché un large public, ce qui fait que la maladie de Spina Bifida reste
toujours peu connue des citoyens. Il appartient, donc aux responsables de fournir davantage
d’efforts afin de contourner ces difficultés, aussi bien au niveau de la wilaya de Bejaia qu’a
I’échelle nationale. Ce déficit en matiere de communication est confirmé par nos
interlocuteurs que nous avons pu rencontrer au lors de leur hospitalisation. En effet, ces
derniers affirment ne pas étre au courant de I’existence d’une association des malades de SB

a Bejaia.

Au-dela de son réle dans la prise en charge orthophoniste, psychologique et celui de la
prévention, I’association ceuvre également a apporter une aide sociale et a défendre les droits

des enfants SB, notamment ceux en situation de handicap pour faciliter leur intégration

* HAERINGER Joseph, « identifier les logiques institutionnelles, un essai de typologie », in (sous la direction)
de HAERINGER Joseph, TRAVERSAZ Fabrice et al, op.cit, p.36.
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sociale. « Nous ne ménageons aucun effort pour faciliter leur insertion qui passe aussi par
leur scolarisation comme tous les autres enfants, la sensibilisation de la population civile et
des autorités. Par ailleurs, en raison des complications urinaires liées a la maladie, nous
sommes confrontés au probléme des sondes urinaires qui demandent d’importants moyens
financiers, d’autant que c’est un produit qui coute tres cher et non remboursable. En
conséquence, nous nous appuyons beaucoup sur les dons dont nous pouvons bénéficier pour
I’acquisition de ce produit a usage quotidien et qui représente une dépense annuelle de 42
millions centimes. Parfois, nous nous voyons contraints de les acheter par nos propres
moyens, des dépenses auxquelles s’ajoutent celles liées a I’imagerie médicale », déclare le

président. [KAIBA Nadir, B1, président de I’association des parents et malades SB, Bejaia].

Cependant, I’association n’est pas dotée de certains moyens primordiaux tels que le moyen de
transport, dont nous avons observé qu’elle ne dispose pas de ce moyen afin de faciliter les
déplacements de ces enfants et leurs parents, pour des soins et des contr6les médico-
chirurgicaux. Sur cette question, nous avons interrogé un membre de cette association qui
souligne : « Oui, actuellement, I’association ne dispose pas de moyens de transport, mais
c’est un projet que nous espérons réaliser dans les brefs délais, car c’est un moyen
indispensable pour la prise en charge sociale de ces enfants malades et nécessiteux »

[Mélissa, B3, membre & I’association des parents et malades SB, Bejaia].

La question que ces témoignages soulévent est celle de savoir si I’association arrive a

répondre aux besoins de ces parents et, si les parents sont satisfaits de cette organisation ?

Etant donné qu’elle n’est qu’a ses débuts, cette association reste peu connue et
beaucoup de familles éprouvent des difficultés a la joindre. Par ailleurs, il faut signaler aussi
que la majorité des parents d’enfants atteints de SB sont issus de familles de conditions
sociales particulierement précaires et que I’association ne peut prendre en charge eu égard aux
moyens limités dont elle dispose. Cet état de fait est illustré par le témoignage d’une mere
d’un enfant atteint de SB qui regrette que I’association n’ait pas répondu favorablement a sa
demande d’aide : « Une personne qui s’est présentée comme appartenant a I’association m’a
demandé ce dont je pouvais avoir besoin et, comme mon mari ne travaille pas et ayant
beaucoup d’enfants a ma charge, je ne me suis pas empéchée de lui demander de me procurer
du lait et des couches pour mon bébé. Malheureusement, je n’ai rien vu venir puisqu’aucune
aide ne m’a été apportée. (La géne et la tristesse sur son visage)» [Mére de Daris, C2, cing

(05) mois, Bejaia]. Dans ce contexte, I’association devrait « étre considérée, dans ces
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conditions, comme un maillon indispensable a
I’établissement de ce rapport de confiance entre I’offre et
la demande de secours »*. Par ailleurs, il faut dire que de
nombreuses familles se réjouissent de I’existence de cette

association, non seulement pour [I’aide qu’elle peut

apporter, mais également pour son r6le social et de

Figure 16 : sortie de I’association avec les parents

présence humaine, un aspect important dans la prise en et leurs enfants atteints de SB au lac noir
d’Adekar —Bejaia-. Photo prise le 21 mai 2016

charge de ces enfants. A ce propos, un pére adhérent

souligne : « L’existence de I’association ne peut étre que bénéfique et réconfortante pour les
parents de malades, outre les consultations orthophonistes qu’elle peut assurer a ma fille,
cette association constitue aussi un cadre qui me permet d’étre informé de tout ce qui touche
a la maladie et de rencontrer des personnes confrontées a la méme situation que moi. » [Pére
de Assia, C6, 05 ans, Bejaia].

On comprend par tout ce qui a été dit que I’association joue un role trés important dans
la prise en charge sociale des enfants atteints de SB a Bejaia. Comment interviennent-ils les
acteurs institutionnels dans la prise en charge de ces enfants malades dans la région de

Bejaia ?

A ce sujet, nous avons interviewé des responsables au niveau de la Direction de la
Santé et des Populations, de la Caisse Nationale des Assurances Sociales et de la Direction de
I’Action Sociale.

2- Le role de la Direction de la Santeé et des Population (DSP) de Bejaia dans la prise

en charge des enfants Spina Bifida a Bejaia:

Le r6le de la DSP est d’apporter aux personnes atteintes de SB, de plus du role de
I’action sociale de I’association de SB, une anticipation des besoins en matiére de santé,
d’aprés Hamici Belkacem : « La DSP évalue et anticipe les besoins en matiére de santé par
rapport au bassin de la wilaya de Bejaia et en fonction des recommandations du ministére de
la Santé, dans le cadre des programmes nationaux. C’est un organisme qui intervient
également dans la prévention générale, la prise en charge des besoins de santé de base, des

soins hospitaliers et des soins de haut niveau. Par ailleurs, la DSP peut aussi identifier et

* GUYOT Jean-Claude, « I"acteur associatif dans le champ de la politique locale de santé publique », in (sous la
direction) de GUYOT Jean-Claude et HERAULT Bruno, la santé publique un enjeu de politique municipale, Ed
MAISON DES SCIENCES DE L’HOMME D’AQUITAINE, France, 2001, p.173.
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répondre a un besoin de formation, d’une enquéte spécifique, recenser des problémes liés au
secteur de la santé, en collaboration avec le ministere de la santé et, enfin, elle s’occupe de
I’école paramédicale placée sous sa tutelle (formation des paramédicaux et aides-
soignants) ». [HAMICI Belkacem, B6, médecin responsable a la DSP de Bejaia].

Selon Hamici Belkacem cet organisme intervient pour faire face a un probléme qui
touche a la santé publique (est de répondre aux besoins en infrastructures ou en manque de
personnel de santé au niveau des structures sanitaires (hépital, EPHP, EPH, etc.), la question
que I’on se pose est celle de savoir si cet organisme intervient également dans la prise en
charge des malades atteints de SB ? A ce propos, le méme interlocuteur apporte les précisions
suivantes : « Concernant le SB, la DSP accompagne les médecins impliqués dans la prise en
charge des malades et ceuvre a renforcer les équipes médicales, en procédant a de nouveaux
recrutements lorsque le besoin s’en fait ressentir. » [HAMICI Belkacem, B6, médecin

responsable a la DSP de Bejaia].

Nous avons constater sur terrain que, méme si le CHU de Bejaia est doté de spécialistes
dans différentes branches (neurochirurgie, pédiatrie, paramédicale, kinésithérapie), il y a lieu
de relever un déficit important en matiére de personnel et d’infrastructures dédiés a la
rééducation, a la cardiologie et a I’urologie pour enfants, etc. alors que les enfants malades de
SB rencontrent de graves difficultés motrices, cardiaques, épileptiques, et autres problemes de
la vessie. C’est de 1a, que I’interlocuteur avait parlé de la responsabilité sociale de la DSP
quand il a affirmé: «En fait la DSP n’assure pas un réle social, proprement dit. Sa
responsabilité et sa mission consistent plutét a répondre aux besoins de santé de toute la
population de la wilaya de Bejaia. Elle doit travailler en fonction de ces moyens pour
repondre aux besoins en matiere de santé, de prévention, d’éducation sanitaire. Nous mettons
a la disposition des médecins qui interviennent dans la prise en charge de ces malades les
moyens nécessaires a I’accomplissement de leurs taches. En matiere de rééducation, la DSP
envisage de renforcer le Etablissement Hospitalier Spécialisé en rééducation d’limathen en
équipements et en médecins kinésithérapeutes afin d’améliorer la prise en charge des
malades de Spina Bifida.» [HAMICI Belkacem, B6, médecin responsable a la DSP de
Bejaia].

L’on comprend par-la qu’il existe un programme destiné a I’lamélioration de la prise en
charge des enfants atteints de SB, mais en réalité, les services sensibles font défaut, alors que

ceux déja en place souffrent de dysfonctionnements. Dans le méme contexte, notre
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interlocuteur évoque le centre de rééducation d’llmathen (commune d’El kseur, Bejaia) qui
est située dans une région éloignée du chef-lieu de wilaya, et non accessible a de nombreux
parents qui ne disposent pas de commodités de transport ou issus des couches sociales
défavorisées. Sur cet aspect, I’'un des parents que nous avons interrogé précise ce manque
flagrant de moyens : « Faute de moyens financiers, ma fille est privée de rééducation, alors
que la nature de la pathologie exige une prise en charge en la matiere. Pour contourner ce
probléme, mon mari qui ne travaille pas a congu lui-méme quelques accessoires utilisés en
rééducation et qui s’averent étre efficaces puisque, maintenant, notre fille arrive a
marcher. » [Mere de AYA, C5, 06 ans, Tichy, Bejaia].

Nous pouvons déduire, que le manque d’infrastructures sanitaires et I’éloignement de
celles-ci au niveau de la wilaya de Bejaia constituent des facteurs qui influent négativement

sur la santé des malades de SB.

A ce propos, le rdle de la DSP, pour sa part, consiste a évaluer et a étudier les besoins
de la population de Bejaia en matiére de santé, engager une réflexion portant sur la maladie.
Dans ce contexte, HAMICI Belkacem nous a fait part d’une réflexion engagée dans le cadre
d’un plan spécifique portant sur le SB et destiné & améliorer la prise en charge globale de la
maladie.

3- Le rdle de la Caisse Nationale des Assurances Sociales (CNAS) dans la

socialisation des enfants atteints de Spina Bifida a Bejaia :

Comme le Spina Bifida engendre des complications et des déficiences motrices délicates
et complexes handicapantes cette pathologie exige d’énormes moyens de prise en charge pour
répondre aux besoins des enfants malades. Leurs complications urinaires, par exemple,
impliquent des dépenses majeures pour I’acquisition des sondes urinaires que certains enfants
atteints de SB sont contraints d’utiliser et renouveler, en moyenne, trois (03) fois par jour et
dont le codt est de 200 DA a 250 DA I’unité. La majorité des parents interrogés confirment
les dires de ce pére dont sa fille est concernée : « Les besoins de ma fille en matiére de sondes
urinaires a 250 DA I’unité et qu’elle doit utiliser quatre fois par jour représentent une
dépense de 42 millions de centimes par année. Vu les moyens financiers plutét moyens dont
je dispose, j’arrive difficilement a gérer la situation, vous imaginez ce que peuvent endurer

les parents sans ressources. » [Pére de Imane, C7, 05ans, Bejaia].
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Eu égard des complications urinaires que peut causer cette maladie dont souffrent ces
enfants, les parents se voient contraints d’acheter ces sondes avec leurs propres moyens. Par
ailleurs, lorsqu’on sait qu’il s’agit d’un produit qui est cher et non remboursé, la situation
devient particulierement difficile sur le plan financier. D’autant plus I’Etat, a travers la
CNAS, se désengage quasiment vis-a-vis de la prise en charge de ce moyen destiné a ces
malades. Afin de mieux éclaircir cette question, nous avons sollicité un responsable de la
CNAS qui déclare : «Actuellement, seules 26 maladies sont reconnues par la Sécurité Sociale
comme étant des maladies chroniques, donc indemnisées & 100%, selon la loi algérienne.
Pour I’heure, le SB est exclu de cette liste qui doit étre actualisée dans les prochains mois.
En résumé, le SB est I’une des pathologies chroniques qui ne sont toujours pas prises en
charge par la CNAS. » [Karim, B4, cadre responsable au niveau de la CNAS, Bejaia].

Dés lors, le SB n’est pas reconnu actuellement comme maladie chronique, ce qui
prolonge la souffrance des parents assurant seuls la totalité du financement de la prise en
charge de cette maladie. Par ailleurs, lorsqu’on sait que les moyens financiers de la plupart de
ces parents précaires sont tres limités, la situation devient encore plus difficile a gérer. Cet état
de fait nous conduit a comprendre que le SB est marginalisé par cette institution, une réalité
que décrit Autes Michel en affirmant : «L’idée initiale est que la pauvreté est une
construction sociale [...] les marginaux, ceux qui ont renoncé a tout, y compris au bénéfice
des institutions d’assistance. Ils sont paumes, exclus [....] I’exclusion est un imaginaire de la

chute sociale »°.

4- Le role de la Direction de I’Action Sociale (DAS) dans la socialisation des enfants
atteints de Spina Bifida a Bejaia :

La Direction de I’Action Sociale assure des pensions pour tout genre de handicaps
(moteur, mental, aveugle, sourd muets et multi- handicapé), mais sans pour autant définir
I’origine du handicap, que ce soit, un accident, une maladie congénitale ou autre. Ce qui
signifie que le SB n’est pas considéré comme I’origine du handicap, mais il est déterminé
plutét comme handicap qui appartient a une catégorie de handicapés bien définie selon le

pourcentage et la nature de I’infirmité, pour une pension de 4.000 DA ou 3.000 DA.

A ce sujet, un responsable au niveau de la DAS apporte les précisions suivantes: « C’est

le médecin qui, sur la base d’un examen médical spécialisé et d’un questionnaire, doit

® AUTES Michel, « trois figures de la déliaison », in (sous la direction) de KARSZ Saul et al, L’exclusion,
définir pour en finir, Ed Dunod, Paris, 2000, p.8.
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déclarer et préciser la nature et le pourcentage du handicap. A partir de la, la personne
concernée (parents le cas échéant) devra fournir et déposer un dossier au niveau de
I’Assemblé Populaire de la Commune (APC) ou une commission spécialisée aura a vérifier la
conformité des documents et procéder a I’établissement d’une carte de handicapé.
Concernant les handicapés de moins de 100%, ils ouvrent droit a une allocation forfaitaire de
solidarité (AFS) de 3.000 DA par mois, alors le cas de la personne handicapée a 100%
(mental, moteur, ou multi handicapé), bénéficie d’une pension de 4.000 DA par mois.
S’agissant de I’enfant handicapé, si il a moins de 18 ans, donc mineur, seul son pére est
habilité a percevoir la pension de 3.000 DA. Ce n’est qu’a I’4ge de 18 ans ou plus qu’il
pourra bénéficier automatiquement de cette pension, dont le montant dépend de la nature et
du pourcentage du handicap bien sar) » [Samir, B5, cadre responsable a la DAS, Bejaia].

La Iégislation algérienne concernant les maladies chroniques ou handicaps :

Si I’enfant handicapé ne dépasse pas I’age de 18 ans (mineur), c’est aux parents de
s’occuper de cette pension, comme ceci est stipulé par le Décret exécutif N° 94-336 du 19
JOUMADA EL-OUALA 1415 correspondant au 24 OCTOBRE 1994 portant application des
dispositions de I’article 22 du Décret législatif N° 94-08 du 15 DHOU EL- HIDJA 1414
correspondant au 26 MAI 1994 portant loi de finance complémentaire pour 1994.

Avrticle 9 : La famille sans revenu au sens du présent décret comprend le chef de famille, son
(ou ses) conjoint (s) et les enfants a charge non mariés quel que soit leur age, vivant au

domicile de leurs parents.®

Selon cet article, pourvoir se faire délivrer une carte et bénéficier d’une pension au titre
de handicapé, la personne concernée doit fournir un dossier administratif qui devra étre étudié
par une commission spécialisée. Selon le Décret Exécutif N 96- 470 du 7 CHAABANE 1417
correspondant au 18 DECEMBRE 1996, fixant les modalités d’application de I’article 162 de
I’ordonnance N 95-27 du 8 CHAABANE 1416 correspondant au 30 DECEMBRE 1995
PORTANT loi de finances pour 1996.

Article 4 : Il est institué une commission de wilaya chargée d’examiner les demandes
d’attribution de I’allocation mensuelle prévue par les alinéas 2 et 3 de I’article 2 du présent

décret. La commission est fixée comme suit :

® Recueil des textes, les décrets exécutifs, les Arréts interministériels, La circulaire. Filet social (Agence de
Développement Social ADS), Edition Avril, Alger, 2014, p.11.
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e Le directeur chargé de la protection sociale, président
e Un médecin psychiatre

e Un médecin O.R.L

e Un médecin généraliste

e Un représentant des services chargés des finances au niveau local
Deux représentants des communes les plus importantes.

Le secrétariat de la commission est assuré par la direction chargé de la protection sociale au
niveau de la wilaya. Cette commission se réunit autant de fois que de besoin et a la demande
de son président. Elle prend ses décisions a la majorité simple, élabore et adopte son

réglement intérieur.’

Pour la majorité des parents interrogés, cette aide reste insuffisante, voire dérisoire,
pour répondre aux besoins et aux dépenses liées a cette maladie, comme le confirme I’un de
ces parents : « Mon fils qui est titulaire d’une carte de handicapé percoit une indemnité
dérisoire de 3.000 DA, une somme qui ne suffit méme pas a couvrir ses besoins en sondes
urinaires. » [Mere de Amine, C3, 06 ans, Ouargla (s’est présentée a I’association des parents
et malades SB, Bejaia].

A propos de cette précarité et maladie, Bresson Maryse indique que: « Le terme
précarité ne s’applique pas seulement a I’emploi et au travail, mais [...] il désigne de
maniere large des « problémes » socio- économiques cumules qui pésent sur toutes les
dimensions de la vie quotidienne : niveau de vie globalement insuffisant et instable, limitation
et restrictions pour s’alimenter, se loger, se soigner... »°. La DAS intervient également a la
question d’auxiliaire sociale. Selon Samir : « Pour les enfants qui s’inscrivent dans les écoles,
la DAS met a leur disposition un(e) auxiliaire social(e) pour I’aide d’assistance par
I’accompagnement et d’assurer leurs déplacements au sein de I’école, en répondant a leurs
besoins. Afin de rendre cette scolarisation moins pénible » [SAMIR, B5, cadre responsable a
la DAS, Bejaia]. Par ce passage, on congoit que la DAS met a la disposition de ces enfants
handicapés des auxiliaires sociaux pour étre a leur service pendant leur scolarisation car « la
déficience motrice peut conduire a des difficultés pour se déplacer, exécuter des taches

manuelles ou mobiliser une partie de son corps »°. Dans le méme contexte, la majorité des

7 -

Ibid, p.22. \
® BRESSON Maryse, Sociologie de la précarité, 2™ Ed Armond Colin, Paris, 2010, p.45.
® ROMANO Héléne, op.cit, p.172.
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parents auprés de qui nous avons évoqué cette question d’auxiliaire social(e), ont déclaré
avoir fait bénéficié leurs enfants de cette prestation. L’un de nos interlocuteurs confirme :
« Oui, ma fille dispose d’une auxiliaire sociale prise en charge par la DAS et qui I’aide dans
ses gestes quotidiens (se nourrir, se déplacer avec sa chaise roulante, pour un programme de
08h — 10h, 10h-12h, et 12h30 a 14h 30.» [Pére de Alicia, C4, 08 ans, Tazmalt, Bejaia].

Or, I’'un des enfants atteint de SB, ne dispose pas d’un auxiliaire sociale. D’aprés son
pére : « Ma fille de 6 ans n’est toujours pas scolarisée, faute de creche dans notre région.
Quant a son inscription en premiere année primaire, elle a été refusée parce qu’elle ne
dispose pas d’un(e) auxiliaire social(e.) Lorsque nous avons pu trouver un auxiliaire social,
la DAS s’est opposée a son recrutement parce que son profile de formation ne répond pas aux
critéres exigées en la matiere. Devant cette situation, il ne me restait qu’a faire appel aux
services d’une auxiliaire sociale a titre privé en contrepartie d’une rémunération de 25000
DA par mois, une dépense qu’il m’est impossible d’engager eu égard a ma situation

financiére tres modeste. » [Pére de Aya, C5 05 ans, Tichy, Bejaia].

Ce témoignage montre clairement, que dans certaines situations, les procédures
administratives privent les enfants atteins de SB de ce droit de disposer d’un(e) auxiliaire
sociale(e). La socialisation se realise par ces acteurs socio-institutionnels (Association, DSP,
CNAS, DAS) pour la construction sociale de I’identité des enfants atteints de SB, comme le
souligne Dubar Claude : « la socialisation comme construction de I’identité sociale dans et

par I'interaction- ou la communication- avec les acteurs »°

. D’apres cet auteur, une
socialisation complete et homogene ne peut étre réalisée que par le biais de I’interaction et la

communication entre ces acteurs pour satisfaire I’acteur central qui est I’enfant atteint de SB.

D’aprés les donnees recueilles aupres de ces acteurs institutionnels ne s’impliquent pas
d’avantage dans la prise en charge des enfants atteints de SB a Bejaia, pour de différentes
causes : le projet institutionnel sur la prise en charge des malades de SB n’est pas mis en
ceuvre par la DSP, la non reconnaissance de SB comme maladie chronique par la CNAS et

I’insuffisance de la pension d’handicapé destinée a ces handicapés.
5- L’insertion sociale des enfants atteints de Spina Bifida dans la région de Bejaia :

Avant d’aborder la question de I’insertion d’un enfant SB dans la société, il convient de

s’interroger, d’abord, sur cette intégration dans sa propre famille. Les premiers acteurs qui

' DUBAR Claude, la socialisation, 4°™ Ed, Armand Colin, Paris, 2011, p.91.
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interviennent dans I’insertion sociale des enfants sont les parents, qui ont besoin, eux aussi,
d’étre compris et écoutés pour pouvoir leur faire admettre le terme de «handicap». « Parler
du handicap pour le rendre tolérable, pour qu’il puisse étre parlé dans la famille élargie, est
un préalable. Il faut également soutenir les parents dans leurs demarches auprés des
médecins, des lieux de socialisation, des travailleurs sociaux, etc. Il s’agit en effet d’aider la
famille & sortir de la dépression ou I’a inévitablement plongé le handicap dés son annonce. Il

faut permettre aux parents de pouvoir trouver "les mots pour le dire” »™.

Cette logique d’intégration spécifique permet a I’enfant SB d’étre accepté dans son
entourage et sa famille, d’ou eux méme auront de [I’affection pour cet enfant. Ce
rapprochement du lien parental et familial ouvrira les portes de la société dans laquelle il sera
lui-méme impliqué en tant qu’acteur existant. En la matiere, ce sont les parents qui sont
censés apporter de I’aide a I’enfant et I’accompagner et I’aider ainsi a réaliser son insertion

dans la vie quotidienne, notamment dans la vie éducative.

A ce propos, convient-il de signaler, méme si la législation algérienne confére aux
enfants en situation de handicap léger le droit d’intégrer une école normale, dans la région de
Béjaia la scolarisation de cette catégorie d’enfant est conditionnée a un accompagnement

spécialisé.

La plupart des parents que nous avons pu interroger a propos de la scolarisation de leur
enfant, ont affirmé I’avoir pu inscrire dans une école normale : « Ma fille est scolarisée en
premiere année primaire ou elle est convenablement traitée et son enseignante m’a confié

qu’elle travaille avec elle comme toute autre éléve. » [Pére de Assia, C6, 05 ans, Bejaia].

Une autre maman ajoute : « Ma fille a été inscrite et accueillie le plus normalement en
préscolaire, dans une école primaire. On a accompli toutes les procédures administratives
pour faire bénéficier notre fille d’un auxiliaire sociale en plus d’un contrat signé avec le
directeur de I’établissement. Cependant, notre fille éprouve des difficultés a se déplacer avec
sa chaise roulante, car son école ne dispose pas d’accés aménagés. C’est mon mari qui s’est
employé a réaliser des acces adaptés a notre fille et ce, avec ses propres moyens. » [Mére de

Imane, C7, 05 ans, Bejaia].

! TERRAL Daniel, Prendre en charge & domicile I’enfant handicapé, Ed DUNOD, Paris, 2002, p.27.
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Nous allons mettre I’accent sur ce probleme d’accessibilité qui « est un enjeu majeur
dans le champ du handicap »*2. Lors de notre enquéte, tous les parents d’enfants que nous
avons sollicités sur cet aspect, ont déclaré que leurs enfants rencontrent énormément de
difficultés dans leurs déplacements au sein de leur école non dotées d’accés et
d’aménagements adaptés et adéquats, une réalité qui complique encore plus leur vie, alors
qu’un « environnement accessible est un environnement qui permet une liberté et une sureté

de déplacement et d’utilisation, sans aucune condition d’age, de sexe et de déficience »™

A noter que le probléme majeur auquel sont confrontés beaucoup de parents dans leurs
démarches pour I’intégration de leur enfant en milieu scolaire reste la disponibilité d’un(e)
auxiliaire sociale : « une personne qui apporte une aide humaine, répondant aux besoins
spécifiques d’un ou plusieurs enfants en situation de handicap en inclusion en milieu scolaire
ordinaire. Elle contribue a la compensation de limitation d’activités liées a sa déficience, en
manque d’accessibilité des structures et a I’inadaptation des programmes. Elle vise a
permettre a I’enfant a gagner en autonomie de communication, de déplacement et

d’expression»™*.

Une meére ajoute sur cet aspect : « ma fille a six ans elle n’est pas encore scolarisée, parce
que la DAS exige que c’est a nous de trouver un auxiliaire. Le jour ou nous avons trouvé une
personne qui a accepté d’étre son auxiliaire, la DAS a interrompu et refusé de poursuivre la
démarche, en raison que la personne été dotée d’un dipléme universitaire et qui est
inacceptable. Alors ma fille jusqu’a présent ne va pas a I’école » [mere de Aya, C5, 06 ans,

Tichy, Bejaia].

On comprend de ces multiples déclarations que ces enfants handicapés sont stigmatisés du fait
que, « les mises en catégories stigmatisantes des enfants handicapés les ont exclus pendant

longtemps de tout accés & la scolarisation »*.

Nous avons condensé par-1a qu’une minorité des parents interrogés que c’est difficile
d’avoir un auxiliaire scolaire, tandis que, toutes les écoles exigent ¢a aux parents ayant un
enfant en situation de handicap. Surtout si I’enfant a certaines déficiences complexes de

motricité et méme parfois de langage, car Iauxiliaire «exerce alors, une fonction de

2 BONVIN Jean-Michel et ROSENSTEIN Emile, «I’accessibilité au prisme des capabilités », in (sous la
direction) de ZAFFRAN Joél, Accessibilité et handicap, Ed PUG, Grenoble, 2015, p.46.
3 GILLIG Jean- Marie, Intégrer I’enfant handicapé a I’école, 2°™ Ed Dunod, Paris, 1999, p.39.
14 Y

Ibidem.
5 PLAISANCE Eric, « culture et handicap, les enjeux de I’accessibilité & la culture », in, (sous la direction) de
ZAFFRAN Joél, op.cit, p.82.
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facilitateur de la communication entre enfant intégré et les autres. Il est en effet, important
que I’éléve handicapé ait dans le petit groupe, des échanges avec les autres enfants et son
accompagnateur n’agisse pas comme s’il s’agissait d’une surprotection au risque d’un
isolement [...] mais qu’au contraire les apprentissages, quels qu’ils soient, soient menés en

interaction »°.

Nous avons constaté que la majorité de personnes que nous avons interrogées ont pu
procéder a la scolarisation de leurs enfants. Sachant que la majorité des enfants atteints de SB
recensés au niveau de I’association des parents et malades de Bejaia ne dépassaient pas I’age
de quatre ans et, de ce fait, ils ne sont pas en &ge d’étre scolarisés. Alors que pour I’autre
catégorie d’enfants SB, soit nous n’avons pas pu les interroger, soit nous ne disposons pas de

leurs coordonnées, ou encore parce qu’ils résident dans des zones €éloignées.

6- Les représentations sociales et culturelles de la maladie Spina Bifida dans la

région de Bejaia :

La représentation sociale et culturelle nous ménera a dévoiler le regard des gens
«normaux » qui S’articulent autour des spécialistes traitants de ce souci social, des
représentants de I’association ainsi que la catégorie la plus proche de ces enfants qui sont les
parents. L’image du corps handicapé est souvent stigmatisée et mis a I’écart, selon Le Breton
David : « I’altération est socialement transformée en stigmate, la différence engendre le

différend »’.

Le Spina Bifida est représenté par différentes images, figures, pensés, idées symboles et
mimiques. Selon Seca Jean- Marie comme : « un systeme de savoirs pratiques (opinions,
images, attitudes, préjugés, stéréotypes, croyances, géneres, en partie dans des contextes

d’interactions interindividuelles ou/et inter groupaux »*.

Le SB est représenté par la majorité des praticiens de santé au CHU de Bejaia, comme :
maladie grave qui nécessite une prise en charge pluridisciplinaire, prise en charge lourde et
colteuse pour I’état et les parents, un mal social, malformation complexe, un fardeau,
prévention et sensibilisation, acide foliqgue. Comme le rappelle le Pr Danone A.Malek : « le
Spina Bifida : une maladie handicapante, sa prise en charge est trés lourde, un poids difficile

a supporter pour les parents, et c’est un fardeau pour la famille. Le SB est une responsabilité

18 Ibid, p.207.
7 Le BROTON David, op.cit, p.93.
18 SECA Jean-Marie, Les représentations sociales, Ed Arman Colin, Paris, 2002, p.192.
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sociétale qui concerne toutes les institutions et la société ». [Pr DANONE A.Malek, Al,
directeur général de CHU de Bejaia].

Une infirmiére concoit le SB comme étant : « Le SB est une malformation complexe, c’est un
fardeau, qui nécessite une prise en charge trés colteuse pour les parents et I’Etat » [AMIRA,
Al1l, infirmiére au CHU de Bejaia]

Un autre enquété partage le méme avis en disant: «SB: prise en charge lourde et
pluridisciplinaire » [Professeur AIT BACHIR Mustapha, A3, neurochirurgien, CHU de
Bejaia]. Le gynécologue ajoute dans le méme contexte : « Le SB est une malformation qui
nécessite une prise en charge lourde » [Dr BELLOUZ Boulam, A7, maitre-assistant en
gynécologie, maternité de Targa-Ouzemour, CHU de Bejaia].

Par ailleurs, le SB est représenté par Tliba Souhil: « (silence), le SB est un mal social qui n’est
pas fatale et qu’il est possible d’éviter. Un Spina Bifida est un étre intelligent comme tout le
monde. Un enfant atteint de Spina Bifida ne doit pas étre exclu et mis en marge de la société,
parce qu’il peut mener une vie tout a fait normale. Pendant I’enfance, un age sensible et
fragile, il a besoin d’étre aidé et accompagné. Passé cette étape, il peut tout a fait étre
scolarisé et étre en mesure de suivre des études, accéder a un statut de cadre honorable et
étre productif. Donc, s’il est victime de son destin, il n’est victime de personne. » [Pr TLIBA
Souhil, A2, chef du service de neurochirurgie, CHU de Bejaia. Doyen de la faculté de

médecine Bejaia].

A la lumiere de toutes ces déclarations, I’on retient que I’image du corps SB est souvent
représentative des malformations et de déformations trés séveres. A ce propos Romano
Hélene souligne que: «la souffrance, les transformations, les déformations perturbent

profondément I’image du corps »".

La maladie de SB est symbolisée par nos interlocuteurs d’association dans la région de
Bejaia, comme étant : maladie inconnue, maladie rare, un grand probléme social, maladie
complexe, exige beaucoup de moyens et du courage et du patience et du combat, un enfant SB
est « meskine », stigmatisé parce qu’il est handicapé, maladie tabou, la honte, associé a
plusieurs complications, malédiction, culpabilisation des parents et notamment la maman. Le
président de I’association déclare en confirmant : « Le Spina Bifida est une maladie rare, qui

touche trois naissances sur 1000. Elle reste tres mal connue dans notre région, c’est un grand

Y ROMANO Héléne, op.cit, p.82.
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probléme social dont la prise en charge exige énormément de sacrifices, de courage, de
patience mais aussi et surtout, beaucoup de moyens » [KAIBA Nadir, B1, président de

I’association des parents et malades SB, Bejaia].

Un autre membre de cette association décrit le SB de la maniere suivante : « Un enfant
SB est souvent désigné par le mot « Meskine », parce qu’il est stigmatisé a cause de sa
terrible malformation et de son handicap lors que certains parents vont méme jusqu’a cacher
leur enfant avec SB. La majorité des gens culpabilisent la maman, et considerent le SB
comme une malédiction. Pour eux ces enfants sont affreux. » [ADEL, B2, membre de
I’association des parents et malades SB, Bejaia].

On comprend par-la que, dans la région de Bejaia, le SB est représenté par plusieurs
conceptions qui menent toutes a I’exclusion symbolique et/ou réelle de ces malades. A ce
propos, Autes Michel pense: « Le terme exclus revét ici un caractére intermédiaire. Il
supporte d’étre spécifié : I’exclusion concerne la ségrégation, I’élimination, I’expulsion, la

mise a I’écart, le renvoi, la révocation, le refoulement, le bannissement, I’exil »%°.

Abordant cette question des représentations sociales et culturelles de la maladie SB, nous
nous sommes rapprochées de parents d’enfants atteins de cette maladie. La majorité des
parents que nous avons sollicités, associent le SB des mots qui traduisent: une malédiction, le
destin qu’il a imposé, culpabilisation des parents, la mise a I’écart, souffrance quotidienne,
handicap, complications, soucis et inquiétude, dépendance a [I’enfant, précarité et
stigmatisation, cause de dysfonctionnements, voire de détérioration des relations avec les

proches qui ménent au divorce.

A ce sujet une épouse nous confirme: « Aprés I’annonce de la malformation SB
(08°™mois), mon ex-mari et sa famille ont voulu me forcer & I’avortement. Devant mon refus,
il a pris la décision de divorcer, sans jamais s’inquiéter de son enfant. J’ai refuseé
I’avortement, parce que je considere que c’est le destin qui en a voulu ainsi et qu’on ne pas
aller a son encontre.» [Mére de Amine, C3, 06 ans, Ouargla (s’est présentée a I’association

des parents et malades SB, Bejaia].

Si des parents considerent cette maladie comme une malédiction, d’autres, par contre,
y voient une bénédiction, a I’exemple de cette mére : « Pour moi, le SB est une bénédiction, je

suis préte a faire face. Je ne pleure jamais (mére courageuse) et je souhaite que ma fille ne

2 AUTES Michel, op.cit, p.107.
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restera pas dépendante d’autrui a cause de son handicap » [Mére de Assia, C6, 05 ans,
Bejaia].

Le SB est congu ainsi pour ce pére : « Lorsque j’ai appris que ma fille était atteinte de
cette maladie, j’ai subi un choc terrible. Je n’ai jamais imaginé une telle malformation,
j’étais sous le choc d’avoir une fille atteinte de SB. Je n’ai jamais imaginé ¢a dans toute ma
vie. Notre entourage voit cette maladie comme une malédiction, mais je ne tiens pas compte
de ce que peuvent penser les autres, parce que, pour moi, c’est une responsabilité qu’il faut

assumer et un devoir a accomplir. » [Pére de Alicia, C4, 08 ans, Temezerit, Bejaia].

Sur cet aspect, nous avons interrogé Alicia, une fille atteinte de SB et qui percoit sa
maladie de la maniere suivante : « Je suis née avec cette maladie. Pour moi, le SB signifie
une boule dans le dos. J’ai été opérée a deux reprises au CHU de Tizi-Ouzou par deux
neurochirurgiens (elle cite leurs noms). Pendant huit (08) jours, ils m’ont placé une valve
aussi. Dans mon village, je suis la seule fille atteinte de SB. Les gens se montrent aimables et
attentionnés & mon égard, ils m’offrent méme de I’argent » [Alicia, C4, 08 ans, Tazmalt,

Bejaia].

Pour sa part, une des parentes que nous avons rencontrée se livre et considere que le SB
est : « Un sort que Dieu a réservé et, comme tel, on ne peut que s’y soumettre méme si, sur le
plan financier, c’est particulierement compliqué. » [Grand-Mére de Aya, C1, 11 mois, Djelfa

(Aya hospitalisée au service de neurochirurgie de Bejaia].

Dans le méme contexte, un psychologue nous a décrit I’état d’anxiété d’une meére que
nous avons rencontrée et qui présente un profile psychologique particulierement perturbé lié a
la dégradation de I’état de santé de son enfant atteint de SB. Cette mére représente le SB
comme : « Source d’angoisse, d’anxiété, de stress et de la sévére souffrance (pleure), mon
fils souffre et je souffre aussi avec lui. Je pleure quotidiennement je n’arrive pas a supporter
de le voir ainsi. Son état se dégrade de plus en plus. SB c’est un choc, douleurs prolongées.
C’est I’absence de la santé, mais je garde espoir. (Soupire) » [Mére de Daris, C2, 05 mois,

Bejaia].

On peut déduire par-la que, la dégradation de I’état de santé physique de I’enfant malade

se répercute considérablement sur I’état psychologique de sa meére, qui traverse un épisode
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dépressif. A ce sujet, Herzlich Claudine explique que : «santé et maladie sont toujours

pensées en corrélation avec un autre couple de notions : I’individu et la société »*
Conclusion :

L’analyse de ces données et leur interprétation nous conduit a comprendre que la
socialisation des enfants atteints du SB est accomplie, grace a I’intervention de I’association
des parents et malades SB de Bejaia, cet acteur social s’engage dans la prise de conscience de
cette maladie pour d’autres acteurs institutionnels tels que : la DSP, la CNAS, et la DAS de
Bejaia.

L’association participe ainsi a I’intégration de ces enfants dans notre société pour

faciliter leur scolarisation.

Les représentations sociales et culturelles de la maladie SB a Bejaia, s’inscrivent dans
un contexte composant une prise en charge lourde et colteuse pour la famille, la société et

I’hopital.

2l HERZELICH Claudine, santé et maladie, Ed De I’Ecole Des Hautes en Sciences Sociales, France, 2010,
p.121.
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Chapitre V : Les parents (famille) face a la maladie de Spina Bifida

Introduction :

Nous ne pouvons point aborder un sujet concernant une pathologie qui touche la
catégorie de ces enfants malades sans étudier le vécu de leurs parents ; les interroger, les

observer et analyser leurs attitudes.

A cet effet, nous allons préciser dans ce chapitre la prise en charge familiale des enfants
atteints de SB et les interactions entre les trois acteurs de la prise en charge de ces enfants a
Bejaia.

1- L’annonce du diagnostic et la réaction des parents et de leur entourage :

La famille reste la premiére cellule de I’intégration et I’adaptation des personnes qui
partagent des faits, de vie en commun, basée sur les liens du sang, que ce soit des familles
classiques, des familles monoparentales, des familles recomposées’. D’aprés, Lenoir Rémi :
«la famille désigne implicitement un mode d’appartenance a un groupe fondé sur une
communauté de condition d’habitation, de sang, etc. Bref, un ensemble homogene doté de
cohésion largement di a la « similitude » des agents qui le composent [...] La notion de

« famille » désigne implicitement un ensemble cohérent, structuré, en un mot uni »,

La famille, par sa notion d’ensemble uni, homogéne et structure, gardera t-elle la méme
unité et la méme homogénéité face a la maladie ou au handicap de I’un de ses membres?
L’enjeu est de taille, quand il s’agit d’une terrible malformation congénitale qui se prolonge
par un handicap fatal pour la majorité des enfants atteints de SB. Face a cette situation, nous
avons interrogé les parents de ces enfants, afin de connaitre et de démontrer leur répercussions
émotionnelles apres I’annonce de cette anomalie et savoir la réaction de I’entourage familial

dans cette nouvelle situation.

La majorité de nos interviewés ont déclaré que le choc, I’inattendu et le déni sont les
premieres réactions qu’ils ont eues a vivre, alors que les réactions de I’entourage familial
different d’une personne a I’autre, comme le confirme cet interlocuteur : «J’ai été sous le
choc, lorsque ma mére m’avait annoncé la maladie de mon bébé quand je suis rentré chez
moi aprés I’accouchement puisque personne ne m’a informé de cette malformation.

Heureusement, mon mari qui est compréhensif, ma mére, mes fréres et sceurs m’aident

! DE SINGLY Francois, Sociologie de la famille contemporaine, 3°™ Ed, Armand Colin, Paris, 2007, p.55.
2 LENOIR Rémi, « objet sociologique et probleme social », in (sous la direction) de CHAMPAGNE Patrick et
al, Initiation a la pratique sociologique, 2°™ Ed, Dunod, Paris, 1999, p.67.
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beaucoup. Par contre, ma belle-mére me crée souvent des problémes, elle déteste cette fillette
atteinte de SB, elle I’ignore complétement, elle me culpabilise d’avoir ce bébé malformé »
[mére de Assia, C6, 05 ans, Bejaia].

Un autre parent affirme: « Notre bébé était atteint de la malformation mais la
gynécologue nous a fait croire le contraire. Lorsque ma femme a accouché et que j’ai vu de
mes propres yeux la terrible malformation, I’enfant était completement déformé a cause de
périlleuse image, j’ai subi un choc terrible qui a entrainé des problémes cardiovasculaires, et
d’autres complications associées et la prise en charge qui est dur, Cela fait deux ans que je
me fais suivre par un psychiatre. La maladie de mon enfant a bouleversé ma vie. On a
beaucoup souffert sa mére et moi. Personne, parmi I’entourage familial resté neutre, ne nous

a témoigné son aide. » [Pére de Aya, C5, 05 ans, tichy, Bejaia].

Un autre pere ajoute, pour sa part : « Personne ne m’a informé de la nature et de la
gravité de la maladie SB. Lorsque j’ai su de quoi il s’agit exactement, j’ai subi un terrible
choc, parce que je n’ai jamais imaginé que le bébé pouvait étre atteint d’une telle
malformation. La réalité étant ce qu’elle est, je ne ménage aucun effort pour répondre a ces
besoins. C’est une question de responsabilité qu’il faut assumer. Quant a I’entourage
familial et voisins, ils considerent la maladie comme étant une malédiction » [Pére de Alicia,

C4, 08 ans, Tazemalt, Bejaia].

Tous ces témoignages montrent que le choc émotionnel reste la premiére réaction a
I’annonce de cette maladie que certains parents refusent d’admettre par une attitude de déni;
alors que I’entourage adopte une position plutét neutre. A ce sujet, Gardou Charles pense :
«Ils ont imaginé un enfant conforme a leurs veeux, parfait, merveilleux. Or le handicap
semble venir le détourner du vivant [...] A I’aube d’une existence nouvelle, une inacceptable
meurtrissure ébranle les raisons de vivre et d’espérer [...] Le handicap congénital vient
bouleverser ces liens fantasmatiques qui nécessitent alors une réélaboration. L’écart entre
I’enfant imaginé et I’enfant « concret » déconstruit tout ce que la mere a projeté durant sa

grossesse »°.

Une autre mére témoigne : « Juste apreés I’annonce du diagnostic, mon- ex mari, n’ayant
pas voulu admettre le bébé atteint de la malformation, a préféré divorcer, d’autant que sa

famille qui s’est mise & me culpabiliser, I’a aussi poussé et encouragé a prendre cette

*GARDOU Charles, op.cit, p.15.
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décision. » [Mere de Amine, C3, 06 ans, Ouargla (s’est présenté a I’association des parents et
malades SB, Bejaia].

On comprend de ces déclarations que, dans certains cas, la maladie de SB est a I’origine
de certains drames familiaux et sociaux dont, le plus courant est le divorce. A ce propos,
Romano Héléne confirme : « face & la maladie, les amis changent, la famille élargie distend
parfois, les autres enfants peuvent étre en difficultés (échec scolaire, tentative de suicide,
prise de toxique) et, certains fois, les couples se séparent, avec toutes les difficultés nouvelles

qui viennent se surajouter »”.

Concernant I'impact de I’annonce, la réaction des parents et celle de I’entourage, une
autre mere raconte ce qu’elle a vécue depuis I’annonce de la maladie : « Quand la
gynécologue m’a annoncé le diagnostic, je n’ai pas pu m’empécher de pleurer devant elle
(tristesse et larmes aux yeux), le choc était d’une violence telle qu’il a perduré des jours
durant et induisant un bouleversement radical dans ma vie. Sujette au stress, a I’angoisse, a
I’anxiété... (Elle pleure). Je ne peux pas m’empécher de penser a lui, a son avenir et a son
devenir, une hantise qui me fait craindre de perdre la raison. Mon mari, ses fréres et sceurs
souffrent autant que moi, affligés par la gravité de son état de santé. Parmi I’entourage, nous
n’avons informé que ceux a méme de comprendre cette maladie » [Mére de Daris, C2, 05

mois Bejaia].

Cette parente est dans la premiére phase de choc, que Gardou Charles décrit par la
maniére suivante : « Les parents traversent ensuite une phase plus durable d’intense douleur
psychique. Moralement exsangues, ils sont habités d’une impression d’anéantissement, de
désespoir inguérissable, d’impuissance et de manque que rien ne peut combler. Leur identité
est pulvérisée, leur estime de soi atteinte. Les bras tombent. Les visages se figent. La
dépression abat ses voiles de plomb : chute de force, abattement, mélancolie, instabilité
d’humeur, [...] sentiment de honte et de culpabilité, [...] auto humiliation du moi, [...] haine

a I’égard du médecin annonceur »°.

Quelque soit le moment ou la nouvelle du diagnostic annoncé, avant ou aprés la
maladie, la réaction émotionnelle des parents et de I’entourage semble similaire et commune,
un choc qui se manifeste par I'inquiétude et I’anxiété. Dans le méme contexte, Gardou

Charles confirme : « Quel que soit le moment ou le handicap nous est annoncé, avant ou

* ROMANO Héléne, op.cit, p.92.
® GARDOU Charles, op.cit, p.16.
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apres la naissance, et quelle que soit sa nature, cette heure est celle de I’épreuve brutale a

laquelle aucun d’entre nous n’est préparé. Tout semble s’arréter »°.
2- Lanature de la prise en charge familiale des enfants atteints de Spina Bifida:

La famille est le premier acteur dans la prise en charge de ces enfants, eu égard du lien
biologique, d’émotionnel qui relie I’enfant a ses parents.

D’aprés les données récoltées aupres de nos interlocuteurs, nous avons pu résumer en
quelques points fondamentaux la prise en charge financiére et matérielle, la présence et la
disponibilité auprés de I’enfant malade, et la favorisation de cet enfant par rapport a sa fratrie.
Concernant le premier point, le financement de sa prise en charge pour couvrir ses dépenses
qu’exige les soins de cette pathologie aussi lourde, la majorité des parents que nous avons
rencontrés et interrogés sont dans une situation financiere trés précaire. La grand-mere d’un
enfant SB témoigne pour illustrer cette réalité : « Ces parents n’ont pas de moyens pour faire
face aux dépenses de cette fille atteinte de SB. C’est son grand-pere paternel qui a di vendre
sa voiture et moi mes bijoux pour pouvoir assurer la prise en charge medicale de notre petite
fille, méme ses tentes et oncles ont apporté leur contribution a cette solidarité familiale»
[Grand-mere de Aya, C1, 11 mois, Djelfa (Aya hospitalisée au service de neurochirurgie,
CHU de Bejaia]

Une autre parente ajoute dans le méme sens: « Faute de ressources financiéres et,
parce que mon mari ne travaille pas, je n’ai pu consulter la gynécologue que deux fois durant
ma grossesse (premier mois et sixieme mois). Aucune aide ne m’a été apportée... Méme ma
famille s’est détournée de moi et de ma situation (Elle pleure) » [Mére de Daris, C2, 05 mois,

Bejaia].

A propos de cette problématique liée a I’aide et a la solidarité familiale, une autre mere
se confie : « Mon mari qui se montre compreéhensif, se voit contraint d’emprunter de I’argent
pour financer la prise en charge médicale de notre fille (IRM, radiologie, déplacements a
Tizi-Ouzou et a Alger). Seul mon mari, ma famille (mes fréres et mes sceurs) m’apportent leur

soutien financier et moral » [Mére de Assia, C6, 05 ans, Bejaia].

Sur le méme aspect, un autre pére affirme : « J’ai sollicité tout le monde pour m’aider
dans la prise en charge médicale de ma fille, notamment par le biais des réseaux sociaux. J’ai

dd méme offrir du miel, de I’argent, de I’huile d’olive a certaines personnes susceptibles de

® Ibid, p.133.
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me faciliter les démarches de la prise en charge médicale de ma fille, (en dehors de Bejaia).
J’ai effectué plus exactement cent neuf (109) déplacements a Alger dans le cadre des soins et
les contrOles de ma fille atteinte de SB et qui a di subir douze interventions chirurgicales.
J’ai consommé tout mon budget et mon capital dans sa prise en charge, la, je suis faite. Une
orthopédiste, aprés avoir consulté ma fille, elle m’a annoncé qu’elle ne pourra pas marcher
durant toute sa vie, restera paraplégie. Méme abattu, je me suis ressaisi et je n’ai pas baissé
les bras. Sa meére et moi lui appliquons régulierement des massages sur ses membres
inférieurs et surtout le corps avec de I’huile d’olive. Pour sa rééducation, comme mes
moyens financiers sont dérisoires pour pouvoir lui assurer des séances de rééducation, c’est
moi-méme qui lui ai congu quelques accessoires (comme des atéles) pour qu’elle puisse
marcher et se déplacer. Elle n’a jamais consulté chez un rééducateur. Voyez, le résultat est

Ia : elle marche presque naturellement » [Pére de Aya, C5, 06 ans, Tichy, Bejaia].

A la lumiére de tous ces témoignages, nous déduisons que la nature de cette aide
familiale se base sur le financement de la médicalisation par différents procédés et moyens :
(emprunts d’argent, vente de biens matériels, réseaux sociaux, technique informelle qui
consiste a offrir des denrées alimentaires précieuses et tres convoitées, comme le miel, I’huile
d’olive...) pour jouir d’un droit pourtant « Iégitime» qui est celui de pouvoir rendre le vécu de

cette anomalie moins pénible et de surpasser le manque et la précarite.

Sur cet aspect d’aide familiale, Lenoir Rémi pense que : « C’est ce qu’évoquent des
expressions comme « air de famille » ou « esprit de famille », voire celle de « chagrin de
famille ». Enfin de tous ces présupposés impliqués dans le simple usage du terme « famille »
et auquel font irrésistiblement penser des formules du sens commun comme celles de « bon
pere de famille », de «sainte famille » il ressert une valorisation éthico- sociale de cette
maniére d’étre ensemble. C’est ce que suggerent encore des expressions comme « soutien de
famille », « aides familiales » mais aussi « chef de famille » car dans la famille tout n’est que

sentiment désintérét et bienveillance » ’

Concernant cet aspect lié & la disponibilité et la présence des parents aupres de leur
enfant atteint de SB, au détriment de sa fratrie, il y’a lieu de relever que, dans la plupart des
cas, c’est la maman qui prend la situation en mains, a I’exemple de cette mére : « Je suis
totalement accaparée par mon enfant malade, a tel point que je délaisse mon mari qui,

heureusement, se montre compréhensif et mes autres enfants qui se sentent livrés a eux-

" LENOIR Rémi, op.cit, p.67.
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mémes. Par exemple, parfois ils rentrent de I’école sans rien trouver a manger, puisque je ne
cuisine pas souvent. Je consacre tout mon temps et toute mon énergie a mon enfant atteint de
cette pathologie trés éprouvante aussi bien physiquement que psychologiquement » [Mére de
Daris, C2, 05 mois, Bejaia].

Sur le méme aspect, un pere ajoute : « Je consacre toutes mes ressources financieres et
la plupart de mon temps a ma fille atteinte de SB, pour satisfaire tous les besoins qu’exigent
son handicap et son état de santé fragile. Mais, je dois dire et reconnaitre qu’elle est plus
dépendante de sa mere qui se montre plus disponible que de moi. En raison de son état de
santé, notre fille passe avant ses freres et sceurs, mais nous agissons de telle fagon a ce
qu’elle ne percgoit pas toute cette attention comme une discrimination et en la traitant comme

une fille tout a fait « normale » et sans handicap. » [Pére Alicia, C4, 08 ans, Tazmalt, Bejaia].

Nous avons également interrogé la sceur d’une fille atteinte de SB, alors qu’elle se
trouvait au siége de I’association des parents et malades SB Bejaia, ou s’est présenté avec son
pére en accompagnant de sa sceur atteinte de cette pathologie. Elle nous a répondu ainsi,
concernant la disponibilité et la favorisation de I’enfant malade par rapport a sa fratrie: « Ma
mere aime Alicia plus que moi, et ca s’explique: parce qu’elle est malade et
handicapée...Mes parents se consacrent entierement a elle et ils souffrent puisqu’ils n’ont pas
de moyens pour sa prise en charge (signe de tristesse), ils s’inquietent beaucoup. Pendant son
hospitalisation, c’est ma mere qui I’accompagnait et se tenait & son chevet. Nos tentes et
oncles s’occupaient convenablement de nous, mais rien ne peut combler I’absence e de ma
mere, Nous aussi, ses fréres et sceurs avons souffert pour Alicia » [Sceur de Alicia, C4, 08

ans, Tazmalt, Bejaia].

Dans ce contexte de la condition familiale et de la fratrie face a la maladie, Romano
Hélene déclare : « Les parents, dans certains cas, totalement débordés par I’organisation
nécessitée par la maladie de leur enfant, ont moins de temps a consacrer aux autres freres et
seeurs. Ils sont aussi moins disponible psychiquement en raison de I’angoisse liée a I’état de
leur enfant malade. Freres et sceurs peuvent alors se sentir réellement abandonné voire
rejetés »®. Cet aspect de I'indisponibilité familiale a été évoqué aussi par De Singly Francois,
qui affirme : « Le travail de « care » pour la femme tend & occuper, au moins a la maison,

tout son temps. 1l correspond a sa mise en disponibilité familiale. L’enfant a droit a beaucoup

# ROMANO Héléne, op.cit, p.110.
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d’attention, mais sa meére peut controler le bien-fondé de la demande. Elle peut refuser

certaines exigences pour ne pas avoir I’impression d’étre trop & leur service »°.

On comprend par cette réflexion que la mere est la plus disponible pour I’enfant que le
pére, réalité confirmée par tous les péres interrogés : « La mere de cette fille atteinte de SB est
la plus disponible, elle assure et répond quotidiennement a toutes ces sollicitations, plus que
moi, mon réle consiste a assurer la prise en charge financiéere et des déplacements dans le

cadre de ses soins » [pére de Assia, C6, 05 ans, Bejaia].

A ce sujet DE SINGLY Francois ajoute : « La mere cherche & offrir, en tenant compte
des contraintes, un service sur mesure. Chaque enfant est considéré difféeremment. Ses besoins
sont jugés selon le contexte. La mere met en ceuvre un altruisme de proximité et le pere un

altruisme a distance »*°.

A la lumiere de toutes ces déclarations et données, on comprend que les parents (famille)
représentent le noyau central de la prise en charge de ces enfants, par leurs sacrifices,
engagements, ténacité malgré le manque ou I’absence de moyens. Etant donné que les enfants
atteints de SB nécessitent une prise en charge particuliére, Della-Courtaide Claude affirme :
« un enfant différent nécessite de nombreux soins, et les parents se mobilisent énormément
pour I’aider au maximum. De plus les différents rendez-vous chez les spécialistes, accaparent

les parent »'.

3- La mobilisation des parents d’enfants atteints de Spina Bifida dans la

socialisation de leurs enfants :

L’ association dénommée « parents et malades SB Bejaia » se met a la disposition de ces
parents afin de les orienter et les aider a s’impliquer dans la prise en charge de leurs enfants
atteints de cette maladie. A cet effet, nous avons émis une hypothése qui traite de
I’implication de ces parents dans cette socialisation par I’intermédiaire de I’association.
D’apres nos entretiens exploratoires et observation participante au sein de cet organisme
social, nous avons répondu provisoirement que I'implication de ces parents dans la
socialisation de leurs enfants est réalisée par le biais de I’association, c’est-a-dire que les

parents peuvent contribuer a I’intégration sociale de leurs enfants et défendre leurs droits, au

° DE SINGLY Francois, Le soi, le couple et la famille, Ed Nathan, Paris, 2000, p.174.
19 Ibid, p.186.
! DELLA-COURTIADE Claude, Elever un enfant handicapé, Ed ESF, Paris, 1988, p.175.
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moyens de I’aide qu’elle leur apporte et leur offrie le contexte de sensibilisation et de
prévention de cette maladie aupres des populations.

Ce qui améne Laroque Geneviéve a dire : « Aucune famille ne peut seule, ou méme avec
son réseau amical, faire face aux difficultés qu’entraine la prise en charge d’une personne
handicapée. Si chaque expérience vécue n’est réductible a nulle autre, il importe néanmoins
de fédérer les initiatives par le biais d’un partenariat entre les familles et les professionnels,

qu’il importé plus que tout, de promouvoir et de développer »*2.

L’un des parents interrogés nous a répondu concernant I’implication ou de la non de ces
derniers pour la socialisation de leurs enfants malgré I’existence de cette association qui se
tient & leur disposition : « En tant que pére d’une fillette atteinte de SB et adhérent a cette
association, je dirai que les parents ne s’impliquent pas suffisamment dans cette socialisation,
c’est-a-dire qu’ils ne participent pas a toutes ses activités, journées et compagnes de
sensibilisation ou de vulgarisation de cette pathologie auprés des autorités locales et/ou
nationales. Leur présence se limite a formuler des demandes de dons quelle peut leur
apporter (sondes, chaises roulantes, etc.) Pour preuve, ils n’accompagnent méme pas leurs
enfants pour certaines consultations importantes, comme : la consultation orthophonique ou
psychologique auparavant, ils se présentent uniquement pour la consultation
neurochirurgicale. C’est une implication modeste et insuffisante. L association ne peut étre a
la hauteur sans la contribution des premiers concernés, c’est-a-dire les parents, alors qu’ils
sont des membres fondateurs. A mon avis, la cause de cette défaillance, est de chercher dans
I’organisation et le fonctionnement de I’association que les membres les plus doivent revoir »

[Pére de Darine, C8, 18mois, Bejaia].

Ce constat révéle le manque d’implication de la majorité des parents qui se limite, selon
ce pére adhérent a I’association, a solliciter des dons, ce qui explique, entre autre, le fait que
I’association elle-méme, ne s’investit pas suffisamment dans la formation et dans la
collaboration « interne » entre ces membres fondateurs qui sont les parents, les premiers

concernés.

Pour mieux éclaircir cette question, nous avons interrogé le président de cette association,
qui déclare : « Nous ne disposons pas d’une équipe suffisamment formée pour gérer notre

association, et ce, malgré la disponibilité de tous les moyens logistiques. Par ailleurs, en

2 AROQUE Géneviéve, « Accompagner I’autonomie », in (sous la direction) de GARDOU Charles, parents
d’enfants handicapé, op.cit, p.118.

Page 121



Chapitre V : Les parents (famille) face a la maladie de Spina Bifida

raison de leur éloignement, de leurs obligations professionnelles et familiales, les parents ne
s’impliquent pas souvent.» [KAIBA Nadir, B1, président de I’association des parents et
malades SB, Bejaia].

La majorité des parents interrogés partagent les méme raisons, comme cette épouse
déclare : « Notre présence a I’association, en fonction de la disponibilité de mon mari, qui
travaille, ce qui ne lui permet pas de s’absenter » [Mére de Assia, C6, 05 ans, Bejaia].

En revanche, certains parents n’invoquent pas de telles raisons pour justifier leur
manque d’implication, a I’exemple de cette maman d’un enfant malade, du sud de pays,
rencontrée au siége de I’association et qui confie : « Je suis disposée a me déplacer n’importe
ou dans I’intérét de mon fils atteint de SB qui nécessite un suivi médico-psychologique et
socio- institutionnelle.» [Mére de Amine, C3, 06 ans, Ouargla].

Un autre parent ajoute dans le méme sens : « Je ne pense pas que I’éloignement ou les
obligations professionnelles soient des raisons suffisantes pouvant empécher les parents de
s’impliquer dans la socialisation de leurs enfants & travers cette association. Je suis pére de
famille et, comme les autres, je suis astreint aux mémes obligations professionnelles, mais
cela ne m’empéche pas de m’organiser pour pouvoir participer a toutes les activités de
I’association. C’est une question de responsabilité, car on doit se sacrifier pour I’intérét de
nos enfants. Participer au programme mis en place par les animateurs de cet organisme
social et ce, afin de garantir une meilleure prise en charge a nos enfants, victimes de cette

pathologie » [Pére de Darine, C8, 18 mois, Bejaia].

Selon notre interlocuteur, la mise en place d’un programme précis, en collaboration avec
tous les parents, contribuera a la réalisation de I’implication de ces derniers dans la
socialisation de ces enfants dans la région de Bejaia, de se regrouper et de gérer cet aspect, par
des regles précises, par la coopération de tous les dirigeants de cette association. Dans ce
contexte Larogue Geneviéve déclare que : « De plus en plus, les parents, familles, et autres
proches se regroupent dans des associations responsables de la gestion d’institutions

spécialisées, reposant avant tout sur la solidarité »".

Cette citation confirme que I’'implication des parents (familles) et d’autres membres et
adhérents de I’association ne peut étre mise en ceuvre que par le principe de « solidarité ».

Afin de conclure cette divergence d’avis, de visions et d’idées, Afchain Jean déclare pour sa

3 Ibid, p.118.
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part : « Examinons les rapports qui existent ou n’existent pas entre projets associatifs, projets
d’acteurs et pratiques de terrain. C’est en effet a travers les multiples facettes de la vie
quotidienne, des situations vécues concrétement, que se pose aussi la question du projet, qu’il
s’agisse du travail avec les familles, des jeunes, des réunions pluridisciplinaires, des dossiers

des usagers etc.»**

4- Relations : enfants atteints de Spina Bifida (leurs parents) - praticiens de santé
du CHU de Bejaia- association des parents et malades Spina Bifida, Bejaia :

Dans cette partie, nous allons examiner la nature des relations existant entre les trois
pbles de la prise en charge médico-sociale des enfants atteints de SB. A ce propos, nous allons
aborder la nature de I’interaction existant entre les professionnels de santé au niveau de CHU
de Bejaia et les enfants atteints de SB (et/ou leur parents). Ensuite, I’interaction existant entre
les spécialistes de santé au CHU de Bejaia et I’association des parents et malades SB, et, en
dernier lieu, analyser I’interaction entre les parents (familles) des enfants atteints de SB et

I’association des parents et malades SB.

4-1 L’interaction entre les professionnels de santé au niveau du CHU de Bejaia et

les enfants atteints de Spina Bifida (leurs parents) :

Cette interaction est résumée par le corps médical et paramédical interrogés durant notre
enquéte en relation professionnelle en premier lieu (soins, chirurgie, suivi médical, contréles,
etc.), elle se manifeste par I’orientation, I’écoute et I’'information comme affirmé par la
plupart de nos interlocuteurs, dont ce médecin spécialiste qui souligne : « C’est une relation
informative et de disponibilité » [Pr AIT BACHIR Mustapha, A3, neurochirurgien, CHU de
Bejaia].

D’autres acteurs de santé prennent en considération un autre aspect de relation qui est
celui de la compatie, comme I’indique un médecin: « La relation est généralement de
compatie surtout pour les formes graves de SB » [Dr BENANI Amel, A6, Maitre assistant en
pédiatrie, CHU de Bejaia].

Dans le méme sens, un autre spécialiste ajoute : « Pour toutes ces pathologies qui sont
handicapantes comme le Spina Bifida, il faut naturellement prendre en charge I’enfant sur le
plan médical, mais aussi, ne pas négliger les parents avec qui, il faut savoir s’y prendre parce

qu’ils sont, eux aussi, meurtris par I’état de santé de leur enfant. Il s’agit, donc, de leur

4 AFCHAIN Jean, les associations d’action sociale, 2™ Ed, Dunod, Paris, 2001, p.206.
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présenter situation en se gardant d’optimiser a 100%. C’est une question de subtilité dans le
choix des mots pour leur décrire la maladie, et leur dire « la vérité », de telle maniére a ne
pas les blesser et rajouter a leur détresse. Cela dit, il ne s’agit pas, non plus, de leur donner
de faux espoirs. Il faut faire preuve de tact pour leur faire comprendre que leur enfant n’aura
pas toutes ces capacités pour pouvoir marcher, mais qu’il existe des possibilités et des
moyens pouvant lui assurer une certaine autonomie. Sans ¢a, les parents risquent de se
décourager et de se laisser gagner par le désespoir et la déprime. » [Dr MOUHOUBI Laldja,
A7, Maitre assistant en chirurgie infantile, CHU de Bejaia].

A ce propos, la déclaration d’un autre interviewé corroboré toutes les déclarations :
« Les enfants atteints de SB ont un attachement particulier parce qu’ils sont autant fragiles
que leurs parents. Lorsqu’ils ont un bébé SB, comme c’est une pathologie ponctuelle, ce sont
des enfants qui nécessitent un suivi prolongé et a long terme. En général, il y’a un
rapprochement, un transfert, une relation positive entre les parents et nous, c’est-a-dire
I’équipe médicale... Ce sont, donc, des relations de confiance et de respect mutuels, la
communication, voire méme des relations d’émotions car on adhére a la souffrance. Ils nous
écoutent et ils nous font confiance » [Pr TLIBA Souhil, A2, médecin chef du service de

neurochirurgie, CHU de Bejaia. Doyen de la faculté de médecine].

La relation parents d’enfants atteints de SB et praticiens de santé, n’est pas toujours
aussi bonne et certains d’entre eux ne partagent pas le méme transfert, et déplorent certains
comportements préjudiciables de certains professionnels de santé de cet organisme sanitaire,
dont I’un des parent nous a éclairci : « Une praticienne de santé nous traite trés mal, elle nous
méprise, elle tient des propos tres blessants a notre égard. Je ne I’aime pas » [Mere de Daris,
C2, 05 mois, Bejaia].

La méme interlocutrice ajoute que la communication entre soignant-soigné illustre un
dysfonctionnement de celle-ci dans I’exercice de la pratique médicale et paramédicale de
certains professionnels : « une professionnelle de santé me traite comme une ignorante et elle
ne me laisse méme pas I’opportunité de prendre la parole pour m’informer du cas de mon

fils... C’est inacceptable (larmes aux yeux.) » [Mére de Daris, C2, 05 mois, Bejaia].

Ce dysfonctionnement dans la communication entre soignant-soigné est expliqué de la
maniére suivante : « Le parent, c’est finalement un tiers qui s’invite dans la relation soignant-
soigné, avec la difficulté supplémentaire pour les professionnels d’accepter sa place et

d’accueillir ses angoisses [...] lls ne sont pas Iégitimes comme acteurs de la prise en charge
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de I’enfant. Pourtant, les parents confrontés a cette expérience douloureuse ont besoin d’étre,
au contraire, confrontés dans leur réle. Les attentes des parents vis-a-vis d’eux sont

nombreuses et ils ont fondamentalement besoin de communiquer avec les spécialistes »*.

Contrairement a la majorité de nos interlocuteurs, (d’autres parents), au cours de notre
enquéte, qui affirment que leur relation est entourée par la satisfaction et d’une bonne prise en
charge médicale au CHU notamment au service de neurochirurgie, c’est le cas de cette
maman d’une : « Ma fille a été hospitalisé pour 20 jours et une autre fois pour 25 jours, son
médecin traitant (Dr X) (elle cite un neurochirurgien) est tres compétent, il nous a expliqué
trés bien la maladie, une trés bonne communication. Une meilleure prise en charge par les
paramedicaux aussi. Dans I’ensemble, oui, je suis satisfaite. Mais, excepté ce médecin j’ai
observé des négligences de la part d’autres praticiens de santé » [Mere de Assia, C6, 05 ans,
Bejaia].

Au sujet de la satisfaction des parents de malades, Compagnon Claire et Sannie Thomas
déclarent : « pour beaucoup d’autres parents les moments d’hospitalisation ont permis des
rencontres humaines, fortes avec les soignants : ils soulignent les capacités d’écoute, la
bienveillance, la qualité de I’information délivrée par les soignants, créant un véritable

climat de confiance entre les trois parties »*°.

4-2-  Interactions entre praticiens de santé du CHU de Bejaia et les membres et

representants de I’association des parents et malades Spina Bifida :

A noter que I’association des parents et malades SB de Bejaia a été créée par le service
de neurochirurgie, en regroupant des parents d’enfants SB pour garantir une prise en charge
continue, au-dela de I’hospitalisation, tel que souligné par le chef de service de neurochirurgie
: « On suggere aux parents des enfants SB I’idée de se constituer et de se regrouper en
association. On les oriente, on les écoute et, jusqu’a maintenant, ils suivent nos conseils et
nos orientations. Nous entretenons de trés bonnes relations avec cette association » [Pr
TIIBA Souhil, A2, médecin chef du service de neurochirurgie, CHU de Bejaia. Doyen de la

faculté de médecine].

On comprend par-la, que le CHU de Bejaia, notamment le service de neurochirurgie,

joue un réle d’orientation et de propositions des réflexions pour une meilleure gestion des

>COMPAGNON Claire et SANNIE Thomas, op.cit, p.127.
18 Ibit, pp.130-131.

Page 125



Chapitre V : Les parents (famille) face a la maladie de Spina Bifida

activités de I’association assurant un bon accompagnement des parents des enfants atteints de
SB.

Parallelement, I’association des parents et malades SB Bejaia sollicite le service de
neurochirurgie du CHU de Bejaia dans tous ses projets. Cela est affirmé par Mélissa : « On
entretient de bonnes relations avec le CHU de Bejaia, notamment le service de
neurochirurgie qui répond favorablement a toutes nos sollicitations et nos recommandations,
en participant souvent a nos activités, a nos projets etc. Je dirai que c’est un rapport de

complémentarité » [Mélissa, B3, membre de I’association des parents et malades SB, Bejaia].

4-3- Interaction entre association des parents et malades Spina Bifida de Bejaia et les
parents d’enfants atteints de SB :

La relation association-enfants atteints de SB (et leurs parents) est basée essentiellement
sur I’aide sociale. L’assistance sociale, aussi bien en faveur des parents résidants a Bejaia que
ceux d’autres wilayas, sollicite I’association pour des dons, des produits consommables :
sondes, chaises roulantes, couches et, quelques fois, méme des dons en argent, notamment
pour les parents en situation financiére précaire, pour couvrir les frais d’autres soins parfois,
scanner. Ainsi que I’aide psychologique par les rencontres entre les parents, ce qu’on appelle
« la thérapie de groupe », ou les parents se présentent, particulierement les mamans qui se
racontent entre elles pour se verbaliser, discuter ouvertement de leurs enfants SB. Et le mal
social qu’elles vivent ou elles confrontent quotidiennement & cause de cette pathologie. Elles

partagent donc, leurs souffrances et soucis.

L’association met en place un programme de consultations, dans le cadre du suivi
médical et parfois psychologique, orthopédique, assurées par des spécialistes bénévoles. Une

relation d’humanité et de compatie des membres et adhérents bénévoles.

C’est une relation que nous avons vécue nous-mémes en tant chercheuses, par le biais de
I’observation participante a travers quasiment toutes les actions, consultations, rencontres,

journées de sensibilisation et de prévention, etc...

Le rapport de certains parents des enfants atteints de SB a I’association se focalise
beaucoup plus sur les aides et dons que celle-ci peut leur apporter. Par contre, la plupart
d’entre eux, tissent de bonne relation avec ses membres et autres adhérents de I’association,
dans une interaction eux fondée sur [I’application des mesures d’orientation,

d’accompagnement, d’information et de formation entreprises par ces derniers.
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Afin de mieux illustrer cet ensemble d’interactions entre les trois acteurs de prise en
charge meédico -psycho-sociale des enfants atteints de SB dans la région de Bejaia, nous avons
établi un schéma qui explique étroitement cette question d’interaction :

Famille des
/ - \
CHU de e »  Association des
BEJAIA <« parents et malades
) e SB -Bejaia

Beénéficier d’une prise en charge médicale et chirurgicale.
A Suivi médical et chirurgical, consultation spéciale, relation informative.
<8 Intervention sociale et prévention.
L3 Adhérer et bénéficier d’une aide sociale.
Sl Orientation, suggestion, aide médicale.

Expression des besoins en matiére de soins pluridisciplinaires.

Interaction symbolique entre les trois acteurs de la médicalisation et la socialisation des
enfants atteints de Spina Bifida a Bejaia

Source : enquéte
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Conclusion :

Nous avons constaté, d’aprés les données recueilles dans ce chapitre, que la prise en
charge familiale des enfants atteints du SB, est primordialement, assurée par leurs parents, par
leur disponibilité, une solidarité familiale, le financement de la médicalisation par différents
procédes et moyens: ( emprunt d’argent, vente de biens matériels, réseaux sociaux et

techniques. Informelles).

Cependant, I’implication des parents dans la socialisation de leurs enfants reste, d’apres
notre enquéte, modeste, voire insuffisante. Ceci est di aux raisons socioprofessionnelles et

I’éloignement des familles des centres de soins et de I’association.

L’interaction existant entre les trois péles de prise en charge des enfants atteints de SB a
Bejaia : CHU- famille- association des parents et malades SB, se résume de bénéficier des

dons de I’association et des soins de CHU.
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Vérification des hypotheses :

D’apres I’analyse et I’interprétation des données que nous avons effectuées, la démarche
méthodologique consiste selon Zagre Ambroise : « & établir un pont entre les analyses telles
que faites et le cadre théorique de la recherche.»'. Nous avons donc pu Vérifier les
hypotheses émises dans la premiere phase de la recherche. La Vérification des hypotheses vise
a : « comparer les résultats obtenus a ceux attendus et de mesurer I’écart entre les deux. Si
I’écart est nul ou tres faible, on pourra conclure que I’hypothése est confirmée. Mais si un
écart est constaté, I’hypothése est infirmée et il faudrait examiner d’ou vient cet écart et tirer
des conclusions appropriées a la lumiere des éléments de I’exploration théorique ou des

données recueillies »2.

Nous avons, par conséquent, mesuré I’écart entre les hypotheses émises et les résultats
obtenus par la mise au point de trois hypothéses, émanant des concepts théoriques développés
au long de notre étude. Notre analyse s’appuie sur les données récoltées dans notre processus
de recherche grace a une méthode précise et des techniques adéquates: observation directe,

observation participante et entretiens semi-directifs auprés de notre population d’étude.

Nous avons pu Vérifier nos hypothéses de départ, en commencant par la premiere, a
savoir: « Les malades de Spina Bifida bénéficient d’une médicalisation pluridisciplinaire au
Centre Hospitalo Universitaire de Bejaia ». Cette hypothése a pour objectif de démontrer si le
CHU de Bejaia, par ses différents services et spécialistes, garantit une meédicalisation
multidisciplinaire pour ces enfants atteints de SB. D’apres les données récoltées sur terrain au
niveau du CHU de Bejaia, la population interrogée infirme [I’existence de cette
pluridisciplinarité au CHU de Bejaia. Etant donné I’inexistence de certaines spécialités de
prise en charge médicale de ces enfants atteints du SB, et du non pratique de cette

pluridisciplinarité sur le terrain, malgré les programmes lancés pour sa réalisation.

Sur la base de toutes les déclarations et observations, cette hypothese est infirmée. Les
enfants atteints de SB ne bénéficient pas réellement d’une prise en charge pluridisciplinaire
cohérente et compléte, tel qu’il est indiqué dans la théorie, du fait que la prise en charge des
enfants atteints de SB devrait étre pluridisciplinaire avec la présence et la pratique sur terrain

de tous les praticiens spécialisés pour traiter cette pathologie.

! ZAGRE Ambroise, Méthodologie de la recherche en sciences sociales, Ed I’Harmattan, Paris, 2013, p.108.
2 -
Ibidem.
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La deuxiéme hypothése concerne : « La socialisation des malades de Spina Bifida est
réalisée grace a I’intervention des acteurs socio-institutionnels dans la région de Bejaia ».
Cette hypothése est confirmée du fait que nous avons constaté dans I’espace et dans le temps
que I’association des parents et malades SB est I’intermédiaire entre I’institution hospitaliére
et les parents d’enfants atteints de SB. Elle assure ainsi son role, de sensibilisation, de
prévention et d’aide aux parents et aux enfants malgré certaines défaillances. L’intervention
d’autres acteurs institutionnels (la DSP, la DAS et la CNAS) dans la prise en charge et la
socialisation de ces malades ainsi que leurs implications pour cette maladie restent retissant
et/ou en cours de mise en ceuvre. Cependant, I’intervention de I’association des parents et
malades SB de Béjaia a réveillé les consciences sur I’existence de cette pathologie. La
création de cette association destinées a faciliter I’intermédiation et les interactions entre
celles-ci et les parents des enfants malades. Nous pouvons dire que cette hypothése est

confirmée.

La troisieme hypothése est consacrée a : «La mobilisation des parents dans la
socialisation de leurs enfants se fait par I’association des parents et malades Spina Bifida de

Bejaia ».

Cette hypothese a pour objectif de démontrer si les parents s’impliquent dans la socialisation
de leurs enfants par et avec I’association des parents et malades SB de Bejaia est mise a leur

disposition pour les orienter et les aider.

D’apreés les données empiriques récoltées lors de notre étude sociologique, par le biais
de I’observation participante dans I’association des parents et malades Spina Bifida, ainsi que
par les entretiens réalisés aupres de nos interlocuteurs, cette hypothese est infirmée a cause de
la modeste voire la non implication de la majorité des parents dans cette association et ce,
pour des raisons différentes; (socioprofessionnelles, niveau d’instruction des parents,

I’éloignement, etc).
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CONCLUSION

CONCLUSION: :

Comme la prise en charge des malades atteints de Spina Bifida est pluridisciplinaire, la
médicalisation et la socialisation des enfants atteints de cette maladie a Bejaia, se réalisent par
I’intervention et la mobilisation de plusieurs acteurs de prise en charge de cette redoutable
pathologie, dont ces derniers sont essentiellement la famille, I’acteur associatif, les acteurs

institutionnels et les institutions sanitaires (CHU, centre de rééducation, etc.)

D’aprés nos résultats, la médicalisation prodiguée par le CHU de Bejaia aux enfants
atteints de SB est différentielle mais pas compléte, c’est-a-dire qu’elle est réalisée par des
professionnels des spécialitées existant au CHU de Bejaia sans pour autant étre
multidisciplinaire. Ceci a cause de I’indisponibilité au niveau de cette institution sanitaire de
certaines spécialités, de I’absence d’infrastructures spécialisées et du manque des ressources

humaines adéquates.

La socialisation des enfants atteints de SB est prise en charge au niveau de la région de
Bejaia par I’intervention des autorités locales, sociales et institutionnelles. Méme si les
parents subissent et patientent dans la prise en charge de leurs enfants, leur mobilisation et
leur implication dans la défense des droits de leurs enfants handicapés reste modeste et

inachevee pour des raisons socioprofessionnelles, d’éloignement et de niveau d’instruction.

Cependant, cette pathologie exige, la mobilisation de tous les acteurs (familiaux,
sociaux, médicaux et institutionnels) afin de sensibiliser par une information continue sur
I’étendue de la malformation du bébé et de faire connaitre comment le prendre en charge de

maniére compléte et homogéne sur tout le territoire de la région de Bejaia.

La charge symbolique associée au Spina Bifida reste puissante pour les parents qui y
sont confrontés, parce que le SB est une maladie qui est synonyme de terrible malformation,
de fardeau, de handicap et de pauvreté. Cette pathologie agit sur la santé psychologique,
physique et mentale des parents confrontés aux conditions précaires et lourdes dans la prise en

charge, des soins et de la médicalisation colteuse de leurs enfants.

Nous avons constaté que la prise en charge des enfants atteints de SB dans la région de
Bejaia passe par un circuit médical, social et institutionnel et par I’intermédiaire de I’action

sociale que manifeste I’association des parents et malades Spina Bifida.



CONCLUSION

Il s’est avéré que I’association est non seulement un acteur principal dans la négociation
entre les acteurs institutionnels telles que : la DSP, la CNAS, la DAS et les parents des enfants
atteints de SB, mais aussi, un intermédiaire actif entre ces derniers et la médicalisation

qu’assure le CHU de Bejaia.

Afin que le SB soit connu et reconnu il faudrait alors multiplier les efforts de I’action
sociale par des compagnes de sensibilisation et de prévention a I’échelle de la Wilaya; régions
et villages lointains, ainsi qu’a I’échelle nationale. Cela implique forcément la mobilisation
des membres et des adhérents qui doivent se soucier de mettre en ceuvre une bonne gestion de
cet organisme social qui a la charge d’assumer son role social, d’instaurer une bonne entente

et d’organiser un programme de réunions pluridisciplinaires.

Des travaux complémentaires, notamment qualitatifs sont nécessaires pour rendre
I’interaction entre les parents et leurs familles, I’association des parents et malades SB, le
CHU et d’autres acteurs institutionnels plus actifs, cohérents et complémentaires pour une

meilleure prise en charge des enfants atteints de SB a Bejaia.

Cette étude en sociologie de la santé n’a pas la prétention d’étre exhaustive mais reste
complémentaire a d’autres éventuelles recherches ou enquétes, qui devraient étre élaborées et
réalisees, pour explorer plus largement cette pathologie a travers des recherches et des études
quantitatives récentes, relatives aux endroits les plus touchés par cette pathologie a Bejaia et
en Algérie. Des études statistiques pour recenser les personnes atteintes de SB, et des

recherches plus poussées sur les origines et les causes principales de cette maladie.
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Annexe n°1l

Guide d’entretien pour le corps médical

Dans le cadre de réalisation de notre mémoire de fin d’études en vue de I’obtention
d’un dipléme de Master en sociologie de la santé, nous vous prions de bien vouloir
répondre aux questions de cet entretien en toute liberté.

Nous vous assurons que les données fournies ne seront pas divulguées et resteront
anonymes.

N g s

Identification de I’enquété :
a- Nom:
b- Prénom
C
d

De quoi s’agit-il lorsqu’on parle de la maladie du Spina Bifida ?

Statut professionnel :

Spécialité :

Les malades de Spina Bifida bénéficient-ils d’une prise en charge au CHU de Bejaia ?
Sioui, quelle est la nature de cette prise en charge ?

Pouvez-vous nous expliquer le processus thérapeutique et les soins que le malade de
Spina Bifida doit suivre pendant sa médicalisation ?

Quel est votre réle dans cette prise en charge ?

Quels sont les moyens de prévention que vous conseillez pour cette pathologie?
Existe- t-il un traitement médical curatif pour cette pathologie ?

Quel est le réle de la faculté de médecine dans la sensibilisation et la prévention face
a cette maladie ?

Comment sont-ils vos rapports avec les familles des malades ?

Comment sont-ils vos rapports avec I’association des parents et malades Spina
Bifida?

10. Que représente pour vous la maladie de Spina Bifida ?




Guide d’entretien pour les parents d’enfants atteints de SB :

Dans le cadre de réalisation de notre mémoire de fin d’études en vue de I’obtention
d’un dipléme de Master en sociologie de la santé, nous vous prions de bien vouloir
répondre aux questions de cet entretien en toute liberté.

Nous vous assurons que les données fournies ne seront pas divulguées et resteront
anonymes.

. Caractéristiques des enquétés :

Sexe : masculin |:| Féminin |:|

Prénom de I’enfant SB ...

Age d’enfant ...

Sexe d’enfant : féminin [ ] masculin[__]
Statut matrimonial :

Marié [ ]

Divorcé |:|

Veufiveuve [ |

Consanguinité :

Oui[ ] Non [ ]

L’origine géographique :

Wilaya [ ] Hors wilaya [ ]

Niveau d’instruction :

Sans [ ]

Primaire [ ]

Moyen [ ]

Secondaire |:|
]

Universitaire
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11.

12.
13.
14.
15.

Etiez-vous suivie par un gynécologue avant, pendant et apres la grossesse ?
Qu’avez-vous ressenti lorsque le médecin vous a annoncé que votre bébé est atteint
de Spina Bifida ?

Quelle est la réaction de votre entourage familial vis-a-vis de cette maladie ?
Quelles sont les soins prodigués pour votre bébé?

Comment assurez-vous la prise en charge financiére de votre enfant ?

La maladie de votre enfant a-t-elle changé votre vie familiale ? Si oui, comment ?
Etes-vous souvent disponible pour aider votre enfant quotidiennement ?

S’occuper de son enfant atteint de SB, laisse—t-il du temps au reste de la famille ?
Comment sont vos rapports avec les praticiens du CHU de Bejaia ?

. Comment trouvez-vous la médicalisation entreprise par le CHU de Bejaia pour votre

enfant ?

Etes-vous au courant de I’existence d’un mouvement associatif, venant en aide pour
les enfants présentant un SB ?

Bénéficiez-vous d’une aide sociale pour vos enfants ? si oui. Par quel organisme ?
Quelle est la nature de cette aide ?

Comment sont-ils vos rapports avec I’association Spina Bifida ?

Que représente pour vous la maladie de Spina Bifida ?



Guide d’entretien pour le président de I’association des parents et malades Spina Bifida

—Bejaia-

Dans le cadre de réalisation de notre mémoire de fin d’études en vue de I’obtention
d’un dipléme de Master en sociologie de la santé, nous vous prions de bien vouloir
répondre aux questions de cet entretien en toute liberté.

Nous vous assurons que les données fournies ne seront pas divulguées et resteront
anonymes.

8.
9.

Caractéristiques de I’enquéteé :
a- Nom:
b- Prénom : Nadir
b- Statut professionnel:
En quelle année cette association a été creée ?
Qu’elle est la nature de la prise en charge que propose I’association pour les malades
de Spina Bifida ?
Quel est le role de cette association ?
Cette association dispose-t-elle des moyens pour I’accompagnement des enfants
malades ?
Si non, pourquoi ?
Les parents des malades participent-ils aux taches et activités de I’association ?
Comment cette maladie est représentée dans notre société ?
A votre avis, les malades de Spina Bifida bénéficient-ils correctement de
I’accessibilité aux soins ?
Ces malades sont-ils bien acceptés dans la société ?

Comment font les parents pour la scolarisation de leurs enfants malades ?

10. Comment sont vos rapports avec les praticiens du CHU de Bejaia?

11. Comment sont vos rapports avec les parents des enfants malades?

12. Comment faites-vous pour la sensibilisation contre cette maladie?




Annexe n°2

Guide d’entretien pour le personnel médical :

Dans le cadre de réalisation de notre mémoire de fin d’études en vue de I’obtention d’un
dipldme de Master en sociologie de la santé, nous vous prions de bien vouloir répondre aux
questions de cet entretien en toute liberté.

Nous vous assurons que les données fournies ne seront pas divulguées et resteront anonymes.

l. Identification de I’enquété :
a- Nom: TLIBA
b- Prénom : Souhil
c- Statut professionnel : Doyen de la faculté de médecine de Bejaia et médecin Chef du
service de neurochirurgie, CHU de Bejaia.

d- Spécialité : Professeur en Neurochirurgie.

1. De quoi s’agit-il lorsqu’on parle de la maladie du Spina Bifida ?

Le Spina Bifida (SB) est un dysraphisme de naissance, une ouverture de la colonne vertébrale. Ce
n’est pas une malformation héréditaire, mais congénitale due a la non fermeture du tube neural,
c’est-a-dire que la colonne vertébrale ne se ferme pas pendant le premier trimestre de la vie intra-
utérine. En général, le SB n’est pas isolé, il est associé a d’autres malformations du cerveau,

surtout I’hydrocéphalie.

A partir du moment ou elle commence a apparaitre dés le premier trimestre de la grossesse, la
malformation peut étre dépistée au cours d’un examen effectué par un échographiste qualifié, ce
qui dépend également de la qualité de I’appareil d’échographie. Si les deux conditions sont réunies,

on peut nettement localiser et visualiser la pathologie.

L’avortement volontaire ou thérapeutique est interdit par la législation algérienne. Donc c’est une
pratique qui n’est pas permise. Autrement dit, méme si le bébé présente une malformation, la
maman est tenue de le garder, contrairement a ce qui se pratique ailleurs ou la maman dispose du

libre choix: soit I’évacuer, soit le garder.

Dans certains cas, tres particuliers, les parents acceptent le bébé atteint d'une malformation. Dans
le cas de ce qu’on appelle une grossesse précieuse, c’est-a-dire, lorsque la femme prend de I’age

ou, lorsque le couple est confronté a un probléme d’infertilité.




2. Les malades de Spina Bifida bénéficient-ils d’une prise en charge au CHU de Bejaia ?
Oui, les malades de Spina Bifida sont pris en charge par le CHU de Bejaia.
Si oui, quelle est la nature de cette prise en charge ?
La prise en charge des Spina Bifida est médico-chirurgicale.

Nous avons instauré une consultation officielle, permanente et continue qui intervient le premier
mardi de chaque mois et, dont la coordination est assurée par le neurochirurgien, assisté d’autres

spécialistes, puisqu’il s’agit d’une consultation pluridisciplinaire.

L’objectif est d’inscrire le malade dans un guichet unique pour lui éviter de se perdre et d’étre livré
a lui-méme. C’est une démarche cohérente qui voudrait, ainsi que le malade soit canalisé dans un
circuit ou tous les intervenants dans sa prise en charge (gynécologue, pédiatre, neurochirurgien,
reéducateur, orthopédiste etc.) soient informés de son cas d’une fagon plus au moins précise. A cet
effet, nous tenons un registre ou sont répertoriés tous les malades et sont consignées toutes les

informations les concernant : nature de la pathologie, leurs besoins, etc.

Si les confréres n’assurent pas ces consultations, cela ne signifie pas qu’ils n’y participent pas. En
effet, ils sont tenus informés des résultats de ces examens et restent disponibles a toutes nos

sollicitations auxquelles ils répondent favorablement

3. Pouvez-vous nous expliquer le processus thérapeutique et les soins que le malade de

Spina Bifida doit suivre pendant sa medicalisation ?

A travers un projet de recherche agrée par le ministere de la santé et agrée par le ministére de
I’enseignement supérieur, nous avons essaye de voir toute la chaine du processus de prise en
charge de Spina Bifida. Nous sommes remontés un peu plus loin pour voir le diagnostic prénatal,
avant la naissance. Ce sont les gynécologues, grace a I’échographie, qui décélent la malformation
dées le premier trimestre ou la malformation commence a apparaitre. La malformation peut étre

aussi décelée tres tét en fonction de la qualité de I’appareil d’échographie.

Préalablement, c’est le gynécologue qui fait le diagnostic prénatal et a la naissance c’est le
pédiatre en hématologie qui le confirme. A la naissance et a I’examen clinique, cette malformation
est située, définie et confiée_au neurochirurgien pour sa prise en charge. lls les opérent et les
confient aux autres collégues, chacun, selon le cas. Les orthopédistes pour les malformations
orthopédiques, les rééducateurs pour prendre en charge un déficit moteur ou une paralysie, les

urologues ou chirurgiens pédiatres lorsqu’il s’agit d’une malformation pédiatrique associée.



4. Quel est votre réle dans cette prise en charge ?

Le service de neurochirurgie de Bejaia recoit des malades déja malformés et notre role est d’abord,
de les examiner, préparer et réunir les conditions d’une intervention et procéder a leur classement
(c’est une dénomination, une classification scientifique des dysraphismes spinaux). Cette démarche
permet de savoir avec exactitude quelle approche thérapeutique adopter, parce que, en la matiére,
on recense plusieurs types de SB : les SB ouverts et les SB fermés. Les SB occulta et les SB aperta.
Parmi ces cas on distingue les Spina qui nécessitent une intervention chirurgicale rapide (urgente)
et ceux qui peuvent attendre. Les Spina Bifida qui peuvent garder des séquelles et ceux qui peuvent

se rétablir complétement. 1l s’agit, donc, d’une classification scientifique des Spina Bifida.
5. Quels sont les moyens de prévention que vous conseillez pour cette pathologie?

La femme doit prendre de I’acide folique, surtout chez les familles a risques, pendant trois mois

avant la conception et pendant les trois premiers mois, et doit se faire suivre par un gynécologue.

En outre et sur le plan institutionnel, nous souhaitons mettre en place, de fagon officielle, un plan
national de lutte et de prévention des dysraphies spinales qui sera généralisé a tous les hopitaux et
a toutes les wilayas. Cela exige un recensement des enfants atteints et ensuite un plan national de

prévention et de prise en charge.

Le premier projet de recherche sur la maladie de Spina Bifida et sa prise en charge a été transféré
au ministére et son but est d’incruster le role du médecin et de ses collaborateurs dans la sociéte.
C’est ce qu’on appelle «la responsabilité sociale » pour accompagner ces malades des la
prévention jusqu’au traitement, parce que I’étape suivante est de savoir comment les insérer apres

I’opération et durant la rééducation.
6. Existe- t-il un traitement médical curatif pour cette pathologie ?

Comme il n’existe pas de traitement radical, nous insistons énormément sur la prévention, "Vaut
mieux prévenir que guérir”. La prévention se fait par I’acide folique qui est un supplément en
vitamine B9. Ne pas comprendre par-la que toute femme qui n’est pas soumise a la prise de I’acide
folique est condamnée a donner naissance a un enfant atteint de Spina-bifida, non. Mais a titre
préventif, et au nom du principe de précaution, on recommande et on souhaite vivement la prise de
I’acide folique pour réduire le nombre de naissances présentant cette maladie. En effet, d’apres les
statistiques, grace a cette mesure préventive, on peut atteindre jusqu’a 70% de diminution du

nombre de cas de SB.

Il n’y a pas de traitement radical pour cette pathologie, la prévention demeure le meilleur moyen de
lutte.



7. Quel est le role de la faculté de médecine dans la sensibilisation et la prévention face
a cette maladie ?

La faculté de médecine qui est une institution de formation et de recherche poste gradué assure
déja dans la formation de nos étudiants en médecine. Des cours portant cette pathologie qui reste
fréquente, donc on essaye de contextualiser. Elle est peu fréquentée chez nous qu’ailleurs. C’est
pour ¢a qu’on insiste et on leur montre dans leur stage au service des cas réels, comment les
classer et comment les prendre en charge. Le role est en matiere de formation et quand on dit
formation, c’est toujours les deux parties : la partie prévention et la partie traitement. En matiére
d’activités scientifiques et de formation, la faculté de médecine organise régulierement des
formations médicales continues en direction des médecins généralistes et les collegues impliqués
dans le traitement et la prise en charge de la pathologie, comme le gynécologue, le pédiatre,
rééducateur, parce qu’il faut toute une équipe multidisciplinaire, c’est une multidisciplinarité de
cette pathologie. L’autre point est le mouvement associatif qu’on a instauré dans le but d’incruster
le réle du médecin et de ses collaborateur dans la société, c’est ce qu’on appelle « la responsabilité
sociale » pour accompagner ces malades de la prévention jusqu’au traitement et enfin, I’insertion

sociale.
8. Comment sont vos rapports avec les familles des malades ?

Il est impératif d’expliquer aux parents, des le début sans rien délaisser, le cas de leurs enfants. Ils
doivent étre préparés pour cela. Dans le circuit de la prise en charge de cet enfant, le niveau

d’instruction et le niveau de compréhension des parents est trés important

Les enfants atteints de SB ont un attachement particulier parce qu’ils sont autant fragiles que leurs
parents. Lorsqu’ils ont un bébé SB, comme c’est une pathologie ponctuelle, ce sont des enfants qui
nécessitent un suivi prolongé et a long terme. En général, il y’a un rapprochement, un transfert,
une relation positive entre les parents et nous, c’est-a-dire I’équipe médicale... Ce sont, donc, des
relations de confiance et de respect mutuels, la communication, voire méme des relations

d’émotions car on adhére a la souffrance. lls nous écoutent et ils nous font confiance.

9. Comment sont vos rapports avec I’association des parents dans la prise en charge des

malades ?

On suggere aux parents des enfants SB I’idée de se constituer et de se regrouper en association. On
les oriente, on les écoute et, jusqu’a maintenant, ils suivent nos conseils et nos orientations. Nous

entretenons de trés bonnes relations avec cette association.

Le tissu social et le mouvement associatif représentent le noyau nceudal autour duquel cette chaine

s’articule. D’ou I’existence de I’association des parents et malades de Spina Bifida de Bejaia qui



aide et accompagne ces familles. Le fait d’avoir un SB dans la famille qui entame sa vie avec un
handicap, est trés affligeant. Cette situation particuliere est doublement stressante sur les plans
social et familial.

Un Spina Bifida est un handicapé moteur mais pas un handicapé intellectuel, il peut étre scolarisé
donc il peut faire des études, il peut faire I’université et il peut travailler, le plus normalement du
monde. Mais comment I’insérer dans la vie familiale, sociale et quotidienne et quel est le rdle de la

sécurité sociale, du fait qu’il lui faut des sondes, une chaise roulante, bref des moyens spécifiques.

Le probléme est donc de savoir comment insérer cet handicapé dans la société, comment
I’accompagner et comment le prendre en charge sur les plans psychologique, sociologique et

matériel.
10. Que représente pour vous la maladie de Spina Bifida ?

(Silence), le SB est un mal social qui n’est pas obligatoire, qu’on pourrait éviter. Un Spina Bifida
est un étre intelligent comme tout le monde (comme toi, comme moi, comme tout le monde). Un
Spina Bifida il ne faut pas I’exclure de la société, il peut vivre le plus normalement du monde. Il
faut I’aidé quand il est petit, il est fragile pour qu’il dépasse ce cadre mais apres il peut étre
scolarisé, il peut faire des études, il peut faire des études universitaires, il peut étre un cadre
honorable, il peut méme étre productif. Donc il est victime de son destin, il n’est victime de

personne.



Annexe n°3:

Guide d’entretien pour le président de I’association (Spina Bifida)

Dans le cadre de réalisation de notre mémoire de fin d’études en vue de I’obtention d’un
dipldme de Master en sociologie de la santé, nous vous prions de répondre aux questions de
cet entretien en toute liberté.

Nous vous assurons que les données fournies ne seront pas divulguées et resteront anonymes.

l. Caractéristiques de I’enquéteé :
a- Nom: KAIBA
b- Prénom : Nadir
b- Statut professionnel: Gérant d’une entreprise de construction a Bejaia,
entrepreneur, président de I’association des parents et malades SPINA BIFIDA
Bejaia. Parent d’une enfant atteinte de SB.

1. En quelle année cette association a été créée ?

Cette association a été créée, en janvier 2014. La création de cette association a été pensée
suite aux multiples problemes que rencontrent les parents dans la prise charge
neurochirurgicale de leurs enfants malades a Alger et Tizi-Ouzou. Le service de
neurochirurgie de Bejaia a proposé de créer une association car cette prise en charge est tres
lourde. C’est la raison pour la quelle les parents doivent se réunir pour partager leur

douleur, difficultés et leur vécu avec cette maladie.

L’association est composée de parents de malades, de toutes tranches d’age et de différents

niveaux d’instruction.
2. Quel est le réle de cette association ?

Le role de I’association est d’écouter, d’accompagner et d’orienter. Elle recoit les parents
pour qu’ils partagent leur douleur et souffrance, au moment, pour la premiére phase, de
I’annonce du diagnostic ou juste apres I’accouchement, car les parents sont sous le choc. En
outre, ils nous racontent leurs soucis et nous les orientons vers les services de prise en charge
(pédiatrie ou de neurochirurgie, CHU de Bejaia). J’interviens au niveau des services de prise
en charge pour mieux accueillir et prendre en charge cette catégorie de patients.
L’association s’occupe aussi de la sensibilisation des femmes par des activités et de

I’information directe du grand public pour I’insertion des enfants SB a Bejaia donc on essaye




de tout faire pour leur insertion, qui passe par leur scolarisation, comme tous les autres, la

sensibilisation de la population civile et des autorités

3. Qu’elle est la nature de la prise en charge que propose I’association pour les
malades de Spina Bifida ?

Les moyens de prise en charge de I’association se limitent a la demande d’affectation
d’auxiliaires scolaires au niveau de la direction de I’action sociale (DAS) ainsi que de la

direction de I’éducation de Bejaia.

La majorité des parents n’obtient pas cet auxiliaire pour leurs enfants car ils ne savent ni
comment, ni quoi faire et ils désespérent rapidement. Nos moyens consistent aussi en
I’acquisition de dons des chaises roulantes, sondes, etc.. et en I’organisation de consultations

pluridisciplinaires: médicale, psychologique et orthophonique des bénévoles.

Nous apprenons aux mamans comment utiliser les sondes. Une sonde colte 250 DA et

I’enfant a besoin au minimum de 03 sondes par jour.

Cette association dispose-t-elle des moyens pour [’accompagnement des enfants

malades ? Si non, pourquoi ?

Nous ne disposons pas d’une équipe suffisamment formée pour gérer notre association, et ce,

malgré la disponibilité de tous les moyens logistiques.

Parce que La prise en charge médicale est pluridisciplinaire, lourde et colteuse. Tous les

moyens de la prise en charge existent mais il manque une bonne gestion.

Nous ne ménageons aucun effort pour faciliter leur insertion qui passe aussi par leur
scolarisation comme tous les autres enfants, la sensibilisation de la population civile et des
autorités. Par ailleurs, en raison des complications urinaires liées a la maladie, nous sommes
confrontés au probléme des sondes urinaires qui demandent d’importants moyens financiers.
D’autant que c’est un produit qui colte trés cher et non remboursable. En conséquence, nous
nous appuyons beaucoup sur les dons dont nous pouvons bénéficier pour I’acquisition de ce
produit a usage quotidien et qui représente une dépense annuelle de 42 millions centimes.
Parfois, nous nous sommes contraints de les acheter par nos propres moyens, des dépenses

auxquelles s’ajoutent celles liées a I’'imagerie médicale.



L’autre probleme majeur auquel I’association fait face est relatif aux couples (problémes
familiaux). La femme est culpabilisée d’avoir un enfant atteint de SB et la belle famille accuse
la maman pour des raisons culturelles. Certains peres deviennent alcooliques a cause de cet

enfant atteint de SB car ils n’arrivent pas a le prendre en charge.

La CNAS n’integre pas le SB dans sa nomenclature des maladies qu’elle reconnait et elle ne

couvre donc pas le remboursement des sondes.

L’ONAF ne dispose que d’une seule et unique Antenne a Bejaia et cela est injuste, vu le
nombre important des malades. S’ajoutent a cela les délais trés longs (plus de 08 mois) pour

obtenir un rendez-vous.

S’agissant de la rééducation, notre association n’a pas les moyens pour ramener un

rééducateur.
4. Les parents des malades participent-ils aux taches et activités de I’association ?

Les parents ne s’impliquent pas souvent aux activités de I’association en raison de leur

éloignement, de leurs obligations professionnelles et familiales.

Certains péres consultent des psychiatres pour soigner les complications résultant de cette
maladie et de la lourdeur de la prise en charge. Celle-ci est colteuse et complexe surtout
qu’une meilleure prise en charge exige beaucoup de courage, de patiente et de moyens
financiers. Ce sont donc tous ces facteurs qui les conduisent & la dépression. Tout le monde
les culpabilise : la société, les médecins. Notre société doit sensibiliser tout le monde sur les

conséquences, les causes et la prévention surtout quand il s’agit de parents illettrés.
5. Comment cette maladie est représentée dans notre société ?

Le SB est une maladie rare, qui touche trois naissances sur 1000. Elle reste trés mal connue
dans notre région, c’est un grand probléme social dont la prise en charge exige énormément

de sacrifices, de courage, de patiente mais aussi et surtout, beaucoup de moyens.

Les parents acceptent mal le diagnostic, voire méme le bébé surtout quand il s’agit des cas
graves, c’est une honte pour eux ! C’est le choc émotionnel, c’est le refus dans les premiers
temps, les mamans refusent leurs bébés atteints de SB et certaines d’entre elles cachent leurs
bébés. Certains médecins souhaitent la mort de ces enfants. Mais I’association existe pour,

justement, aider psychologiquement ces mamans en deuil.



6. A votre avis, les malades de Spina Bifida bénéficient-ils correctement de

I’accessibilité aux soins ?
L’accessibilité aux soins est I’un des projets de I’association:
7. Ces malades sont-ils bien acceptés dans la société ?
La société a de I’empathie envers ces handicapés.
8. Comment font les parents pour la scolarisation de leurs enfants malades ?

Pour la scolarisation, la plupart des parents ne scolarisent pas tot leurs enfants, ¢ca demande
beaucoup de moyens, et ces enfants nécessitent une politique précise. Pour leur assurer des
cours supplémentaires, par exemple, cela dépend des moyens et des conditions des parents
car la majorité n’ont pas les moyens et les directeurs des établissements scolaires les refusent
a cause des complications de cette maladie. Les parents ne bénéficient ni d’une aide
financiére ni psychologique, ils vivent dans des conditions défavorables. Et a cause des
procédures administratives compliquées, ils n’arrivent pas a avoir un auxiliaire. Bien sur, ce

n’est pas de leur faute mais la situation est telle.
9. Comment sont vos rapports avec les praticiens du CHU de Bejaia?

Nous avons avec les praticiens du CHU des relations plus approfondies qu’avec le service de
neurochirurgie. C’est un rapport de partenariat mais pour d’autres services c’est la
catastrophe: négligence totale des malades, par exemple, la rééducation n’existe méme pas
au CHU de Bejaia.

10. Comment sont vos rapports avec les parents des enfants malades?

Nos rapports avec les parents d’enfants atteints de SB s’articulent autour de notre aide
psychologique & 90 %, nous leur offrons un cadre ou ils peuvent se regrouper pour discuter
de la situation de leurs enfants, partager leurs souffrances et se raconter leurs vécus et leurs
soucis. Les échanges consentis d’informations entre eux, leurs permettent de suivre le

processus de prise en charge de leurs enfants.
11. Comment faites-vous pour la sensibilisation contre cette maladie?

La sensibilisation se fait essentiellement par I’acide folique, efficace a 70 %.



Annexe n°4

Guide d’entretien pour les parents d’enfants atteints de SB :

Dans le cadre de réalisation de notre mémoire de fin d’études en vue de I’obtention d’un dipldme
de Master en sociologie de la santé, nous vous prions de répondre aux questions de cet entretien
en toute liberté.

Nous vous assurons que les données fournies ne seront pas divulguées

l. Caractéristiques des enquétés : pere de Aya
Sexe : masculin [><] Féminin [ ]
Prénom de I’enfant SB : AYA
Age d’enfant : 06 ans
Sexe d’enfant : féminin
Statut matrimonial :
Marié |Z|
Divorcé |:|
Veuf/veuve |:|

Consanguinité :

Oui[ ] Non [><]

L’origine géographique :

Wilaya [><] Hors wilaya [ ]

Niveau d’instruction :

Sans
Primaire
Moyen

Secondaire
Universitaire

OO ML




1. Votre femme était-elle suivie par un gynécologue avant, pendant et apres sa

grossesse ?

La gynécologue n’a pas informé ma femme de la malformation du feetus. Elle ne lui a rien

révélé a ce sujet et je ne peux pas croire qu’elle I’ignorait.

2. Qu’avez-vous ressenti lorsque le médecin vous a annoncé que votre bébé est
atteint de Spina Bifida ?

Notre bebé était atteint de la malformation mais la gynécologue nous a fait croire le
contraire. Lorsque ma femme a accouché et que j’ai vu de mes propres yeux la terrible
malformation, I’enfant était completement déformé a cause de périlleuse image. J’ai subi un
choc terrible qui a entrainé des problémes cardiovasculaires, et d’autres complications
associées et la prise en charge qui est dur. Cela fait deux ans que je me fais suivre par un
psychiatre. La maladie de mon enfant a bouleversé ma vie. On a beaucoup souffert sa mere et

moi. Personne, parmi I’entourage familial resté neutre, ne nous a témoigné son son aide.
3. Quelle est la réaction de votre entourage familial vis-a-vis de cette maladie ?

L’entourage familial la considére comme handicapé, il ignore le SB. Il observe une neutralité

et n’accorde aucune aide.
4. Quelles sont les soins prodigués pour votre bébé?

Elle a été opérée douze (12) fois a cause des complications. La valve se bloque a chaque fois.

Elle a été hospitalisée a Alger, a Tizi-Ouzou et par la suite, ici, au CHU de Bejaia.
5. Comment assurez-vous la prise en charge financiére de votre enfant ?

J’ai sollicité tout le monde pour m’aider dans la prise en charge médicale de ma fille,
notamment par le biais des réseaux sociaux. J’ai di méme offrir du miel, de I’argent, de
I’huile d’olive a certaines personnes susceptibles de me faciliter les démarches de la prise en
charge médicale de ma fille, (en dehors de Bejaia). J’ai effectué plus exactement cent neuf
(109) déplacements a Alger dans le cadre des soins et les contréles de ma fille atteinte de SB
et qui a d0 subir douze interventions chirurgicales. J’ai consommé tout mon budget et mon
capital dans sa prise en charge, 13, je suis faite. Une orthopédiste, aprés avoir consulté ma
fille, elle m’a annoncé qu’elle ne pourra pas marcher durant toute sa vie, restera

paraplégique. Méme abattu, je me suis ressaisi et je n’ai pas baissé les bras. Sa mére et moi



lui appliquons régulierement des massages sur ses membres inférieurs et surtout le corps
avec de I’huile d’olive. Pour sa rééducation, comme mes moyens financiers sont dérisoires
pour pouvoir lui assurer des séances de rééducation, c’est moi-méme qui lui ai congu
quelques accessoires (comme des atteles) pour qu’elle puisse marcher et se déplacer. Elle n’a

jamais consulté un rééducateur. Voyez, le résultat est la : elle marche presque naturellement
6. La maladie de votre enfant a-t-elle changé votre vie familiale ? Si oui, comment ?

Je ne suis pas bien instruit. C’est pour ¢a que j’ai beaucoup souffert. Cette maladie a
bouleversé toute ma vie que ce soit ma santé psychologique, mentale, ainsi que ma situation
financiére. Parfois, je passe les jours par un budget de 0 DA, sans aucune aide ni sociale, ni

financiére ni psychologique. Je suis déprimé (signes de tristesse).
7. Etes-vous souvent disponible pour aider votre enfant quotidiennement ?
J’exige @ ma femme de prendre soin de ma fille, lui assurer un suivi total.
8. S’occuper de son enfant atteint de SB, laisse—t-il du temps au reste de la famille ?

Ses fréres et sceurs sont jaloux car nous ne sommes disponibles que pour elle du fait que nous

consacrons tous nos moyens, tout notre temps pour AYA.
9. Comment sont vos rapports avec les praticiens du CHU de Bejaia ?

Au CHU, ils ne nous informent pas, ils ne nous expliquent pas en détail et avec un simple

langage. lIs font leur travail technique.

10. Comment trouvez-vous la médicalisation entreprise par le CHU de Bejaia pour

votre enfant ?

Ici, au CHU de BEJAIA je dirai que j’ai bénéficié d’une bonne médicalisation. D’ailleurs, la

premiére intervention neurochirurgicale été réalisée au CHU par le professeur TLIBA Souhil.

11. Etes-vous au courant de I’existence d’une association, venant en aide aux enfants

présentant un SB ?

Oui.



12. Bénéficiez-vous d’une aide sociale pour votre enfant? Si oui, par quel
organisme ?

Oui. Par I’association des parents et malades SB de Bejaia.
Ma fille de 6 ans n’est toujours pas scolarisée, faute de créche dans notre région. Quant a
son inscription en premiére année primaire, elle a été refusée parce qu’elle ne dispose pas
d’un(e) auxiliaire social(e) et, lorsque nous avons pu trouver un auxiliaire social, la DAS
s’est opposée a son recrutement parce que son profile de formation ne répond pas aux
critéres exigées en la matiere. Devant cette situation, il ne me restait qu’a faire appel aux
services d’une auxiliaire sociale a titre privé en contrepartie d’une rémunération de 25000
DA par mois, une dépense qu’il m’est impossible d’engager eu égard a ma situation

financiére trés modeste.

13. Quelle est la nature de cette aide ?
C’est I’information, la prise en charge sociale et I’orientation des parents de nouveaux nés
SB.
14. Comment sont vos rapports avec I’association Spina Bifida ?
Pour moi, je viens pour la premiére fois et je suis venu pour les consultations.
15. Que représente pour vous la maladie de Spina Bifida ?
A chaque fois que j’entends la naissance d’un SB, j’ai mal au cceur et je me mets a la place de

ses parents, voire les complications qu’engendre cette redoutable maladie.



Annexe n°5

Guide d’entretien pour les parents d’enfants atteints de SB :

Dans le cadre de réalisation de notre mémoire de fin d’études en vue de I’obtention d’un dipldme
de Master en sociologie de la santé, nous vous prions de répondre aux questions de cet entretien
en toute liberté.

Nous vous assurons que les données fournies ne seront pas divulguées et resteront anonymes.

l. Caractéristiques des enquétés : la maman de Aya
Sexe : masculin [ ] Féminin >
Prénom de I’enfant SB : AYA
Age d’enfant : 06 ans
Sexe d’enfant : féminin
Statut matrimonial :
Marié |X|
Divorcé |:|

Veufiveuve [ |

Consanguinité :

Oui[ ] Non [><]

L’origine géographique :

Wilaya [ ] Hors wilaya [><]

Niveau d’instruction :

Sans [ ]
Primaire IZ
Moyen |:|
Secondaire |:|
Universitaire [ ]




1. Etiez-vous suivie par un gynécologue avant, pendant et apreés la grossesse ?

Je suis partie a mon troisieme mois de grossesse. La gynécologue ne m’a pas informé du cas
de mon bébé. Lorsqu’elle m’a fait I’écographie, j’ai compris par ses réactions qu’il y’avait

quelque chose d’anormal mais la gynécologue ne m’a rien dit.

2. Qu’avez-vous ressenti lorsque le médecin vous a annoncé que votre bébé est
atteint de Spina Bifida ?

Personne ne m’a informé de ce qu’avait mon bebé. D’ailleurs je n’ai méme pas vu son SB et
j’al pensé que ce n’était pas aussi grave. On I’a directement pris chez un pédiatre mais lui
aussi ne m’a rien expliqué et il ne m’a méme pas montré son SB. Et lorsque je suis rentrée a
la maison j’ai vu I’ouverture, je n’ai pas cru et j’étais choquée, je ne savais plus quoi faire, je
ne pouvais pas la toucher, ni lui rien faire. Méme le neurochirurgien auquel m’a envoyé le
pédiatre ne m’a pas non plus expliqué la maladie. Il ne m’a pas dit que c’était la maladie de

Spina Bifida. C’est son médecin d’Alger qui m’avait tout expliqué.
3. Quelle est la réaction de votre entourage familial vis-a-vis de cette maladie ?

Pour la famille, tout le monde I’a accepté normalement. Ils I’aiment fort et tout le monde la

gatte.
4. Quelles sont les soins prodigués pour votre bébé?

Elle a été opérée plusieurs fois. Elle était suivie par un pédiatre a Alger, valvée a I’hdpital
« Ait-1dir » jusqu’a 9 mois (hospitalisée pendant 20jours) et I’opération de son Spina été
difficile, jusqu’au 11°™ mois (hospitalisée pendant 1 mois). Une année aprés, sa valve s’est
bouchée, on I’a prise au CHU de Bejaia ou ils lui ont placé une VCS et 20 jours apres, elle a
eu une méningite (hospitalisée pendant 20 jours). Un mois apres on lui a fait des scanners a

Tizi-Ouzou pour refaire la valve et beaucoup d’autres détails.
5. Comment assurez-vous la prise en charge financiére de votre enfant ?

Son pere a arrété le travail a cause des déplacements réguliers qu’il faisait tout le temps a
Tizi-Ouzou et Alger. Mais ma famille m’aide beaucoup, mon frére de France et ma mere
aussi. On ne I’a jamais laissée son pére et moi. Un médecin nous avait annoncé qu’elle ne va

jamais marcher un jour, mais on n’a pas laché et son pére lui a fabriqué des matériaux de



rééducation avec ses propres moyens, et a ce jour elle marche presque normalement et elle

urine aussi sans I’utilisation des sondes.

Faute de moyens financiers, ma fille est privée de rééducation alors que la nature de la
pathologie exige une prise en charge en la matiere. Pour contourner ce probléme, mon mari
qui ne travaille pas a du recourir au systéme pour concevoir lui-méme quelques accessoires
utilisés en rééducation et qui s’averent étre efficaces. Puisque, maintenant, notre fille arrive

a marcher.

6. La maladie de votre enfant a-t-elle changé votre vie familiale ? Si oui,

comment ?

Oui ma vie a change. Depuis que ma fille atteinte de Spina Bifida est venue au monde toute

notre vie a changé. Elle est devenue dure et difficile & gérer.
7. Etes-vous souvent disponible pour aider votre enfant quotidiennement ?
Oui, je consacre pratiquement tout mon temps pour ma fille Aya.

8. S’occuper de son enfant atteint de SB, laisse—t-il du temps au reste de la

famille ?

Je peux dire que j’ai totalement perdu mes autres enfants pour Aya, car je passais des jours et
des jours a I’extérieur de ma maison. Donc, j’ai perdu mes enfants car je suis tout le temps

aux hdpitaux.
9. Comment sont vos rapports avec les praticiens du CHU de Bejaia ?

Une seule infirmiére n’est pas du tout sérieuse, elle ne fait méme pas son travail. Mais sinon

tout le personnel est bien. Ils sont tous bien.

10. Comment trouvez-vous la médicalisation entreprise par le CHU de Bejaia pour

votre enfant ?

Mieux qu’Alger en tout cas. Ici a Bejaia, ma fille est prise en charge facilement alors

qu’Alger ou ailleurs il faut avoir des réseaux sociaux pour qu’elle soit admise.

11. Etes-vous au courant de I’existence d’une association, venant en aide pour les
enfants présentant un SB ?
Oui.



12. Bénéficiez-vous d’une aide sociale pour votre enfant? Si oui, par quel
organisme ?

A Part I’association des parents et malades SB de Bejaia, on ne bénéfice d’aucune aide
sociale. Ma fille a six ans elle n’est pas encore scolarisée, parce que la DAS exige c’est a
nous de trouver un auxiliaire. Le jour ou nous avons trouvé une personne qui a accepté d’étre
son auxiliaire, la DAS a interrompu et refusé de poursuivre la démarche, en raison que la
personne était dotée d’un dipléme universitaire et qui est inacceptable. Alors ma fille jusqu’a
présent ne va pas a I’école.

13. Quelle est la nature de cette aide ?
On part a I’association pour bénéficier des consultations orthophonistes et rencontrer

d’autres mamans qui s’orientent mutuellement.

14. Comment sont-ils vos rapports avec I’association Spina Bifida ?

C’est pour la premiére fois que je viens, je ne connais pas encore cette équipe.

15. Que représente pour vous la maladie de Spina Bifida ?

C’est la chose la plus dure dans la vie et qui dépasse méme la personne.



