Mucoviscidose, une maladie révélée
en Algérie. Retour d’expérience sur
la mise en place du diagnostic.
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Incidence de la mucoviscidose dans le monde
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La mucoviscidose : maladie mal connue et sous
diagnostiquée en Algérie

= Maladie mal connue par les medecins Algériens.
04 observations en 1969 par Benallegue

45 patients rapportés en une quinzaine d'année en 2006 par Boukari.

= Disponibilité insuffisante du test de la sueur (1 seul laboratoire)
= Un tres grand nombre de patients ne sont pas diagnostiques

= Prise en charge tardive. Possibilités thérapeutiques limitées.

= Absence de centres spécialises.
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Observation : Imene née en 1991

» Sceur decédeée a I'age de 4 mois pour
pathologie respiratoire chronique

» Dés I'age de 2 mois : toux chronique
grasse, diarrhées chronique, malnutrition

Diagnostic de mucoviscidose a I'age de 8 ans @
a I'occasion de son séjour en France. s

sAucune prise en charge réelle

*Hospitalisée en 2005 a I'age de 13 ans %2
dans le service pour une exacerbation sévere.
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Observation : Imene

Poids 21 kg 400 [-3,5 DS]
Taille 130 Cm [- 4,47 DS].
Malnutrition sévere. P/T : 78 %
Signes d’'IRC

Colonisation chronique a P. aeruginosa

Dilatation de bronches au TDM thoracique
EFR (apres la poussee) : CVF : 0,391 (28 %),
VEMS : 0,371 (29 %),

HTAP a I'échographie cardiaque
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Stage de formation en 2005 dans le centre de
reféerence de la mucoviscidose a Lyon

Suivi de 308 patients.

Etat de santé des enfants "remarquable”

Mortalité "exceptionnelle”.

Organisation de soins "exemplaire” par une équipe spécialisée

[25 patients (8 %) sont d’origine Maghrébine ]

Maroc;
5 patients ;
20%

Tunisie ;
4 patients ;
16 %

Fig 1 : Répartition des patients de la cohorte
Maghrébine de Lyon en 2005 selon leur pays d’origine

Algérie;
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2006
Projet de mucoviscidose en Algérie

Objectif :
Ameélioration du diagnostic et de la prise en charge des
patients atteints de la mucoviscidose en Algeérie
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Etapes du projet

Se former sur la mucoviscidose dans un centre de référence en France
Informer et sensibiliser les praticiens

Mettre en place du test de la sueur dans plusieurs ville d’Algérie
Développer un réseau national de mucoviscidose

Organiser des soins autours des centres de référence de mucoviscidose

Développer un partenariat avec la Fédération Francaise de la
mucoviscidose

¢ Flliere af;’:;i:‘;
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1- Formation sur la mucoviscidose

Formation de 3 pediatres référents et 3 infirmieres dans le centre
de référence de mucoviscidose a Lyon.

Participation aux journées scientifiques de la Fédération Francaise
de Mucoviscidose

MUCO CFTR



2- Information et sensibilisation des praticiens

Rencontres scientifiques régionales, YT T
nationales, maghrébines (Oran, ol e i Gl
Alger, Blida Sétif, Annaba, Constantine) =% v = - i
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3- Mise en place du test de la sueur

e 2006 : Formation sur le test de la sueur a I'hépital FME Lyon

e 2007 : Acquisition du matériel (soutien labo Erempharma)

« 2008 : Mise en place du test de la sueur a Oran a I'hdpital d’enfants
d’'Oran et a I'hdpital de Sidi Bel Abbes

Technigue : lontophorése a la pilocarpine : Gibson et Cooke.

Titrimétrie classique de Schales et Schales

Service de pneumo-
. e allergologie
CHU Sidi Bel Abbes Hopital d’enfants. Oran

Laboratoire central




Résultats du test de la sueur au niveau
de I’hopital pédiatrique d’Oran: 2008 - 2015

e 2615 tests de sueur réalisés chez 2412 patients,

* En moyenne: 360 tests par an

e Les patients sont provenus de 28 villes d’Algérie

6a10ans Adulte
17% 1%

2a5ans
19%

Nourrisson
62%

Fig. 2 : Répartition des patients par tranche d'age

Fig. 3 : Lieu de résidence des patients




Résultats du test de la sueur au niveau
de I’hopital pédiatrique d’Oran: 2008 - 2015

Atteinte hépatique /ictére/ hypertension portale 99
Prolapsus rectal |#24
Symptomes digestifs 1207
Symptdémes respiratoires 1986
Retard de croissance/malnutrition 807

Syndrome d’obstruction intestinale distale Jo

lléus méconial Jo

Confirmation ou infirmation du diagnostic 68

Dépistage dans la fratrie n
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Résultats du test de la sueur au niveau
de I’hopital pédiatrique d’Oran: 2008 - 2015

Positif Intermédiare
53 patients 16 patients
2% 1%

Fig. 5 : Résultats du test de la sueur

Nombre 5
Age De patient L

> 2 ans 34 64,4 %
2—-5ans 13 24,5 %
5-10ans 4 7.4 %
>10ans 2 3,7 %

Tab. 1 : Age des patients au
moment du diagnostic
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Cohorte de mucoviscidose de I'Ouest Algérien
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9- Publication des résultats

Original article

IOLOGIE
LINIQUE

Anr Sicd Clin 2044, 72 () 54954

Detection of CFTR mutations using PCR/ARMS
in a sample of Algerian population

Détection des mutations CFTR par PCR/ARMS dans un échantillon
de la population algérienne

Fatima Zohra Sediki’
Abdelkarim Radow®
Faiza Cabet®

Faouzia Zemani-Fodil!
Madhira Saidi-Mehiar’
Abdaliah Boudjema'
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2 Bonvice do pneumolDgic

et alfergolonie pédatriquas
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3 Sanvice d'endocrinclogie moléculaire
et maladies rares. Hopital
fem’ne--l'-."f:-re-zr.farﬁ. Bron-Lyon,
Franca

Abstract. Cystic fibrosis (CF) is the most common autosomal recessive dis-
ease in Caucasians. Wrongly considered as a European disease, CF is found
in Algeria: but the literature data on the clinical profile and the spectrum of
CFTR gene mutations are poor. [n this study we investigate twenty-four unre-
lated Algerian families, with at least one child with CF. DNA extracts from
blood samples of patients and parents were screened for CFTR gene mutations
using Elucigene CF30 Kit which is based on a PCR/ARMS technigue. Only
five different mutations were identified. On the 48 alleles studied, most com-
mon mutations were: c. 1521 _1523delCTT (F508del) 18.753%, c3T94+1G=T
(TH+1G=T) 12.5%. . 1624G=T (G342X) 10.41%, c3909C=G (N1303K)
4%, and c.1652G=>A (G551D) 2%. The Elucigene CF30 kit highlights a por-
tion of CFTR mutations in the Algerian population. It remains important for a
first screening as it reveals the most common mutations. All this information is
of interest for genetic lesting and genetic counseling in Algeria and in Evropean
countries where immigration from the Maghreb is common.

Key words: cystic fibrosis, PCRAARMS, Elucigens CF30 Kit, Algeria
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Cohorte de mucoviscidose de I'Ouest Algérien : Dec 2015

53 patients demeurent dans 18 villes d’Algérie. Age moyen : 8 ans.

PR T-.'n_,_,_'-"'"-

1 L / |
p——— = H“.. ll_. .I -I . .'III g “
L

Fig. 6 : Répartition des patients de la cohorte de  I'Ouest Algérien selon le lieu de résidence



5- Mise en place du test de la sueur dans
plusieurs villes du pays




Résultats du test de la sueur
au niveau de I’hopital de Constantine : 2011 - 2015

e Lieu: Service de biochimie. CHU Constantine.
e 723 tests de sueur réalisés patients
e Age moyen des patients (3,2 £ 3,7 an)

e Lieu de résidence des patients : 16 villes

Enfant de Adultes
5a18ans %1
23%

Nourrissons
%46

Enfant de
2a5ans
23% -

Fig. 7 : Répartition des patients par tranche d'age Fig. 8 : Lieu de résidence des patients



Résultats du test de la sueur
au niveau de I’hopital de Constantine : 2011 - 2015

Positif Intermédiare
61 patients 34 patients

(9%) (5%)

Nombre 5
Age De patient L

0-1an 33 54,1 %
>1-4ans 16 26,3 %
>4 -10 ans 10 16,3
>12-18 ans 2 3,2%

Tab 2 : Age des patients au moment
Fig. 10 : Résultats du test de la sueur du diagnostic de la mucoviscidose
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Résultats du test de la sueur
au niveau de I’hopital de Constantine : 2011 - 2015
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61 patients (33 G et
8 F) sur une période
de 4 ans (2011-2015)
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Fig. 12 : Répartition des patients de la cohorte de I'Est Algérien selon le lieu de résidence



6- Développement du réseau de mucoviscidose
avec le concours des sociétés savantes algériennes
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Groupe de travail de mucoviscidose de la SAP :
178 patients notifiés en 2014

Filiére a PR ANEAIEE v;lm%
MUCO/CFTR W8 iicovi=cizos = MUCOVISCIDOSE
Fédération des C.R.C. M




7- Développement de centres de référence de
mucoviscidose en Algérie

Centre pour adulte :
CHU Mustapha Bacha.
Alger

EPH Bouloghine.
Alger

Hoépital d’enfants _
CHU Setif

Canastel. Oran




8- Organisation des soins sous I'expertise médicale
du Pr Bellon
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Résumé sur la prise en charge de la mucoviscidose
en Algérie

v'Les médicaments essentiels sont disponibles :
Extraits pancréatiques (Creon 12000) janvier 2009
Acide ursodésoxycholique depuis 2010.
Tobramycine depuis 2013
v'Les difficultés :
Manque de kinésithérapeutes formes
L’assistance nutritionnelle et respiratoire a domicile trés insuffisante

Remboursement : sécurité sociale

mére
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Formation en Kinésithérapie respiratoire

Avec des professionnels Francais : P.Joud, V. Durand, J C
Schabanel, G. Bellon. Université Claude Bernard Lyo n

Techniques récentes en kinésithérapie

Premier groupe formé : Septembre 2013 a Alger

LABORATOIRE

Association EMRAD
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9- Médiatisation de la mucoviscidose

NG TR0 L. Quotidi

Respecter les valeurs de notre société, défendre notre pays, servir nos compatriotes

Quotidien national

d'information

BILLAIL SOUFFRE

DE LA D

UCOVISCIDO
HOSPITALISE

DEPUIS 10 ANS

gé i peine

de 17 ans,

Billal
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l'aide de ses
parents et de
quelques amis de
la famulle Astemnt
une maladie géné-
tique rare et sévé-
re. Billal habitant
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la commumne de
Bologhine, s'est
retrouve pendant
phus de 10 ans au
CHU de Bab El

ger ne soit prise
par les autorité
meédicales, seule

alternatrve pour atténuer ses souffrances. Méme les médica-
menis dont il a toujours besom. 1l faut les payer rubis sur 'ongle.

Edition Nationale d’Information
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Une amélioration notable, ces derniers mois
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LU 1 resard sur ['étrange

LE MAGAZINE DE L'ASSOCIATION

LES DEBUTS D'UNE PRISE EN CHARGE

DE LA MUCOVISCIDOSE

La mucoviscidose sau ffre en Algérie d'un rerard considérable
en matiére de possibilies de di ic, d‘qﬂ'res thérapeu tiques
et d'accés aux soins. [n projer g'ﬂmﬂi«rﬂtm de lo prise en

SOINS A DOMICILE, ~BL™S
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Octobre 2014 : transfert des patients agés plus de 18 ans au

centre de référence de mucoviscidose pour les adultes

Clinique des maladies respiratoires
CHU Mustapha Bacha

ALGER
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Conclusion

1- Bénéfices médicaux

2- Bénéfices scientifiques

3- Bénéfices économiques

4- Bénéfices institutionnels

AAAAAAAAA
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Perspectives

De nombreuses perspectives d'avenir sont envisageables pour améliorer la

situation de la mucoviscidose en Algérie :
1- Poursuivre la formation médicale.
2- Creer un registre national de mucoviscidose

3- Impliquer les laboratoires de biologie moléculaire et trouver les moyens

pour financer la recherche des mutations CFTR.
4- Envisager dans le futur le dépistage néonatal

5- Sensibiliser les autorités sanitaires

¢ Filiere a el
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GABRIEL BELLON. Spécialiste en mucoviscidose
«Ce que nous avons fait en 50 ans en France,
nous allons le réaliserici en dix ans »

————

Propos recueillis par Kamel Beniaiche

o . re T T
Invite & intervenir lors de la 3 L 1 1119
joumnée de pédiatrie, qui se déroulera
aujourd'hui & l'auditorium de F'uni-
versité de 5&tif, ke professeur Gabriel
Bellon, président de la fédération
francaise des centres de ressources et
des competences de lamucoviscido- ey tespérance de vie est aupérieure 340 ans
se, se confieenexclusivité a Ef Wartan,  Ce sont lales calculs statistiques sachant que
-t as
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Les partenaires
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