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usqu'a récemment, l'oncologie pédiatrique a souffert

de la disparité entre les pays riches et les pays pauvres.

Alors que dans les pays riches, les progrés dans la prise
en charge et la survie des cancers de I'enfant étaient une
source d'enthousiasme et de fierté, la question du bien-
fondé de cette discipline, considérée comme onéreuse et
non prioritaire, a souvent été évoquée en ce qui concerne les
pays aressources limitées. Que représente en effet le cancer
dans des pays ou la malnutrition, le paludisme, la rougeole
et autres maladies infectieuses sont encore responsables de
la majorité des déces chez I'enfant ? La passion et I'énergie
de pionniers comme Hans Peter Wagner, Guiseppe Masera,
Peter Hesseling ou Jean Lemerle ont permis de démontrer
que la guérison du cancer de I'enfant n'était pas I'apanage des
pays riches et que l'argent n’était pas nécessairement la clé
d’un traitement couronné de succeés.

Aujourd’hui, il reste bien sar des disparités importantes
et I'écart de survie entre les pays a haut revenus et ceux
a ressources limitées reste important, pour ne pas dire
inacceptable. Cependant, il y a de nombreuses raisons
d’'espérer. La prise en charge des cancers de l'enfant est
devenue aujourd’hui une réalité dans de nombreux pays
a ressources limitées. Un certain nombre de facteurs a
contribué a cette évolution, et outre le réle des pionniers
mentionnés ci-dessus, la contribution des gouvernements,
mais aussi des associations médicales, des organisations non
gouvernementales, des partenaires privés, des programmes de
jumelage et autres initiatives a permis de donner a I'oncologie
pédiatrique un cadre et des moyens indispensables pour
répondre aux besoins uniques de cette population. Linitiative
de I'Organisation Mondiale de la Santé en faveur des cancers
de lenfant en 2018
source/documents/health-topics/cancer/who-childhood-

(https://www.who.int/docs/default-

cancer-overview-booklet.pdf) a incontestablement donné a

Les cancers de |'entant en
Atfrique Francophone : un
souttle d’espoir

ERIC BOUFFET, HOPITAL POUR ENFANTS DE TORONTO (SICKKIDS), CANADA

I'oncologie pédiatrique la place gu’elle mérite dans le cadre de
I'oncologie globale.

Mais il est bien sOr important de confronter ces orientations
globales avec la réalité du terrain. Dans cette revue
essentiellement consacrée a 'oncologie pédiatrique en Afrique
francophone, le lecteur va découvrir les défis que rencontrent
les cliniciens dans leur vie quotidienne. Tout d’abord celui du
diagnostic, et les moyens qui ont été mis en place pour s’assurer
d’un diagnostic fiable. Qui dit diagnostic erroné dit traitement
inapproprié. En l'absence d'études spécifiques, ce taux de
diagnostics erronés est difficile a évaluer. Cependant, une
revue de 763 cas soumis pour opinion au service de pathologie
de I'hopital St Jude et provenant de centres collaborant avec
le programme international, a identifié un taux de désaccord
de 13,7 3 37,1% selon les pays concernés (1). Ce taux était plus
particulierement marqué pour les pathologies lymphoidesetles
tumeurs cérébrales. Dans ce contexte, le développement d'un
projet de télépathologie entre Dakar et Paris est une initiative
remarquable. La mise en place d’'un centre de référence pour
les diagnostics des cancers de I'enfant a Dakar représente
également un progrés incontestable qui bénéficiera a la fois
aux pays africains francophones et également anglophones.

Au-dela du diagnostic, plusieurs articles de cette revue nous
permettent de mieux comprendre le quotidien des oncologues
pédiatres et leurs défis. Par exemple, celui de lamalnutrition qui
est un obstacle majeur a un traitement oncologique approprié,
enparticulierchezlejeuneenfant.Endépitdetouscesobstacles,
de l'absence fréquente d'infrastructures appropriées, d’une
pénurie chronique dans I'approvisionnement de médicaments
essentiels, de budgets limités, les progrés sont réels. Nous
découvrons le travail remarquable qui a été conduit dans le
cadre du rétinoblastome, du néphroblastome et du lymphome
de Burkitt dont le pronostic a été transformé grace a la mise
en place de protocoles adaptés. Mais également la formation
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des soignants, ou la création d'équipes multidisciplinaires
qui permettent d’'optimiser la prise en charge des patients.
Cette revue détaille également le travail en cours sur le
développement de réseaux de soins palliatifs grace a un
programme triennal de formation. Lensemble de ces articles
montre a quel point 'oncologie pédiatrique africaine a su faire
face a ses innombrables défis et, malgré le chemin qu'’il reste
encore a faire, comment elle a contribué a faire reculer de
facon parfois spectaculaire la mortalité des cancers de I'enfant.

Ces progres ont été possibles grace a la passion d’individus,
hommes et femmes qui ont cru en leurs réves et ont tout mis en
ceuvre pour concrétiser leur projet. C'estainsique Jean Lemerle
acréé en octobre 2000 le Groupe Franco-Africain d’'Oncologie
Pédiatrique, GFAOP (2), qui est actuellement présidé par Laila
Hessissen, professeur d’'oncologie pédiatrique a Rabat. Le
GFAOP regroupe aujourd’hui des spécialistes des cancers de
I'enfant de 18 pays du Maghreb et d’Afrique Subsaharienne. I
aaccompagné l'ouverture de 24 unités d’oncologie pédiatrique
au cours des 20 derniéeres années. |l faut également souligner
le role du programme « My Child Matters » (MCM) de la
Fondation Sanofi Espoir dans ce contexte. Le but de MCM
est de mettre en place des projets destinés a lutter contre les
cancers de I'enfant et de réduire les inégalités en santé dans
les pays a revenu faible ou intermédiaire (3). Le programme
MCM aidentifié 6 thémes (registre des cancers, renforcement
des compétences professionnelles, diagnostic précoce, soins
de support et réduction de la douleur, accés aux soins, lutte
contre les abandons de traitement) qui font l'objet d’appels

Références

1.Santiago TC, Jenkins JJ. Histopathologic diagnosis of pediatric neoplasms: a review of
international consultations. Arch Pathol Lab Med. 2013;137(11):1648-53.

2.Lemerle J.[Management of cancer in children in Africa]. Arch Pediatr. 2003;10 Suppl
1:247s-9s.
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a projets d’'une durée de 3 ans. Destiné initialement aux
médecins, le programme s’est enrichi récemment avec la mise
en place d’'un « My Child Matters Nursing Award » qui soutient des
projets infirmiers. Limpact des programmes MCM en Afrique
francophone est incontestable. Cette expérience montre a
quel point une collaboration entre les gouvernements, les
sociétés civiles, le secteur privé et d’autres partenaires permet
d’aboutir a des progrés durables malgré I'immensité des défis
rencontrés.

Cette revue sera sans aucun doute une source d’inspiration
pour de nombreux lecteurs. On ne peut qu’applaudir les auteurs
de ces différents articles pour leur travail et les remercier de
nous faire partager les réalités de leur quotidien auprés des
enfants africains et de leurs familles. =

Eric Bouffet est pédiatre oncologue & I'Hopital pour enfants de
Toronto (Sickkids), ou il dirige le programme de neuro-oncologie.
Ses domaines de recherche sont le développement de nouveaux
traitements contre les tumeurs cérébrales de I'enfant et la mise
en place de programmes de neuro-oncologie pédiatrique dans
les pays a ressources limitées. Il a été président de La Société
Internationale d’Oncologie Pédiatrique (SIOP) entre 2016 et
2019. Dans ce contexte, il a eu l'opportunité dofficialiser le
partenariat entre la SIOP et le programme « My Child Matters » de
la Fondation Sanofi Espoir. En 2020, il été élu membre du comité
directeur de I'UICC (Union Internationale Contre le Cancer) et du
Conseil dAdministration du Groupe Franco-Africain d’Oncologie
Pédiatrique (GFAOP).

3.Howard SC, Zaidi A, Cao X, Weil O, Bey P, Patte C, et al. The My Child Matters
programme: effect of public-private partnerships on paediatric cancer care in low-
income and middle-income countries. Lancet Oncol. 2018;19(5):e252-e66.
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Apport des partenariats internationaux
dans le developpement de I'oncologie
pédiatrique au Maroc

JIHANE KHALIL, CENTRE HOSPITALIER UNIVERSITAIRE DE TANGER — SOCIETE MAROCAINE D’HEMATOLOGIE ET ONCOLOGIE PEDIATRIQUE;
MARIA EL KABABRI, SERVICE D’'HEMATOLOGIE ET ONCOLOGIE PEDIATRIQUE UNIVERSITE MOHAMED V RABAT MAROC — SOCIETE
MAROCAINE D'HEMATOLOGIE ET ONCOLOGIE PEDIATRIQUE; SIHAM CHERKAOUI, UNITE D’HEMATOLOGIE ET ONCOLOGIE PEDIATRIQUE
— CENTRE HOSPITALIER UNIVERSITAIRE HASSAN Il FES MAROC — SOCIETE MAROCAINE D’HEMATOLOGIE ET ONCOLOGIE PEDIATRIQUE; SARRA
BENMILOUD, UNITE D’'HEMATOLOGIE ET ONCOLOGIE PEDIATRIQUE CENTRE HOSPITALIER UNIVERSITAIRE IBN ROCHD CASABLANCA MAROC —
SOCIETE MAROCAINE D’HEMATOLOGIE ET ONCOLOGIE PEDIATRIQUE; AMINA KILI, SERVICE D’HEMATOLOGIE ET ONCOLOGIE PEDIATRIQUE
UNIVERSITE MOHAMED V RABAT MAROC — SOCIETE MAROCAINE D'HEMATOLOGIE ET ONCOLOGIE PEDIATRIQUE; ABDELLAH MADANI,
UNITE D'HEMATOLOGIE ET ONCOLOGIE PEDIATRIQUE — CENTRE HOSPITALIER UNIVERSITAIRE HASSAN Il FES MAROC — SOCIETE MAROCAINE
D'HEMATOLOGIE ET ONCOLOGIE PEDIATRIQUE; MHAMED HARIF, CENTRE HOSPITALIER UNIVERSITAIRE DE TANGER — SOCIETE MAROCAINE
D’HEMATOLOGIE ET ONCOLOGIE PEDIATRIQUE ET LAILA HESSISSEN, SERVICE D’HEMATOLOGIE ET ONCOLOGIE PEDIATRIQUE UNIVERSITE
MOHAMED V RABAT MAROC — SOCIETE MAROCAINE D'HEMATOLOGIE ET ONCOLOGIE PEDIATRIQUE

L'oncologie pédiatrique a débuté au Maroc dans les années 80 et a connu depuis une amélioration continue,
aboutissant & la mise en place de 6 structures prenant en charge environ 1000 nouveaux cas d’oncologie pédiatrique

par an avec un taux de survie estimé a 60%.

Les partenariats internationaux ont participé pour une large part a ces progrés. Les partenaires majeurs ont été: le
Groupe Franco-Africain d’Oncologie Pédiatrique, le St Jude Children Research Hospital, la fondation Sanofi Espoir
et 'association Soleterre. Ces partenariats ont été constants dans le temps et ont abouti & des succés en matiére de
traitements des tumeurs les plus fréquentes comme : le lymphome de Burkitt, le néphroblastome, le lymphome de
Hodgkin et la leucémie Aigue. Par ailleurs, la prise en charge de la douleur a été transformée gréce a la mise en place
d’un projet soutenu par I'Initiative My Child Matters. Le programme d’autogreffe de cellules souches hématopoiétiques
et I’école Africaine d’Oncologie Pédiatrique sont deux autres programmes @ succés, soutenus par ces mémes

partenaires.

Ces succés ont abouti a la sélection du Maroc comme site pilote pour I'implémentation de l'Initiative Globale de
I’'OMS. Ces partenaires soutiennent les équipes d’oncologie pédiatrique Marocaines dans la mise en place de ce projet.

haque année, environ 429 000 enfants et adolescents

agés de 0 a 19 ans devraient développer un cancer. Les

taux de survie a cinqg ans dépassent 80% pour les 45
000 enfants atteints d’un cancer dans les pays a haut revenu,
mais sont inférieurs & 30% pour les 384 000 enfants des pays
a revenu intermédiaire de la tranche inférieure. Lamélioration
des taux de survie dans les pays a faible revenu a été obtenue
grace a I'amélioration de la qualité des soins, une recherche
multidisciplinaire, I'utilisation de protocoles thérapeutiques
utilisant principalement des médicaments génériques et a
une stratification optimisée des risques. Les résultats du taux
de survie des enfants dans les pays émergents peuvent étre
améliorés grace a des partenariats de collaboration mondiale qui
aident les équipes locales a adapter les traitements efficaces aux
ressources et aux besoins cliniques locaux, ainsi qu’a résoudre
des problémes spécifiques au contexte tels que le retard de
diagnostic et I'abandon du traitement. Ensemble, ces mesures
peuvent permettre d’atteindre l'objectif mondial de survie
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récemment fixé par 'Organisation Mondiale de la Santé (OMS)
d'ici 2030 (1).

Ainsi, en septembre 2018, 'OMS a lancé l'initiative mondiale
contre le cancer de I'enfant avec pour objectif d’atteindre au
moins un taux de survie de 60% pour les enfants atteints de
cancer dici 2030, tout en réduisant les souffrances. Cette
initiative rassemble des parties prenantes du monde entier et de
tous les secteurs vers un objectif commun, qui est de renforcer
les capacités pour sauver des vies et réduire la souffrance des
enfants atteints de cancer. Si elle est mise en ceuvre avec succes,
environ un million d’enfants supplémentaires atteints de cancer
pourront étre sauvés au cours de la prochaine décennie (2).
Pour mettre en place cette initiative, des sites pilotes ont été
sélectionnés parmi lesquels le Maroc.

Le Maroc est un pays d’Afriqgue du Nord dont la population
est de 36,47 million d’habitants. Il est considéré comme un
pays a revenu intermédiaire et se classe 114éme sur 169 pays
dans l'indice de développement humain. Le PIB par habitant du



Maroc est de 3 204 dollars, dont 202 dollars par personne sont
consacrés aux soins de santé. On compte environ 6 médecins et
7,8 infirmiéres pour 10 000 habitants. La mortalité des enfants
agés de 5 ans ou moins est de 40/1 000 et I'espérance de vie a la
naissance est de 71,8 ans (3).

Loncologie pédiatrique au Maroc

Historique

Lactivité d'oncologie pédiatrique a débuté au Maroc a la fin des
années 1970 et a cette époque, les chances de survie d'un enfant
atteint de cancer étaient quasi nulles. Il n'existait pas de structure
dédiée a l'oncologie pédiatrique, et les enfants qui arrivaient a
survivre étaient ceux dont la famille disposait de facilités pour un
transfert a I'étranger.

Larme thérapeutique essentielle était la chirurgie, la
radiothérapie ne se faisait qu’a Casablanca et la chimiothérapie
utilisait un nombre trés limité de drogues selon les disponibilités.
Le taux de survie ne pouvait donc pas dépasser 5%.

Au début des années 1980, deux équipes s'organisent pour
prendre en charge des enfants atteints de cancer : l'une a
Casablanca et l'autre & Rabat. Elles se fixent comme objectif
d’améliorer la survie de ces enfants au Maroc. Ces « unités» ont
démarréinitialement sous forme d’une simple activité d'oncologie
pédiatrique assurée par des médecins exercant dans des services
de pédiatrie ou d’'hématologie. Puis par la suite, une structuration
des soins s'est vite imposée : grace aux associations locales, AGIR
a Casablanca et I'association AVENIR & Rabat, des Unités de soins
ambulatoires et Hopital de jour ont pu étre développés.

Laccés a la radiothérapie pour les patients pris en charge a
I'unité de Rabat a été également facilité par l'ouverture, en 1986,
de I'lnstitut National d’'Oncologie.

Ce développement continu de l'oncologie pédiatrique et
'augmentation du nombre de patients traités et des soignants
impliqués dans cette prise en charge a fait apparaitre un nouveau
besoin : celui de créer, en 1996, une société savante la Société
Marocaine d’Hématologie et Oncologie Pédiatrique (SMHOP),
regroupant tous les intervenants en l'oncologie pédiatrique.
La premiére action de la SMHOP a été l'organisation du 3éme
Congreés Continental de la SIOP en Afrique a Rabat, en mai 1996.

Le paysage de l'oncologie en général, incluant l'oncologie
pédiatrique, a été complétement modifié par la création en 2005
de la Fondation Lalla Salma pour la Prévention et le Traitement
du Cancer présidée par son Altesse Royale la Princesse Lalla
Salma. Avec I'ensemble de ses partenaires, elle a fait de la lutte
contre le cancer une priorité de santé publique au Maroc et
dans la région. Ainsi, en partenariat avec le ministére de la santé,
d’autres départements et d’autres ONG, la fondation a mis en
place le Plan National de Prévention et de Contréle du Cancer
qui s’articule autour de 4 volets : la prévention, la détection
précoce, la prise en charge diagnostique et thérapeutique et les

Figure 1: Répartition des services et unités d'oncologie pédiatrique au Maroc
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Figure 2: Distribution des différents cancers au Maroc durant I'année 2020
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soins palliatifs.

Activité d’oncologie pédiatrique au Maroc

Pour prendre en charge les enfants atteints de cancer, le Maroc

dispose actuellement de six structures d'oncologie pédiatrique

(hgure 1):

1. Deux unités a Casablanca:

© Une unité d'oncologie pédiatrique implantée au niveau du
service de Pédiatrie Plll de I'Hopital pédiatrique Abderrahim
El Harouchi.

© Un service d'oncologie pédiatrique au sein du service
d’hématologie de 'Hépital 20 ao(t.

2. Unservice a Rabat ; le service d’hématologie et d'oncologie
pédiatrique est localisé géographiquement dans le centre
d’hématologie et d'oncologie pédiatrique qui fait partie de
'Hépital d’enfant de Rabat.

3. Une unité a Fés ; I'unité d'oncologie pédiatrique est
localisée dans un service de pédiatrie du Centre Hospitalier
Universitaire Hassan Il de Fes.

4. Un service a Marrakech ; le service d’oncologie pédiatrique
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est localisé au niveau du centre d’hémato-oncologie du CHU
Mohamed VI.

5. Une unité a Oujda, le service d'oncologie pédiatrique a été
implanté au niveau du CHU au sein d’un service de pédiatrie.

Selon les derniéres données de 'OMS, on compte 1 939
nouveaux cas de cancer pédiatrique au Maroc en 2020 (4).

La figure suivante illustre la distribution des différents types
de cancer pédiatrique du Maroc.

Cependant, malgré tout le chemin parcouru et les efforts
fournis, il persistait un écart de survie important. En 2015,
Ribeiro et al (5) avaient estimé le taux de survie au Maroc a 30%.
Pour améliorer ce résultat, il a été nécessaire d’appliquer des
stratégies adaptées a ce contexte.

Il fallait donc mettre en place des stratégies avec des objectifs
spécifiques tel que :
© Lalutte contre les abandons de traitement,
© Le diagnostic précoce,
© Les protocoles thérapeutiques adaptés,
© Laccés aux médicaments,
© Lamélioration des soins de support....

Des études plus récentes émanant de I'équipe d’oncologie
pédiatrique de Rabat rapportent un taux de survie autour de
60% pour les enfants traités entre 2012 et 2014 (6).

Pour améliorer les résultats, les équipes marocaines ont
développé une coopération fructueuse avec [International
Outreach Program (IOP) de I'Hopital de Recherche pour Enfants
St Jude (Memphis, TN, USA), dirigé par Judith Willimas et Raul
Ribeiro. Le programme s’est centré sur les soins infirmiers,
amélioration des services de pathologie et du contréle des
infections, la gestion des données, I'immunophénotypage et la
cytogénétique pour les leucémies, ainsi que le développement
de protocoles thérapeutiques adaptés. Le systeme de
communication basé sur Internet est utilisé comme un outil utile
pour développer diverses actions et discuter des cas des patients
pour obtenir un deuxiéme avis.

Avec l'aide de I'lOP, le groupe marocain a développé des
protocoles pour Leucémie Aigue Myeloblastique (AML-Ma
2003) et le Lymphome de Hodgkin (MDH-Ma 2004). Le groupe
marocain est également un membre actif du GFAOP, fondé
par le Pr Jean LEMERLE en 2000 (Villejuif, France). Ce groupe
se concentre actuellement sur le lymphome de Burkitt et les
tumeurs de Wilms. Des résultats intéressants ont été obtenus
grace a une étude prospective multicentrique dans 6 pays
africains (Algérie, Cameroun, Madagascar, Maroc, Sénégal et
Tunisie). Le Maroc a été sélectionné également parmi les pays
bénéficiant de I'initiative My Child Matters de 'UICC. Le contréle
de ladouleur et le diagnostic précoce des cancers de I'enfant ont
été développés dans le cadre de cette initiative (7-8).
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Les principaux partenaires internationaux

Le Groupe Franco-Africain d’Oncologie Pédiatrique GFAOP (9)
Fondé il y a 20 ans par des médecins africains et francais, le
GFAOQOP est une association médicale qui soutient la création et
le développement d’unités de soins en oncologie pédiatrique.
Il regroupe, au sein de son réseau, les spécialistes du cancer de
I'enfant dans 18 pays du Maghreb et d’Afrique Subsaharienne.

En 2000, le Maroc intégre le GFAOP dont il a été un des
membresfondateurs. Ce groupe aintégré initialement I'Algérie,
le Cameroun, Madagascar, le Sénégal, la Tunisie et le Maroc. Le
groupe s’est rapidement agrandit pour inclure le Burkina Faso,
la Cote d’lvoire, le Mali, la Mauritanie, le Congo et le Togo.

Les objectifs du GFAOP étaient d’apporter un support aux
pays de faible ressource, que ce soit sur le plan de la formation
par l'intermédiaire de I'école d’oncologie pédiatrique, ou par
I'apport en médicaments et matériaux médicaux.

Le partenariat s’est rapidement concrétisé, dés la premiére
année, par l'initiation de la premiére étude multicentrique
phase lll. Cette étude a concerné le traitement des lymphomes
non hodgkinien a grandes cellules B selon le contexte Africain.

La Fondation Sanofi Espoir (10)

La Fondation Sanofi Espoir a été créée en 2010, sa vision

principale était de lutter contre les inégalités entre les enfants du

monde. Ses trois principales cibles étaient :

1. Lutte contre le cancer de I'enfant dans les pays a faible
revenu,

2. Amélioration de la santé maternelle et infantile,

3. Amélioration de I'accés aux soins chez la population
vulnérable en France.

Depuis sa création, plusieurs projets ont été réalisés :

© 2011: Lancement de la campagne internationale « Tous pour
la maman Africaine/ Stand UP for African mothers »,

© 2012 : Implication dans la création de I'école Franco-Africaine
d’oncologie pédiatrique,

© 2013: Lancement d'un programme de formation des sages-
femmes « Sage-femme a vie/ Midwives for life »,

© 2014 : Obtention du statut de Consultant auprés de
I'ECOSOC (The Economic and Social Council of the United
Nations),

© 2015: 1ére action majeure de la Fondation en faveur des
immigrés en France,

© 2017 : Signature d’un partenariat Humanitaire avec le
ministére Francais,

© 2018 : Publication au Lancet oncologie des résultats de « My
Child Matters program »,

© 2019 : Publication du livre blanc de vulnérabilités auprés
de Agnés Buzyn, Ministre francaise de la Santé et des
Solidarités.



Tableau 1: Programme du dipléme d’oncologie pédiatrique

Contenu de la formation
DU : Oncologic Pédiatrique

Unité 1. 13
Epidémiologie et génétique des cancers de I'enfant

Approche d’'un enfant atteint de cancer

Unité 2: 16
Moyens et principes de traitement

Recherche et éthique

Unité 3: Les hémopathies malignes 16
Unité 4 : Les tumeurs solides 32
Unité 5 : les sons de support 9
Unité 6 : Séquelles et suivi au long terme 4
TOTAL 90 heures

Le St Jude Children Research Hospital (11)

St Jude a été fondé par l'acteur et producteur américain
Danny Thomas en 1962. Lhépital a été basé sur le principe
que « aucun enfant ne doit mourir a l'aube de la vie ». En 1957,
M Thomas a fondé I'American Lebanese Syrian Associated
Charities (ALSAC), ce qui I'a aidé a réaliser son réve. ALSAC
est également l'organisation de collecte de fonds de St Jude
Hospital.

Lamissionde’hopital Jude est defaire progresser laguérison
et les moyens de prévention des maladies pédiatriques graves
par la recherche et le traitement. Conformément a la vision du
fondateur Danny Thomas, aucun enfant ne se voit refuser un
traitement en raison de sarace, de sa religion ou de la capacité
de paiement de sa famille.

Les découvertes a St Jude ont profondément changé la
facon dont les médecins traitent les enfants atteints de cancer
et d’autres maladies graves. Depuis la création de St Jude, le
taux de survie pour la leucémie lymphoblastique aigué, le type
le plus courant de cancer infantile, est passé de 4% en 1962 a
94% aujourd’hui.

Dés 2000, I'Hopital d’Enfants St Jude noue un partenariat
avec I'ensemble des intervenants dans les cancers de I'enfant
au Maroc. Lobjectif de ce partenariat est de permettre un
partage de connaissance, que ce soit a travers les cours ou les
conférences organisées ou a travers la Platform Cure4 Kids qui
est destinée aux échanges entre professionnels de santé.

Le but final est d’'améliorer la prise en charge des enfants et
que ce soit conforme aux recommandations internationales.

En 2018, I'hépital St Jude lance le programme « St Jude
Global Alliance ». Lobjectif de ce programme est de permettre
a tout enfant, quel que soit son pays d'origine, d’avoir acces
au traitement et aux soins. Afin d’éliminer les disparités dans
le monde, I'hépital St Jude s'est engagé a s’'impliquer dans
I'amélioration de la prise en charge globale des enfants atteint
de cancer en développant des programmes de recherche, de
formation et d'éducation dans le monde.

L’Association Soleterre International (12)

Soleterre est une ONG, organisation humanitaire laique et
indépendante qui ceuvre pour la reconnaissance et application
du droit a la santé dans son acception la plus large. Elle réalise
différent projets et activités au bénéfice des personnes en
situation de vulnérabilité dans les domaines sanitaire, psycho-
social, éducatif et du travail. Elle intervient avec des stratégies de
paix pour faciliter la résolution non-violente de la conflictualité
et pour l'affirmation d’'une culture de solidarité. Elle adopte les
méthodologies de partenariat et de co-développement pour
promouvoir la participation active des bénéficiaires des projets
dans leur pays d'origine et dans les territoires d'immigration, en
s’assurant gu'ils soient efficaces et durables.

En 2010, Soleterre a lancé au Maroc le Programme
International d’Oncologie Pédiatrique (PIOP). Ce programme se
déroule dans les différents pays d’interventions de 'ONG, avec
des spécificités adaptées aux besoins de chaque contexte local.
Lobjectif global est 'amélioration des mécanismes d’acces et la
qualité de la prise en charge des mineurs atteints du cancer, y
compris des actions de prévention et de diagnostic précoce (11).

Apports des partenariats au développement de
I'’Oncologie Pédiatrique
1 - Le développement des compétences a travers I'Ecole Africaine
d’Oncologie Pédiatrique (EAOP) (13)
Depuis 2011, le programme de formation au sein du GFAOP a
été renforcé par la création de 'EAOP, un projet soutenu par la
Fondation Sanofi Espoir, la Fondation Lalla Salma de Prévention
et de Traitement du Cancer, la Société Marocaine d’Hématologie
et d’Oncologie Pédiatrique et I'Ecole des Sciences du Cancer de
I'Institut Gustave Roussy. Son objectif principal est de développer
un programme de formation en oncologie pédiatrique adapté
aux besoins des pays d’Afrique francophone.
Depuis le lancement de ce projet, 4 cours intensifs en oncologie
pédiatrique ont été organisés au Maroc:
© Cours intensif pour les infirmiers en mars 2011,
© Cours intensif en oncologie pédiatrique en juillet 2012,
© Cours intensif de chirurgie oncologique pédiatrique en
octobre 2013,
© Formation pour les infirmiers éducateurs en mars 2014.

Celaapermislaformationd’environ 120soignants appartenant
aux différentes unités pilotes du GFAOP. Lannée 2014 a connu
également le démarrage au Maroc du Dipléme Inter Universitaire
de cancérologie pédiatrique qui est un équivalent du DIUOP.
Il est organisé par la Faculté de médecine et de pharmacie de
Rabat, en partenariat avec I'Université Paris-Sud.

Durant la deuxiéme année de 'EAOP, une Plateforme de
e-learning aété créée, le but étant de permettre un apprentissage
a distance et faciliter I'accés aux cours adaptés aux derniéres
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recommandations internationales.

2 - Prise en charge des principaux cancers et soins de support

A - Néphroblastome

La prise en charge multidisciplinaire du néphroblastome a été
définie par des études prospectives multicentriques et une
moyenne attendue de 90% de patients guéris. Le GFAOP a mis
en place I'étude GFAOPNEPHRO 01 en utilisant I'approche
du protocole SIOP 2001 a laquelle ont adhéré les équipes
Marocaines.

Du 1er avril 2001 au 31 mars 2004, 8 unités pilotes africaines
ont été sélectionnées pour participer a une étude prospective
non randomisée. La survie sans maladie a deux ans des patients
traités et la survie a cing ans ont été, respectivement de 77,9%
et 76,7% pour les tumeurs localisées, 72,7% et 71,6% pour
'ensemble des patients de I'étude.

Il a été donc conclu qu'il est possible de mener des études
thérapeutiques multicentriques africaines dans le cadre du
GFAORP. Les résultats en termes de survie sans événement et
de survie sont satisfaisants. Des améliorations concernant la
procédure, la collecte de données et les résultats sont attendues
dans une nouvelle étude (14).

B. Lymphome de Burkitt

Une premiére étude prospective multicentrique a été réalisée
par le GFAOP de 2001 a 2004 afin d’évaluer la faisabilité des
régimes de chimiothérapie LMB 89, modifiés pour le lymphome
de Burkitt (BL) en Afrique. Deux schémas ont été proposés : le
MAT (Maroc-Algérie-Tunisie) et le GFA2001. Les unités d'Afrique
du Nord, a I'exception de Rabat, ont utilisé le protocole MAT et
les autres unités le protocole GFA 2001, moins intensif (sans
doxorubicine). La survie globale (OS) était de 61% avec de
meilleurs résultats avec le régime MAT (74%).

Afin d’améliorer les résultats des patients atteints de BL dans
les 4 unités GFAOP d’Afrique du Nord, il a été décidé d'utiliser le
protocole GFA 2001 pour la deuxiéme étude, y compris a Rabat.
La survie globale était de 68% pour tous les patients, mais elle a
augmenté pour les patients de stade lll, passant de 63% en 2005-
2008 a 80 % pour la période 2008-2014.

Lobservation la plus importante a été 'augmentation du taux
de guérison pendant les 3 années de I'étude, parallélement a la
diminution du taux de déceés, due a une meilleure expérience des
équipes et a I'amélioration des soins de support (15).

C. Lymphome de Hodgkin

En 2004, sous ladirection de laSociété Marocaine d’Hématologie
et d’Oncologie Pédiatrique et avec le soutien d’experts du St Jude
Children Research Hospital, un protocole national prospectif
de prise en charge de la maladie de Hodgkin a été mis en place.
Les objectifs de ce protocole étaient : la diminution du taux des

12 CANCER CONTROL FRANCOPHONE 2021

perdus de vue a moins de 10%, un taux de rémission compléte
(RC) de 90% et un taux de survie sans récidive (SSR) de 80%.
Le programme de traitement a comporté ; 4 cures VAMP
(Vinblastine, Doxorubicine, Méthotrexate, Prednisone) dans le
groupe favorable et 2 cures OPPA (Vincristine, Doxorubicine,
COPP
(Cyclophosphamide, Vincristine, Procarbazine, Prednisone) dans

Procarbazine, Prednisone) suivies de 4 cures
le groupe défavorable. Tous les patients ont recu une irradiation
au niveau des champs initialement envahis a la dose de 20 Gy.
Ce protocole a été évalué durant une période s'étalant de
janvier 2004 a mars 2008. Dans cette étude, le taux des perdus
de vue est passé de 34 % a 9,6 % répondant a I'un des objectifs
principaux du protocole. Ceci n’a malheureusement pas été le cas
pour le taux de rémission compléte qui n'a pas dépassé les 70%.
Un recul plus important est nécessaire pour évaluer I'impact sur
la survie des patients. Lévolution des résultats thérapeutiques
montre une diminution des taux de rechute et une amélioration
des taux de survie. Ces résultats restent inférieurs a ceux
actuellement rapportés dans les pays développés ou les taux de

survie sont de prés de 90% (17).

D. Leucémie Aigtie

Avec le soutien des experts du St Jude Hospital, les équipes
Marocaines ont mis en place un protocole de traitement AML-
Ma 2003 pour les LAM . Les objectifs étaient d’obtenir des taux
de rémission compléete de 70%, des décés toxiques inférieurs a
10% et une EFS de 40%. Les données préliminaires sur les 27
premiers patients inclus ont montré que la rémission compléte
était385%;les décés toxiques a 11%. Il était intéressant de noter
que la toxicité était la méme que dans I'expérience antérieure,
méme avec un traitement plus intensif (18).

La survie sans événement de la leucémie lymphoblastique
aigué (LLA) de l'enfant était < 34% au Maroc. Les principales
causes d'échec étaient I'abandon (15%) et la non-disponibilité
des médicaments pour pres de 80% des patients. Un protocole
thérapeutique national (MARALL 2006) a été développé sur
la base du protocole francais FRALLE 2000. Par rapport aux
données historiques, le protocole MARALL 2006 a permis
d’augmenter de 50 % la survie des enfants atteints de LAL SR et
de réduire le taux d’abandon. Ce résultat a été obtenu grace a un
suivi étroit par une équipe dédiée a la LAL, un engagement dans
I'approvisionnement en médicaments et un soutien social pour
les patients (18).

3. Mise en place du programme d'autogreffe de cellules souches
hématopoiétiques

Protocole de neuroblastome & haut risque au Maroc avec le
soutien de Pr Katherine Matthay : il s’agit d’'un protocole adapté
au Maroc, avec I'approbation de I'lRB qui a démarré en 2012,
favorisant une collecte centralisée de données, une meilleure



stadification, une induction et une intensification uniforme
pour le neuroblastome a haut risque. Le protocole a facilité
une approche plus standard de I'induction et de la stadification,
I'accés a une meilleure stadification et le développement des
compétences pour le préléevement et l'autogreffe de cellules
souches hématopoiétiques chez I'enfant atteint de cancer du
Maroc.

Grace a ce programme et a ce jour, environ 50 patients ont pu
bénéficier d'une autogreffe.

4. Soins de support

Afin d’améliorer la qualité de la prise en charge de la douleur
au Maroc, un programme a été initié en 2004 par la Société
Marocaine d’Hématologie/Oncologie Pédiatrique avec le soutien
de I'UICC et la Fondation Sanofi Espoir a travers l'initiative My
Child Matters.
les connaissances concernant le diagnostic et les protocoles

Lobjectif de ce programme était d’améliorer

thérapeutiques des soins de support et d'élaborer des procédures
de prise en charge des enfants nécessitant un soin de support.

Dans ce cadre, des échelles de douleur ont été traduites en
dialecte marocain,unebrochuredepocheetunlivretsurlagestion
de la douleur ont été produits. Une brochure et un poster ont
également été édités pour les enfants/parents. Des équipements
et des médicaments ont été achetés. Une deuxiéme enquéte a
été réalisée pour évaluer I'impact du programme. Lutilisation des
opioides dans le controle de la douleur a augmenté.

5. Implémentation de I'lnitiative Globale de 'OMS au Maroc
En octobre 2019, le Maroc a été sélectionné comme pays pilote
avec I'engagement de mettre en ceuvre le programme GICC ainsi
gu’un plan de lutte contre le cancer pédiatrique en 2020.

Un obstacle majeur était le manque de données nationales
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Programme rétinoblastome 2019—
2028 en Atrique subsaharienne
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Le rétinoblastome (RB) est le cancer de I'ceil le plus fréquent chez I’enfant. Environ 8 000
nouveaux cas surviennent chaque année dans le monde. Le strabisme et la leucocorie sont les

signes précoces les plus courants de la maladie. Sa prise en charge est codifiée et le taux de

guérison avoisine 100% dans les pays a haut revenu. Cependant, dans les pays & faible revenu,

dont la majorité se trouve en Afrique subsaharienne avec au moins 1 500 nouveaux cas chaque

année, le diagnostic est souvent fait a un stade trés avancé avec un taux de guérison estimé a

moins de 30%, voire moins de 20% (1,2).

Devant cette disparité, plusieurs projets et programmes ont été développés pour aider a

améliorer le taux de guérison du RB en Afrique subsaharienne (1,3,4).

A notre connaissance, le programme RB 2019-2028 est une opportunité unique en son genre

car il permet d’appuyer sur une longue période, 10 ans, les efforts d’amélioration d’un diagnostic

précoce et donc du taux de survie dans les pays subsahariens francophones, dans certains

pays anglophones et lusophones. Il reste avant tout spécifique du RB dans ses aspects d'accés

rapide aux traitements, y compris conservateurs, de formation des acteurs et de réhabilitation

prothétique aprés énucléation.

Historique

En 2010, Pierre Bey et Laurence Desjardins, s'appuyant
sur I'exceptionnelle compétence de l'Institut Curie a Paris,
centre de référence national francais pour la prise en
charge globale des enfants atteints de rétinoblastome, ont
décidé de proposer un programme de soutien aux équipes
subsahariennes francophones. Ce programme s’appuyait
sur les unités africaines soutenues par le Groupe Franco-
Africain d’'Oncologie Pédiatrique (GFAOP) aprés identification
d’'ophtalmologistes volontaires.

Clest ainsi qu’a été élaboré, courant 2011 avec l'équipe
de Bamako, le Dr Fousseyni Traoré, onco-pédiatre au CHU
Gabriel Touré (responsable du comité rétinoblastome dans le
GFAOP) et le Pr Fatou Sylla, ophtalmo-pédiatre de I'Institut
d’Ophtalmologie Tropicale de I'Afrique (IOTA), un programme
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reposant sur laformation d’ophtalmologistes, de pathologistes,
d'ocularistes pour la confection de prothése, et aussi sur la
promotion du diagnostic précoce.
intitulé «

Ce programme, Rétinoblastome en Afrique

subsaharienne : un programme pour développer le diagnostic
précoce, l'acces aux traitements et la réhabilitation dans les pays
francophones subsahariens » a été mis en ceuvre successivement
a Bamako (Mali en novembre 2011), Lubumbashi (RD Congo
en novembre 2012), Dakar (Sénégal en novembre 2013),
Abidjan (Cote d’lvoire en décembre 2013) et Antananarivo
(Madagascar en décembre 2014), soutenu par « Rétinostop»
(association francaise de parents d’enfants atteints de RB,
https://www.retinostop.org/), le ministére de la santé francais,
puis par la Fondation Sanofi Espoir a travers 3 programmes

successifs dans le cadre de « My Child Matters »: 2013-2015



pour les 5 pays cités plus haut, 2017 pour le Sénégal et 2016-
2018 pour le Mali (1).

La preuve de l'efficacité du concept a été apportée d’abord
au Mali entre 2011 et 2015 (5), avec plus de 80% de guérison
pour les enfants atteints de formes unilatérales intraoculaires.
La démonstration a été faite qu’un traitement conservateur
par des moyens ophtalmologiques sophistiqués était possible
dans les formes bilatérales. Mais seulement 58% des cas vus
par I'équipe de Bamako pendant cette période avaient une
forme précoce, accessible a un traitement 3 visée curative.
Améliorer la précocité du diagnostic apparaissait ainsi comme
une priorité pour un futur programme.

Programme rétinoblastome 2019-2028

Plaidoyer

De facon générale, il est difficile d'obtenir un financement
conséquent pour plusieurs années au bénéfice d’'un programme
portant sur une maladie rare. (6)

Néanmoins, les résultats et les lecons apprises lors des
précédents programmes RB menés par TAMCC depuis 2011
ont permis d’amorcer la conception du « Programme RB
2019-2028 », avec I'ambition d’étendre un soutien adapté a
tous les pays subsahariens francophones, une partie des pays
anglophone et lusophone. C'est surtout grace a I'appui d’'une
structure référente du RB de portée internationale (I'Institut
Curie), s'appuyant sur le réseau du GFAOP et la démonstration
par des données solides de la possibilité d’améliorer la
survie des enfants atteints de RB en Afrique par des équipes
africaines et dans les structures de santé africaines (5) qui a
permis de développer et renforcer le plaidoyer. Ceci a entrainé
I'obtention d’'un financement du programme pour 5 ans par
une fondation familiale suisse. En outre, le fait que le cancer
pédiatrique a été mis en évidence par l'initiative de 'OMS
Cure All (7), a pu renforcer l'intérét de donateurs autour de la
question.

Objectif

Lobjectif du programme est de faire passer en 10 ans le taux
de guérison de moins de 30 % a plus de 70% pour les cas de
RB attendus, avec acces a une réhabilitation par prothése pour
tous les enfants énuclées et la préservation d’une vision utile
en cas de RB bilatéral.

Le nombre de cas attendus est directement déduit de
I'incidence du rétinoblastome qui est estimé a 1 nouveau cas
pour 16 000 naissances vivantes (8), rapportée a la population
desservie par chaque équipe pluridisciplinaire. La population
de tous les pays avec des équipes partenaires du programme
représentent environ 600 millions d’habitants, avec a peu prés
1 100 nouveaux cas de RB attendus chaque année. Lobjectif
d’améliorer le taux de guérison a >70% des cas attendus dans

unelarge partde cette population supposelaguérisond’environ
500 nouveaux cas supplémentaires chaque année par rapport
au niveau actuel, et ce de facon irréversible. Par ailleurs, il est
estimé que la population de I'Afrique subsaharienne va doubler
d’ici 2050, avec une évolution paralléle du nombre de nouveaux
casde RB (9).

Sachant que le taux de guérison est déja proche de 100%
dans les pays a haut revenu depuis plus de 20 ans (8), l'objectif
de 70% des cas attendus nous semble atteignable et pourra
permettre d’espérer al’horizon 2050 une guérisonde la plupart
des cas de RB qui apparaitront chaque année dans cette région
du monde, soit le double d’aujourd’hui.

Mise en ceuvre

Le programme a débuté en juin 2019, coordonné par I'équipe
de TAMCC avec le Dr Karim Assani, oncopédiatre de Kinshasa,
recruté comme manager a temps plein a cet effet. Sa mise en
ceuvre s’appuie sur les équipes pluridisciplinaires identifiées
et soutenues dans chaque pays. Elles recoivent les conseils
d'un comité de pilotage composé d’une douzaine d’experts
internationaux sur le rétinoblastome ainsi que sur I'expertise
de l'institut Curie a Paris. Le partenariat avec le GFAOP est trés
étroit, notamment pour les actions de diagnostic précoce.

La signature d'un accord de partenariat entre 'AMCC
et chaque hopital (ou hépitaux) ou travaille I'équipe
pluridisciplinaire permet de proposer des formations et des
équipements complémentaires afin d’avoir une équipe formée
et outillée pour les soins trés spécifiques que requiert le RB.
Egalement, le développement et la mise ceuvre d’un plan
pluriannuel de diagnostic précoce est concu avec chaque
ministére de la santé, incluant I'accompagnement pour le
plaidoyer au niveau local pour un acces rapide aux soins pour
ces enfants avec une prise en charge financiére. Le diagnostic
précoce est I'un des piliers importants du programme car il est
clairement démontré que le stade au diagnostic est un facteur
essentiel pour la survie des patients atteints de rétinoblastome
et aussi d’'un moindre co(t pour la prise en charge (1).

Lautre pilier fondamental est I'appui a I'enregistrement de
tous les cas dans une base de données fiable et sécurisée située
a Gustave Roussy, Villejuif, coordonnée par le GFAOP, afin de
permettre aux équipes d’évaluer leurs propres progressions.
Un enregistrement prospectif détaillé est proposé pour les
cas traités a visée curative, avec comme avantage d’avoir
la possibilité d’envisager pour les équipes des publications
scientifiques mono et multicentriques de haute qualité.

Il est a souligner que pour des raisons de pérennité du
programme, celui-ci ne prévoit pas de payer les frais de
traitement des enfants atteints de rétinoblastome et des
solutions doivent étre mises en place dans chaque pays.

En juin 2021, soit 2 ans aprés le début du programme,
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les objectifs attendus a ce stade de déploiement ont été
globalement atteints, malgré les perturbations dues a la
pandémie. Ainsi 19 équipes ont signé ou sont en cours de
signature de I'accord de partenariat. Un centre formateur a été
certifié sur des critéres consensuels (équipe pluridisciplinaire
de Bamako). 7 équipes ont déja amorcé leurs plans pluriannuels
de diagnostic précoce. 13 équipes sont dotées de matériels
permettant les traitements conservateurs avec 11 équipes
formées pour cela, dont 3 ont pu I'étre a I'lOTA a Bamako.
Afin d’échanger les expériences sur la prise en charge du
rétinoblastome, une plateforme de discussion par internet des
cas complexes a été mise en place depuis novembre 2020 avec
des réunions toutes les 2 semaines.

Une réunion présentielle de 3 jours de toutes les équipes
francophones est prévue a Dakar début septembre 2021. Les
équipes anglophone et lusophone seront réunies a Kampalaen
mars 2022 a l'occasion de la SIOP Africa.

Challenges

Lune des plus importantes difficultés est directement liée a
la pandémie a COVID-19 et son impact sur les populations
des pays a faible revenu comme ceux constituant I'Afrique
subsaharienne. Cette pandémie était imprévisible tant
sur l'importance de son impact que sur sa durée. Avec
I'augmentation de la pauvreté en Afrique subsaharienne qu’elle
entraine (10), il s'installe davantage une barriére financiére aux
soins, surtout lorsque ce sont les parents qui doivent payer
les frais de prise en charge de leur enfant. Ceci fait craindre
un faible impact des activités de diagnostic précoce ainsi que
'augmentation des abandons de traitement curatif pour des
raisons économiques, avec toutes les conséquences sur le taux
de survie.

Pour palier a cette situation inédite qui a déja duré prés de
18 mois, ’TAMCC a lancé un projet d’appui financier aux soins
de rétinoblastome lorsque la famille de I'enfant malade est
totalement démunie. Seul le tiers du financement proposé a
été récolté, mais ceci a déja permis d’aider plusieurs enfants a
débuter rapidement et/ou a ne pas abandonner le traitement
curatif. Cette aide permet aussi parfois d’'amorcer le traitement
palliatif pour les formes avancées.

Discussion

Il n'existe pas d'outil adapté permettant de construire un
programme RB quel qu'il soit afin de s’assurer une réussite.
Certains outils de planification ont été proposés pour
déterminer les besoins en ressources humaines pour les
équipes prenant en charge ces enfants atteints de RB en
Afrique (4). Dans notre expérience, nous avons constaté que
les contextes sont différents d’'un pays a un autre, voir d’'une
province a l'autre au sein d’'un méme grand pays.
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Il parait donc judicieux de s’adapter en fonction du contexte
de chaque équipe Dpluridisciplinaire mais également de
profiter de I'expertise et des conseils du comité de pilotage
du programme et des partenaires afin de minimiser le risque
d’'inadéquation des actions du programme aux réalités sur
terrain.

La pandémie a COVID-19 a déja occasionné des
perturbations. Sa durée et sa tendance évolutive prédisent un
impact durable. Le moment de survenue de cette pandémie
(avant la fin la premiére année, toute la deuxiéme année et
maintenant le début de la 3éme année du programme) coincide
avec le déploiement d’un pilier capital du programme, a savoir
les activités de sensibilisation au diagnostic précoce. Il nous
parait donc important de poursuivre l'implémentation du
programme, en s'aidant d’'un fond de soutien afin de soutenir
les patients les plus démunis, en attendant que les équipes
pluridisciplinaires puissent prendre le relais et assurer le
plaidoyer pour des soins financiérement accessibles au sein de
leurs institutions.

Conclusion
Le RB est probablement I'un des cancers de I'enfant dont
les résultats sont le plus rapidement améliorables par un
programme global tel que celui qui est mis en ceuvre. Pour qu’il
réussisse, il est capital de I'inscrire dans la durée. Le soutien
exceptionnel de la fondation suisse pendant 5 ans est un
atout essentiel permettant de le construire progressivement
mais surement et, nous I'espérons, de traverser sans trop de
dommages, 'aléa majeur que représente la pandémie actuelle.
Ce programme de 'AMCC couvre une bonne partie de
’Afrique subsaharienne mais pas tous les pays qui en auraient
besoin. Nous espérons que la réussite de ce programme aura
valeur d’exemple et sera un argument de poids pour son
extension future. m

Remerciements a I'ensemble des équipes pluridisciplinaires de
Bamako (Mali), Dakar (Sénégal), Abidjan (Céted’Ivoire), Lubumbashi
(RD Congo), Antananarivo (Madagascar), Accra (Ghana), Bukavu
(RD Congo), Conakry (Guinée), Dar Es Salaam (Tanzanie), Kabgayi
(Rwanda), Kampala (Ouganda), Kinshasa (RD Congo), Lomé (Togo),
Lubumbashi (RD Congo), Maputo (Mozambique), Nairobi (Kenya),
Niamey (Niger), Ouagadougou (Burkina Faso), Pointe noire (Congo),
Porto Novo (Bénin).

Dr Assani Karim, Médecin Pédiatre. A rejoint TAMCC au
démarrage du programme rétinoblastome 2019-2028 (en Juin
2019) et s'est intégré au sein de I'équipe avec Laurence Desjardins
et Pierre Bey afin de contribuer a I'amélioration du diagnostic
précoce et de lI'enregistrement des données sur le rétinoblastome
en Afrique subsaharienne. Congolais d'origine, il a effectué ses



études de médecine et de spécialisation en pédiatrie au Maroc
avant de rejoindre durant 3 ans 'aventure humanitaire avec ONG
médicale internationale travaillant dans plusieurs pays d’Afrique
subsaharienne. Egalement formé en oncologie pédiatrique, il
est content de travailler pour le programme rétinoblastome en
poursuivant sa pratique clinique au sein du service doncologie

pédiatrique des cliniques universitaires de Kinshasa.
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Cancérologie pédiatrique dans

I"Océan Indien :

une organisation

. | AN
YVES REGUERRE (SUR LA PHOTO), PRATICIEN HOSPITALIER, PEDIATRE ET CHEF DU SERVICE D’ONCOLOGIE HEMATOLOGIE PEDIATRIQUE
DU CHU DE SAINT DENIS DE LA REUNION

La cancérologie pédiatrique francaise dans I'Océan Indien repose sur le service du CHU de
Saint-Denis de I'lle de la Réunion. Celui-ci accueille I'ensemble des enfants atteints de cancer
des départements de Mayotte et de la Réunion mais également beaucoup d’enfants étrangers
venant en particulier de I'archipel des Comores. La sévérité des pathologies de ces derniers et les
difficultés sociales et culturelles secondaires & leur transfert sur I'lle de la Réunion a nécessité une

organisation spécifique afin de permettre une prise en charge médicale, psychologique et sociale
satisfaisante. C'est cette organisation qui fait I'objet de cette publication.

es territoires francais de I'Océan Indien regroupent 2

départements d'Outre-Mer (DOM) : I'lle de la Réunion au

sein de I'archipel des Mascareignes et I'lle de Mayotte au
sein de I'archipel des Comores.

Le service d’hématologie et d’oncologie pédiatrique du CHU
de laRéunion est la seule structure de soins francaise a assurer
la prise en charge des enfants et adolescents (<18 ans) atteints
de cancer dans cette zone géographique. Il fait partie de la
Société Francaise de lutte contre les Cancers et les leucémies
de I'Enfant et de I'adolescent (SFCE). Le service accueille donc
I'ensemble des patients de la zone. Sa situation géographique
et le contexte géopolitique des 2 DOM et des iles avoisinantes
(Archipel des Comores, Ile Maurice, Madagascar, Seychelles)
est a l'origine de spécificités qui seront développées dans cet
article.

Organisation du parcours de soin
Le service d'oncologie et d’hématologie du CHU de La Réunion
dispose des moyens matériels et humains permettant d’assurer
la prise en charge des pathologies malignes pédiatriques selon
les recommandations et les protocoles nationaux. La taille
du bassin de population est difficile a apprécier en raison
des imprécisions démographiques concernant Mayotte et
les fles avoisinantes. Mais il dépasse actuellement le million
d’habitants. En effet, selon I'INSEE, La Réunion comptait 850
700 habitants en 2015 et Mayotte 256 700 habitants en 2017.
La démographie de ces 2 département est dynamique et en
particulier a Mayotte ou un habitant sur 2 a moins de 17 ans
(higure 1).

Environ un tiers des patients pris en charge dans l'unité
arrive dans le service par évacuation sanitaire (EVASAN) a
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Figure 1: Pyramide des ages a Mayotte et en métropole
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Lecture : en 2017, pour 1 000 habitants de Mayotte, 8,3 sont des hommes de 18 ans et
9,1 sont des femmes de 18 ans.

Sources : Insee, recensements de la population de Mayotte 2012 et 2017 et estimations de
population au 1¢ janvier 2018 pour la France métropolitaine.

partir de Mayotte. Ces patients peuvent étre de nationalité
francaise ou étrangére ; le plus souvent comoriens, plus
rarement malgaches. Les diagnostics sont souvent tardifs. En
effet, les enfants originaires des Comores ou de Madagascar
arrivent généralement de maniére illégale sur le territoire
francais grace a des passeurs qui les font traverser en bateau
(embarcations nommeées retards
diagnostics sont également fréquents chez les patients

Kwassa Kwassa). Les

mahorais en raison du tissu socio-économique défavorisé de



I'lle et d’'une démographie médicale faible.

En conséquence, les patients transférés de Mayotte
cumulent une pathologie tumorale souvent sévére et des
conditions culturelles, sociales et économiques défavorables.
Une organisation spécifique a été développée localement pour
leur assurer une prise en charge médicale adaptée.

Problématique sociale

Les soins des patients francais originaires de Mayotte sont
financés par la sécurité sociale et ils bénéficient d'une prise
en charge a 100% pour leur maladie cancéreuse (affection de
longue durée). La prise en charge des soins des enfants étrangers
est couverte par I'Aide Médicale Etat (AME) qui s'applique au
premier jour de leur arrivée et jusqu'a leur retour dans leur
pays. Pour le parent accompagnant I'enfant, cette AME ne peut
s’appliquer qu’aprées 3 mois de résidence sur le territoire, ce qui
peut parfois étre problématique (pour une maman enceinte par
exemple). En revanche, si les soins sont pris en charge en totalité
par 'AME, il n'en est pas de méme pour les dépenses hors
soins. Ainsi, les dépenses de la vie courante, de logement, de
déplacement et d’alimentation ne sont pas prises en compte. Les
aides sociales ne s'appliquent pas pour les patients étrangers.
Ainsi les parents accompagnants et leur enfant malade
dépendent pour cela de I'aide de I'hépital et d’'associations.

Organisation de I’hébergement

A lissue de I'hospitalisation initiale, qui est souvent longue,
la sortie de I'hopital doit étre organisée. Les soins en
cancérologie pédiatrique durent des mois, voire des années.
En raison de I'absence de possibilité de traitement dans leur
région d'origine, les enfants et leur accompagnant ne peuvent
retourner chez eux avant la fin du traitement. Lorsqu’une
solution d’hébergement familial existe, celle-ci est toujours
favorisée mais I'hébergement d'un enfant malade et d’'un
accompagnant n'est pas simple et cette solution n'est pas
toujours possible. D’autre part, de nombreux patients n'ont pas
de famille a La Réunion. Des solutions alternatives ont donc
été développées.

La maison des parents de I'Océan Indien peut accueillir
les enfants accompagnés d’'un parent. Cette structure a été
créée dans cet objectif et elle est financée a la fois par des
fonds publics et associatifs. Une participation financiére est
demandée aux familles mais ces patients sont souvent sans
aucune ressource et ces frais sont honorés par I'hépital.

D’autres solutions en foyer d’accueil sont également
régulierement utilisées. Que ce soit a la maison des parents
ou en foyer, I'enfant et son accompagnant disposent d’une
chambre et doivent participer a l'organisation de la vie en
communauté (préparation des repas, ménage). Des colis repas
leur sont attribués. Les soins extrahospitaliers sont réalisés

dans ces structures d’accueil par des infirmiers libéraux ou des
organismes de soins a domicile (HAD).

Certains enfants arrivent seuls, sans accompagnant
familial. Cela est le cas lorsque les parents décident de ne pas
I'accompagner (par exemple lorsque le pére travaille et que la
meére doit s'occuper de la fratrie) ou que I'accompagnant n'est
pas autorisé a voyager avec I'enfant malade. Il arrive en effet,
que les parents comoriens confient leur enfant malade a un
tiers pour I'emmener a Mayotte pour soin. Labsence de lien de
filiation entre I'enfant et son accompagnant conduit alors a une
EVASAN d’'un mineur non accompagné. Dans cette situation, les
parents sont contactés afin de les informer de lamaladie de leur
enfant, des soins qu’elle nécessite et de la durée de son séjour
prévisible a La Réunion. Lhébergement a la maison des parents
de I'Océan Indien ou en foyer n'est pas possible et les familles
de I'Aide Sociale a 'Enfance (ASE) ne peuvent pas accueillir un
enfant en chimiothérapie car elles ont généralement la garde
de plusieurs enfants et n'ont pas les compétences nécessaires
pour suivre ce type de soins. Ces enfants ont longtemps été
hospitalisés au long cours, que ce soit au CHU ou dans les
services de soins de suite et de réadaptation pédiatrique
(hopital
hospitalisations prolongées sont a l'origine de conséquences

des enfants de Saint Denis). Cependant, ces
psychologiques graves avec des conduites d’hospitalisme.
D’autres alternatives ont donc d( étre développées et le
Service d’Accueil Familial Thérapeutique (SAFT) a été créé. Il
s’agit d'un service rattaché administrativement au service de
psychiatrie du CHU. Il est responsable de I'hébergement, dans
des familles recrutées et rémunérées par le CHU, des enfants
malades non accompagnés et sans autorité parentale sur le
territoire. Ces familles ont un agrément du département pour
I’'accueil d’enfants et un second agrément par le CHU pour
accueillir un enfant malade. Elles bénéficient d’'une formation
spécifique et d'un suivi par I'équipe du SAFT qui comporte :
une assistante sociale, une psychologue, une infirmiere et un
médecin pédiatre. Le placement en famille d’accueil nécessite
I'accord des parents. Il permet la scolarisation de I'enfant
pendant les soins lorsque ceux-ci le permettent et le maintien
du lien avec sa famille d’origine.

Pour les enfants non accompagnés et hospitalisés au long
cours, des actions de parrainage ont été mises en place par
Médecins du Monde. Une marraine est identifiée et vient
rendre visite a I'enfant au minimum 2 fois par semaine. Elle
devient rapidement pour I'enfant une figure de référence avec
laquelle des liens forts se tissent, permettant de mieux vivre
I’hospitalisation.

Communication

Les enfants étrangers et leurs parents, ainsi que de
nombreux patients francais originaires de Mayotte, ne
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sont pas francophones. Leur niveau d’éducation en santé est
faible et ils ne comprennent ni la maladie qui les emmeéne
a La Réunion ni les soins qu’elle nécessite. Il est cependant
indispensable qu’ils le comprennent rapidement en raison
de la gravité des pathologies rencontrées, de l'intensité et de
l'agressivité des traitements, des contraintes liées a ceux-ci
(isolement protecteur, alimentation controélée, régles d’hygiene
renforcée...). De cette compréhension dépend I'adhésion des
patients au projet thérapeutique. Lhopital met a disposition
des services un traducteur, ce qui permet d’expliquer au cours
d’entretiens répétés avec les parents et les enfants, la maladie
et les traitements. Des entretiens téléphoniques avec le ou les
parents restés a domicile sont également réalisés dans le méme
objectif. Malgré cela, le niveau d'éducation et de compréhension
des patients et de leurs parents sont un frein réel a leur adhésion
au projet thérapeutique et posent des problemes quotidiens
dans leur prise en charge. Par ailleurs, la maladie est liée a de
nombreuses croyances que nous ne connaissons pas et qu'il
est difficile d’aborder. Par exemple, elle peut étre vécue comme
un sort qui a été jeté a I'enfant en raison de conduites d’'un de
ses aijeux. Ces croyances sont particulierement compliquées
a aborder et génent souvent le bon déroulement des soins. Il
est donc fondamental de prendre en considération toutes ces
dimensions culturelles afin de réussir a accompagner I'enfant
et sa famille dans son parcours de soin. En conséquence,
un dispositif d’accompagnement a été mis en place afin de
permettre une prise en charge médicale satisfaisante.

Association ECOI

La premiére mesure de ce dispositif est 'accompagnement des
parents par une association comorienne ECOI (Echange Comores
OcéanIndien).Cetteassociationintervient 3fois par semainedans
le service. Elle propose une séance « d'éducation thérapeutique
» au sens large du terme, afin de répondre aux questions des
accompagnants et de leur apprendre des notions simples
concernant I'hygiene et le traitement de leur enfant (modalités
destoilettes avecles cathéters centraux, régime alimentaire, prise
de température, administration des médicaments). La seconde
intervention propose de I'alphabétisation pour apprendre aux
parents a s'exprimer en francais, a lire et 3 écrire afin qu'ils
puissent mieux gérer leur quotidien notamment vis-a-vis des
administrations. La troisieme intervention est un aprés-midi «
partage » ou ils peuvent échanger librement, faire des ateliers
coiffure et maquillage et/ou partager un repas afin de créer du
lien et de se sentir moins isolé. Ce dispositif a débuté au début de
'année 2021 et il est financé par 'association IFM (Imagine For
Margo). Il demande a étre évalué.

Educateur et psychologue
La violence de I'annonce de la maladie est décuplée ici par le
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changement d’univers qu’elle a entrainé, le déracinement et les
différences culturelles. Les conséquences psychologiques sont
majeures tant pour les enfants que pour les accompagnants.
Afin de prendre en charge ces difficultés, le service met a
disposition I'aide d’'une psychologue et d’'un éducateur. Ce
dernier, d’'origine mahoraise, parle les langues comoriennes
(shimahorais, grand comorien ...) et connait parfaitement bien
la culture de ces familles. Il est d’'une aide précieuse pour eux,
les accompagnant au quotidien, leur réexpliquant la maladie et
les régles du service et amenant régulierement la psychologue
aupres de ces enfants et leurs familles. Il travaille aussi au
maintien du lien des enfants avec les familles restées au pays
par des contacts réguliers, soit téléphonique soit vidéo.

Bourse Ligue Contre le Cancer/Leclerc

Il arrive que ces enfants aient besoin, au cours de leur parcours
de soin, de réaliser une partie de celui-ci en métropole
(radiothérapie, intensification thérapeutique, transplantation
médullaire). Un transfert secondaire est alors nécessaire,
reproduisant le traumatisme initial. La préparation de ce
transfert se fait par des contacts réguliers avec I'équipe qui
recevra I'enfant, tant en ce qui concerne le c6té médical que
le coté social. Les enfants bénéficiant de 'AME ont leur soins
pris en charge mais aucune aide financiére n'est accessible. Les
parents doivent donc étre logés et accompagnés dans la vie
quotidienne. Pour cela, les maisons des parents des hopitaux
parisiens (maison des parents de I'Institut Curie, maison Mac
Donald de Gustave Roussy) ou les centres thérapeutiques de
la Croix Rouge (centre de Bullion et de Margency) accueillent
un accompagnant et I'enfant lorsqu’il n'est pas hospitalisé.
Les frais de ces hébergements sont parfois couverts par des
bourses associatives (Ligue Contre le Cancer). Afin de couvrir
les frais liés a I’habillement et aux déplacements des parents en
région parisienne, une bourse d’aide a été mise en place grace
a une action caritative intitulée « Tous unis contre le cancer
des enfants » et menée en partenariat par la Ligue Contre le
Cancer et les établissements Leclerc. Les parents peuvent
ainsi bénéficier d’'une aide de 300€ par mois durant 10 mois
maximum.

Retour a domicile
A la fin des soins, le retour des patients, accompagnés ou non,
dans leur lieu de vie d’origine est préconisé.

A Mayotte, le suivi aprés traitement est assuré par des
missions réalisées par un des médecins du service tous les
2 mois. Les examens complémentaires de surveillance sont
prescrits a chaque mission et effectués avant la mission
suivante.

Pour les enfants retournant aux Comores, un médecin
comorien assurant le suivi des enfants est identifié sur



chacune des iles. Un résumé du dossier avec les principaux
éléments du suivi lui sont adressés avant le retour de I'enfant
et ses coordonnées sont transmises au parent accompagnant.
Les éléments nécessaires au suivi des enfants sur place sont
donc réunis. Cependant, les conditions locales de prises en
charges sont telles qu’il est probable que la plupart des enfants
rentrant aux Comores ne soient pas suivis. Une évaluation de
cette organisation est nécessaire.

Les difficultés de retour a domicile en fin de traitement
sont réelles et fréquentes. Un certain nombre de parent
accompagnant refusent de repartir et se retrouvent alors en
situation irréguliére sur le territoire francais. Le suivi médical
continue a étre assuré localement mais aucune aide a la
régularisation ne peut étre apportée une fois le traitement
terminé. Les difficultés de réinsertion des enfants non
accompagnés sont également majeures car certains d’entre
eux, arrivés trés jeunes, ont oubliés leurs parents et méme
parfois leur langue maternelle. Le travail sur le maintien du
lien est fondamental. Cependant ces difficultés existent et
demandent a étre évaluées.

Coopération régionale

Le service d’'oncologie pédiatrique est donc un acteur majeur
de la prise en charge des cancers dans I'océan indien. A ce titre,
il a tissé des liens avec les différentes iles avoisinantes. Un
jumelage du service avec celui de Tananarive a Madagascar a
été réalisé dans le cadre des travaux du GFAOP. Deux missions
par an sont réalisées sur place afin d’aider les collegues
malgaches a se structurer et a organiser leur service. Des
protocoles de traitement adaptés a ce pays sont écrit et
développés par le GFAOP et une aide financiére est apportée
par le biais de donations des médicaments nécessaires a la
réalisation de ces traitements.

Conclusion

Le service d'oncologie pédiatrique de I'ile de la Réunion assure
la prise en charge des enfants des 2 départements d’Outre-
Mer francais de la zone. De nombreux enfants étrangers sont
également traitésdansle service et une organisation spécifique
a été mise en place pour eux. Il reste cependant beaucoup
d’enfants qui ne peuvent accéder a des soins de qualité dans
les pays les moins avancés et une collaboration internationale
est indispensable afin de lutter contre ces inégalités. C'est
uniquement ainsi que les objectifs fixés par 'OMS au travers
du GICC (Global Initiative for Children Cancer) 2 pourront
étre atteint, visant a porter a 60% le taux de survie des enfants
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'union fait la force : le Groupe
Camerounais d’Oncologie Pédiatrique,
catalyseur de la mise en place de services
nationaux d’oncologie pédiatrique

FRANCINE KOUYA (SUR LA PHOTO), DIPLOMEE EN ONCOLOGIE MEDICALE DE 'UNIVERSITE
DE STELLENBOSCH A CAPETOWN, AFRIQUE DU SUD

Introduction: La collaboration pluridisciplinaire et la mise en place de partenariats internationaux
fondés sur le jumelage sont essentielles pour réduire I’écart qui existe entre les pays a revenu
élevé et les pays a revenu faible et intermédiaire en matiére de survie des enfants atteints de
cancer. Cet article décrit la création du Groupe Camerounais d’Oncologie Pédiatrique (GCOP) et
son impact sur la mise en place de services d’oncologie pédiatrique au Cameroun.

Méthodologie: Le GCOP est un regroupement de professionnels de santé, de parents, de
survivants d’un cancer et de diverses parties prenantes, tous engagés dans la prise en charge des
cancers de |'enfant au Cameroun. Il a pour but d’améliorer le diagnostic et la prise en charge
des enfants atteints de cancer dans ce pays. Lors de sa réunion inaugurale, il a élaboré un plan
d’action de cing ans et obtenu une subvention du programme My Child Matters de la Fondation
Sanofi Espoir en vue de sa mise en ceuvre.

Résultats: Le GCOP a été créé en 2018. Des conférences nationales annuelles ont été
organisées pour débattre de différents enjeux comme |'accés aux médicaments essentiels. Ce
groupe a organisé des formations sur les signes d’alerte précoces des cancers pédiatriques pour
les professionnels de santé et le grand public. Un cours de soins palliatifs pédiatriques a été
élaboré et proposé aux professionnels de santé. Deux protocoles nationaux ont été établis pour

la prise en charge, respectivement de la leucémie aigué lymphoblastique et du rétinoblastome.
Un plan de réponse conjoint a été mis en ceuvre pour faire face a |'épidémie de COVID-19
et mis & exécution avec le soutien de partenaires internationaux. Les membres du GCOP ont
participé a I’élaboration du plan stratégique national de lutte contre le cancer pour la période
2020-2024 qui prévoit des interventions prioritaires pour lutter contre les cancers de I’enfant.
Conclusion: Le GCOP a élaboré et mis en ceuvre des initiatives de nature @ promouvoir
I’accés aux soins pour les enfants atteints de cancer au Cameroun. La collaboration entre
les professionnels de santé spécialisés en oncologie pédiatrique, le ministére de la Santé, les
organisations non gouvernementales et les partenaires internationaux a ouvert la voie a la
réalisation de I'objectif de I'OMS de parvenir a un taux de survie de 60% au moins pour tous les
enfants atteints de cancer a |’horizon 2030.

es professionnels de santé, les parents, les organisations

de santé locales et internationales ont de plus en plus

conscience des immenses disparités qui existent en
matiére de survie pour les enfants atteints de cancer selon
qu’ils vivent dans des pays développés ou dans des pays a
revenu faible et intermédiaire. Au cours des 50 dernieres
années, des progrés considérables ont été accomplis dans la
prise en charge des enfants atteints de cancer et dans les pays
a revenu élevé, plus de 80% des enfants atteints d’'un cancer
en guérissent. Toutefois, le taux de survie dans les pays en
développement reste faible et souvent inférieur a 30% (1).
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Sachant que 80% des pres de 400 000 enfants et adolescents
auxquels on diagnostique un cancer dans le monde vivent
dans des pays a revenu faible et intermédiaire, ces chiffres
montrent a quel point les cancers de I'enfant constituent un
fléau d’'importance mondiale (2).

En septembre 2018, lors d'une réunion inaugurale sur les
cancers de l'enfant organisée parallelement a I'Assemblée
Générale des Nations Unies et dans le sillage de la Réunion de
haut niveau sur les maladies nontransmissibles, 'OMS aannoncé
le lancement d’'une nouvelle initiative - I'Initiative Mondiale de
Lutte contre le Cancer de I'enfant- dans le but de parvenir a un



taux de survie d’au moins 60 % pour tous les enfants atteints de
cancer d’ici a 2030, d’alléger les souffrances dans le monde et
de sauver un million de vies supplémentaires (3). Pour parvenir
a cet objectif et améliorer d’au moins 60 % la survie de tous
les enfants atteints de cancer, les principaux objectifs de cette
initiative sont les suivants : 1) améliorer la capacité des pays
a mettre en ceuvre les meilleures pratiques de traitement du
cancer de l'enfant et 2) accorder une attention particuliére
aux cancers de I'enfant au niveau national et mondial. En juin
2020, le ministére de la Santé publique a lancé le nouveau plan
stratégique national de prévention et de lutte contre le cancer
pour la période 2020-2024. Ce plan prévoit des interventions
prioritaires en pédiatrie de nature a améliorer les taux de survie
globale des enfants atteints de cancer (4).

Le cancer de l'enfant constitue un probléme de santé
publique important au Cameroun ou, jusqu’en 2000, il
n'existait aucun programme de prise en charge thérapeutique
spécifique pour les enfants. Deux centres de cancérologie
et cing antennes régionales dispensent actuellement des
traitements aux enfants atteints d’'un cancer. Il s'agit du
Centre Mére et Enfant de la Fondation Chantal Biya (CME)
a Yaoundé et du Mbingo Baptist Hospital (MBH) a Bamenda.
Environ 300 cas de cancer pédiatrique sont déclarés chaque
année, ce qui représente environ 30% du nombre attendu
(2). De nombreux enfants atteints de cancer au Cameroun ne
sont jamais diagnostiqués et ne bénéficient par conséquent
d’aucune chance de traitement. Il convient de noter que, faute
de traitement approprié, les enfants atteints d’'un cancer n'ont
aucune chance d’y survivre (5).

Il existe de nombreux exemples de I'impact positif que jouent
les groupes spécialisés en oncologie pédiatrique sur la mise en
place de services. Au Royaume-Uni, le Children’s Cancer and
Leukemia Group est le plus important organisme caritatif
au service des enfants atteints de cancer et fait fonction de
groupe consultatif pour les professionnels et les patients
(6). Un autre exemple est le Children’s Oncology Group qui
est devenu la principale organisation de soins cliniques et de
recherche en Amérique du Nord et ailleurs dans le monde (7).
Dans des pays moins nantis, comme ceux d’Amérique du Sud,
des améliorations considérables ont été réalisées avec I'aide
de partenaires nord-américains dans le cadre de jumelages
avec I'Asociacion de Hemato-Oncologia Pediatrica de Centro
América (AHOPCA, Association centroaméricaine d’hémato-
oncologie pédiatrique) (8). Dans le monde francophone, le
Groupe Franco-Africain d’Oncologie Pédiatrique (GFAOP)
fondé il y a 20 ans, par des médecins africains et francais,
est une association médicale qui soutient la création et le
développement d’unités de soins en oncologie pédiatrique
dans 18 pays d’Afrique francophone. Déterminés a mettre
en place des services d’'oncologie pédiatrique au Cameroun,

les responsables de différents programmes d'oncologie
pédiatrique ont jugé que des progrés plus rapides et plus
efficaces pourraient étre réalisés grace a la collaboration et a
un engagement en faveur de la réalisation d’objectifs communs
pour I'ensemble du pays. C'est ce qui a motivé la création du
Groupe Camerounais d’Oncologie Pédiatrique (GCOP) qui a
pour mission d’améliorer le diagnostic et la prise en charge des
cancers de I'enfant au Cameroun.

Naissance du GCOP

Le premier atelier du GCOP a eu lieu a Yaoundé le 12 mai
2018 en présence de quarante acteurs de la prise en charge
des cancers de l'enfant : journalistes, parents d'enfants
victimes de cancer, membres d’associations d’enfants ayant
survécu au cancer, psychologues, anthropologues, médecins
généralistes, nutritionnistes, pharmaciens, ophtalmologistes,
biologistes, anatomopathologistes, infirmieres, chirurgiens et
oncologues pédiatres.

Ce premier atelier a abouti a I'élaboration d’un plan d’action
de cing ans en vue du développement de services d’oncologie
pédiatrique a I'échelle nationale et a la mise en place d’'un
comité exécutif chargé d'officialiser les statuts du Groupe.
Létablissement de ce plan d’action s'est articulé autour de
trois grands axes : (1) la communication et, en particulier,
la sensibilisation et 'amélioration du parcours de soins des
patients ; (2) la prise en charge qui englobe le diagnostic, le
traitement, les soins de confort et les soins palliatifs et la survie
et enfin (3) I'administration, qui regroupe la coordination
des activités de l'association, les interventions auprés des
partenaires locaux et internationaux et la pérennité de
I’association. La mise en ceuvre de ce plan a bénéficié d’'une
subvention du programme My Child Matters de la Fondation
Sanofi Espoir (9). En septembre 2018, le GCOP a été enregistré
comme association indépendante au Cameroun. En 2019, il a
noué une collaboration officielle avec le Ministére de la Santé
Publique et le Comité National de Lutte contre le Cancer.

Protocole national pour la leucémie aigué
lymphoblastique

Avant la création du GCOP, la leucémie de I'enfant n'était prise
en charge qu'au CME de Yaoundé. Les principaux oncologues
pédiatres du GCOP ont décidé de faire de la Leucémie Aigué
Lymphoblastique (LAL) le premier projet visant a améliorer la
priseenchargeclinique et les tauxde survie des enfants atteints
d’un cancer. Un protocole national a été élaboré pour la prise
en charge de la LAL arisque standard au CME de Yaoundé ainsi
qgu’au MBH, tandis qu’un protocole pour la LAL a risque élevé a
été établi en vue de son application uniguement a Yaoundé, ou
il est possible d’avoir acces a des transfusions de plaquettes. En
plus d’un traitement médicamenteux de deux ans, le protocole
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prévoit des recommandations pour les soins de soutien a
prodiguer aux enfants atteints de leucémie. Ce protocole a
été élaboré en collaboration avec des partenaires de jumelage,
a savoir le Children’s Hospital de Leeds au Royaume-Uni et
I'Université Stellenbosch, en Afrique du Sud. LAlternative Hair
Charity du Royaume-Uni a financé la mise a disposition de
médicaments de chimiothérapie gratuits et subventionné les
médicaments nécessaires aux soins de soutien, tandis que les
frais de transport, de repas et d’hébergement ont été financés
par la suite par la Fondation Sanofi Espoir et le World Child
Cancer UK.

Le nombre de diagnostics de leucémie était trés faible
et sans commune mesure avec le nombre auquel il fallait
normalement s’attendre selon les estimations mondiales
(2). Cela était probablement di au fait que les signes de la
leucémie ressemblent généralement a ceux d’autres maladies
infectieuses, ce qui entraine des erreurs de diagnostic et la
mise en ceuvre d’'un traitement inadéquat en raison d’un faible
indice de suspicion de la part des professionnels de santé.
Au cours de la premiére semaine d’aoGt 2019, une équipe
d’experts du GCOP a mené une campagne de sensibilisation au
diagnostic précoce dans la région littorale du Cameroun. Les
bénéficiaires de cette campagne étaient les professionnels de
santé des districts sanitaires de Loum, Bonassama, Logbaba,
Cité des Palmiers et Edea. Plus de 200 professionnels de santé,
infirmiéres, médecins généralistes et pédiatres y ont pris part.

Protocole du GCOP concernant le rétinoblastome et
élaboration d’une stratégie nationale

Le rétinoblastome est lI'un des cancers prioritaires de
I'Initiative Mondiale de Lutte contre le Cancer de I'enfant.
Environ 48 enfants devraient développer unrétinoblastome au
Cameroun chaque année (10). Selon un rapport du programme
des Services de santé de la Convention Baptiste du Cameroun
(CBCHS, Cameroon Baptist Convention Health Services),
59,2 % des enfants survivent au rétinoblastome, le diagnostic
tardif étant la premiére cause de décés (11). Par conséquent, le
GCOP s'est employé a élaborer une stratégie globale de lutte
contre cette maladie.

Cette stratégie aété élaborée dansune optique collaborative
et pluridisciplinaire. Parmi les professionnels concernés
figuraient des oncologues pédiatres, des ophtalmologistes,
des chirurgiens pédiatres, des pharmaciens, des infirmiéres,
des psychologues, des anthropologues, des biologistes, des
épidémiologistes et des enfants ayant survécu au cancer.
Plusieurs grandes institutions y ont également participé
dont le Comité National de Lutte contre le Cancer, le Groupe
Camerounais d’Oncologie Pédiatrique, les Services de santé de
la Convention Baptiste du Cameroun, World Child Cancer et le
Children’s Hospital de Leeds.
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Cette initiative a pour ambition de faire en sorte que
chaque enfant atteint d’'un rétinoblastome puisse devenir
un adulte productif. La stratégie s'articule autour de dix
axes: sensibilisation (signes avant-coureurs, disponibilité du
traitement, pronostic), diagnostic et orientation, traitement,
soutien familial, suivi psycho-social, soins palliatifs, survie,
plaidoyer, recherche et renforcement des capacités. Un
nouveau protocole national de traitement du rétinoblastome
a été élaboré et, avec ses collaborateurs, le GCOP s’emploie
actuellement a mobiliser les ressources nécessaires pour que
ce protocole thérapeutique soit accessible a tous les patients
et pour le déploiement d’'une stratégie globale.

Initiative de développement des soins palliatifs du
GCOoP

Les soins palliatifs pédiatriques sont sous-développés au
Cameroun et seuls existent quelques programmes de soins
palliatifs en milieu hospitalier ou a domicile dispensés par des
infirmiéres spécialisées (12). Le GCOP a tiré parti du savoir-
faire et de I'expérience des principaux oncologues pédiatres
spécialisés dans les soins palliatifs et d’autres membres
d'équipes pluridisciplinaires pour que des soins palliatifs
soient accessibles a tous les enfants atteints de cancer sur le
territoire national. Deux ateliers de formation sur les soins
palliatifs pédiatriques ont été organisés et des programmes
de soins palliatifs a domicile ont été mis en place dans deux
autres centres de Yaoundé et de Buea, sur le modéle des
services proposés au Mbingo Baptist Hospital depuis 2013
(13). Parmi les animateurs de ces ateliers figuraient des
infirmiéres spécialisées en soins palliatifs pédiatriques, des
psychologues cliniciens, des anthropologues médicaux et des
conseillers psycho-spirituels. Dans le cadre de ses activités
pour 2021, le GCOP organisera des formations sur les soins
palliatifs pédiatriques pour les professionnels de santé du nord
du Cameroun et mettra en place un quatriéme programme de
soins palliatifs a domicile.

Sensibilisation

Au Cameroun, le degré de sensibilisation de la population
générale aux cancers de I'enfant est faible et la présence des
signes précoces les plus courants de cancer n'‘éveillent pas
nécessairement la suspicion des professionnels de santé
(faible indice de suspicion) (14). Il en résulte une trajectoire
périlleuse, depuis I'apparition de la maladie jusqu’au
diagnostic et au traitement avec, en particulier, le recours
a des médicaments traditionnels et complémentaires, ce
qui compromet d'autant les chances de survie (15,16). En
plus des initiatives d’éducation des professionnels de santé
sur la leucémie dans la région du littoral, les spécialistes de
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des activités de sensibilisation dans leurs régions respectives
et s'emploient tout particulierement a éduquer la population
générale et a former des professionnels de santé. En 2020,
le GCOP a élaboré une brochure et un poster harmonisés
pour informer le public sur les signes et symptomes précoces
du cancer chez I'enfant. Ces documents ont été validés par
le Comité National de Lutte contre le Cancer en vue de leur
utilisation a I'échelle nationale. Des actions de sensibilisation
sont également menées dans les médias et au moyen de I'envoi
massif de messages sur les téléphones mobiles.

Plaidoyer et partenariat
Afin délargir le groupe de parties prenantes concernées
par la prise en charge des cancers de l'enfant et de le
renforcer, le GCOP organise chaque année des conférences
pluridisciplinaires en oncologie pédiatrique. La conférence
annuelle de 2019 avait pour théme : « 'amélioration de I'acces
aux médicaments essentiels en oncologie pédiatrique ». Les
participants ont réfléchi a la mise en place de procédures
d’achat groupé avec l'aide des structures compétentes du
ministére de la Santé. En 2020, la conférence a porté sur le
rétinoblastome et a abouti a I'élaboration d’'une stratégie
nationale de lutte contre cette maladie. En 2021, I'atelier
annuel avait pour but de réaliser une évaluation de référence
officielle des services, d'identifier les priorités et d’élaborer
un plan d’action en vue de leur développement.

En 2020,
I’élaboration, dans ses grandes lignes, du nouveau plan

les membres du GCOP ont participé a

stratégique national de prévention et de lutte contre le
cancer pour la période 2020-2024 qui, pour la premiére
fois, prévoit des interventions prioritaires en oncologie
pédiatrique (4). Le GCOP a noué des liens synergiques avec
plusieurs organisations nationales compétentes intervenant
dans la prise en charge des cancers de l'enfant, dont le
CBCHS, le Centre Meére et Enfant de la Fondation Chantal
Biya a Yaoundé, Alternative Santé, I'H6pital catholique Mont-
Marie et I'’Association des jeunes solidaires contre le cancer
infantile. Le GCOP a également bénéficié de I'aide technique
et financiére d’organisations internationales comme le World
Child Cancer, la Clinton Health Access Initiative, Médecins
du Monde, la Fondation Sanofi Espoir et St Jude Global.

Enjeux

La réalisation du plan d’action de cing ans n'a pas été sans
soulever quelques difficultés pour le GCOP. Labsence
de personnel de secrétariat et administratif a constitué
un obstacle majeur a l'organisation des activités et a
I'établissement des rapports dans les délais impartis. Plusieurs
membres du comité exécutif ont di consacrer bénévolement
un grand nombre d’heures a des activités de secrétariat. La

coordination des activités a jusqu'a présent été largement
confiée aux coordonnateurs du programme du World Child
Cancer, de la Clinton Health Access Initiative et d’Alternative
Santé.

Depuis la pandémie de COVID-19, les centres du GCOP sont
confrontés a des difficultés croissantes en ce qui concerne
I'accés des patients aux soins et leur sécurité. Les véhicules
de transport publics étant contraints d’accepter moins de
voyageurs a leur bord, les frais de transport ont augmenté.
A cela s’est ajoutée la nécessité d’héberger un plus grand
nombre de patients dans des structures sCres, a proximité
de I'hopital, pour éviter toute contamination par le virus de
la COVID-19. La sécurité du personnel a également soulevé
d’'importantes difficultés. Avec I'aide de World Child Cancer,
le GCOP a élaboré un plan de réponse contre la COVID-19
et une aide financiéere a été sollicitée auprés de la Fondation
Sanofi Espoir et de la Fondation UBS Optimus en vue de l'achat
d’équipements protecteurs pour le personnel et de produits
d’hygiene pour les soignants, les patients et leurs familles.
Grace a cette réponse combinée, la prise en charge des enfants
atteints de cancer s'est poursuivie sans interruption dans tous
les centres collaborateurs du GCOP.

La collecte systématique de données est essentielle
pour faire le suivi des efforts et évaluer les progres de tout
programme d’'oncologie pédiatrique (17). Il existe des registres
hospitaliers du cancer dans tous les centres du GCOP, mais
aucun systéme n’a été mis en place pour harmoniser la collecte
des données et mener des analyses combinées permettant
de dresser un tableau global de la répartition des cas de
cancer, des traitements recus et de leurs résultats. Grace au
financement de 'Alternative Hair Foundation, le GCOP a été
en mesure de recruter un gestionnaire de données a temps
partiel pour le protocole national de lutte contre la leucémie
et des formulaires de rapports de cas harmonisés ont été
élaborés. Un projet de registres des cancers pédiatriques
coordonnés dans tous les centres a également été établi, mais
son exécution a été retardée faute de financement.

Perspectives d’avenir
Pour obtenir des connaissances factuelles sur les priorités
actuelles de l'oncologie pédiatrique au Cameroun et planifier
les interventions en vue d’'améliorer les services, le GCOP, en
collaborationavecle Comité National de Lutte contre le Cancer
et le St Jude Children’s Research Hospital des Etats-Unis, a
mené un exercice de planification et d’analyse situationnelle
objective des services d’'oncologie pédiatrique au Cameroun
au moyen de l'outil PrOFILE (Pediatric Oncology Facility
Integrated Local Evaluation), élaboré par I'Hopital St Jude (18).
Des évaluations des installations ont été menées avec
les équipes du Mbingo Baptist Hospital, le Centre Mére et
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Enfant de la Fondation Chantal Biya a Yaoundé et le Baptist
Hospital Mutengene au cours du mois de décembre 2020. Les
données ont été analysées et I'équipe PrOFILE de I'Hopital St
Jude a présenté un résumé des résultats. Un atelier de deux
jours a été organisé pour examiner ces résultats et élaborer
un plan d’actions prioritaires pour améliorer les services. En
plus du Comité National de Lutte contre le Cancer, d’autres
collaborateurs ont participé a l'atelier, dont St Jude Global,
le Bureau de 'OMS au Cameroun, le Centre International de
Recherche sur le Cancer, I'’Agence Internationale de I'Energie
Atomique, la Clinton Health Access Initiative, World Child
Cancer et Kidzcan Zimbabwe.

A la fin de latelier, les principales priorités ont été
identifiées, dont 'amélioration de l'acces a un second avis
anatomopathologique, la mise en place d’'un mécanisme de
discussion pluridisciplinaire, le renforcement de la sécurité
lors de 'administration des chimiothérapies, 'amélioration de
la formation des spécialistes et 'augmentation des fonds de
recherche. Un projet de plan d’action a été élaboré, qui sera
amélioré et servira de feuille de route pour la réalisation des
objectifs de I'Initiative Mondiale de Lutte contre le Cancer de
I'enfant au Cameroun.

Conclusion
Lunion fait bel et bien la force. Le GCOP s’est positionné
comme un acteur majeur du développement des services
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A l'occasion des 15 ans du programme d’oncologie pédiatrique
« My Child Matters », la Fondation Sanofi Espoir (FSE) a mené
une étude d’évaluation qualitative afin de dresser un bilan

des actions menées, ainsi que de déterminer I'impact, les
expériences et les attentes des parties prenantes impliquées
dans les nombreux projets. Cette étude vise & évaluer les

meilleures pratiques, les limites, le processus de sélection du

programme permettant d’ajuster la stratégie, le budget, les

méthodes et la communication selon les besoins exprimés.

e programme « My Child Matters » (MCM) soutient des

projets visant a lutter contre les cancers des enfants dans

les pays a revenu faible ou intermédiaire. Depuis 2005, il
compte plus de 60 projets dans quelque 80 pays, pour 30 000
professionnels de santé formés et 100 000 patients bénéficiaires.
La grande proximité entre la FSE et les porteurs de projets MCM
actuels et passés, a permis de créer un réseau d'entraide et de
partage, que certains appellent « la famille MCM », vis-a-vis de
laquelle ils ont un fort sentiment d’appartenance.

Afindevalider lesnombreuxretours d’expérience recus grace a
une communication fréquente et fluide entre cette communauté
et I'équipe en charge du programme, la Fondation Sanofi Espoir
alancé une étude qualitative anonymisée et de grande ampleur.

Cette étude est particulierement intéressante pour trois
raisons. Tout d’abord parce quelle vise a évaluer I'impact
d'un programme de santé dans les pays a revenu faible ou
intermédiaire en pleine crise sanitaire. Ensuite, parce quelle a
été réalisée uniquement a distance. Enfin, elle est innovante par
son approche 3 360°.

Méthodologie : approche globale, a distance, et tripartite
a. Le choix du distanciel

Alors que le mandat triennal de la Fondation Sanofi Espoir arrive
aéchéance fin 2021, et malgré le contexte de crise sanitaire, il est

important pour « My Child Matters » de connaitre I'impact de son
action. Les unités d'oncologie pédiatrique ou sont développés
les projets recevant des patients particulierement vulnérables, il
était inenvisageable d’'organiser des entretiens en présentiel.

De plus, le succés de I'étude d’évaluation de quatre projets
du programme « My Child Matters » Nursing Awards mené
principalement a distance en juillet/aoGt 2020 a prouvé la
faisabilité d’'une telle approche (1).

b. Une évaluation réalisée en trois parties
Cette évaluation menée en deux mois et demi comportait trois
étapes.

Dans un premier temps, la Fondation Sanofi Espoir a concu
une enquéte destinée aux 29 porteurs de projets « My Child
Matters » soutenus dans le cycle de financement actuel (2019-
2021). Ce questionnaire, disponible en trois langues, comportait
vingt questions visant a connaitre l'origine et les motivations
de leur candidature au programme, le regard de chacun sur
accompagnement recu (partenariat, financier, leadership,
mentoring, mise en relation), les bénéfices du programme
a travers leur projet pour les jeunes patients et leur famille,
I'unité d'oncologie pédiatrique, I'hopital, etc. Les responsables
du programme demandaient aussi aux porteurs de projets
quelles étaient leurs attentes au moment de la candidature
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et si celles-ci avaient été satisfaites, comment, ainsi que leurs
conseils et recommandations pour faire évoluer le programme
afin d'en maximiser I'impact, optimiser la communication et les
collaborations ainsi que le partage de bonnes pratiques dans
le milieu de l'oncologie pédiatrique au niveau international. Le
taux de réponse de 100% atteste de la grande implication des
porteurs envers ce programme.

Pour les deux étapes suivantes, I'évaluation en elle-méme
a été répartie entre deux structures d’évaluation externes
et indépendantes, engagées simultanément, toutes deux
expérimentées et spécialisées dans les secteurs de laide
humanitaire et de la santé, chargées d'évaluer le programme
a deux niveaux. Chaque équipe a commencé par mener une
analyse documentaire au sujet du programme, des actualités
et des acteurs de l'oncologie pédiatrique en général, avant de
mener des entretiens individuels semi-dirigés. Les documents
stratégiques et de cadrage concernant le programme ont été
transmis aux évaluateurs par I'équipe « My Child Matters ». Les
entretiens ont été menés en francais, anglais ou espagnol selon
la préférence de l'interlocuteur.

Au niveau des projets : 78 interviews avec des informateurs
clés ont été menées et 70 documents ont été étudiés. En outre,
11 projets en cours ont été finement analysés. Ces projets
ont été sélectionnés afin d’'assurer une représentativité de
'échantillon évalué. Les criteres de la matrice de sélection
étaient : le revenu du pays selon le classement de la Banque
Mondiale (% de Pays a Revenu Intermédiaire Inférieur (PRII)
et % de Pays a Faible Revenu (PFR) proportionnellement aux
projets composant le portefeuille du programme) ; la couverture
des zones géographiques (avec un focus sur les zones cibles
stratégiques du programme soit I'Afrique francophone et I'Asie
du Sud-Est); la couverture de tous les thémes (accés aux soins,
registres des cancers, diagnostic précoce, soins palliatifs/
gestion de la douleur, formation professionnelle/renforcement
des capacités, lutte contre les abandons de traitement) ; la
représentativité des anciens et nouveaux partenaires (40% et
60% proportionnellement alacomposition du portefeuille) ; type
de budget (selon un classement par fourchette).

Au niveau du programme : les évaluateurs ont examiné
l'impact du programme en fonction des principaux acteurs de
santé en oncologie pédiatrique (par exemple les organisations
internationales et non gouvernementales). Des experts
renommeés et spécialisés en oncologie pédiatrique ont facilité
les contacts avec des autorités nationales de haut niveau afin
d’'obtenir des entretiens.

c. Approche a 360° et procédure de triangulation

Lapproche a 360° consiste a interviewer I'ensemble des parties
prenantes en lien avec le programme, en interne et en externe,
afin d'évaluer son impact selon les différents points de vue.
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Dans un premier temps, les évaluateurs ont mené des
entretiens généraux avec le personnel de la Fondation. Ils ont
ensuite identifié les personnes les plus pertinentes a interviewer
(2), en collaboration avec le responsable du programme « My
Child Matters ». Ont donc été entendus : la déléguée générale de
la Fondation, les responsables de programmes de la Fondation,
I'équipe « My Child Matters », les membres du comité d’experts
MCM, des mentors, des porteurs de projets, des membres
de l'équipe projet, leurs colléegues, des directeurs d’unités
concernées, des professionnels de santé formés, ainsi que des
autorités de santé locales, des associations de patients, des
organismes partenaires, des bénéficiaires locaux directs et
indirects, et plus largement des acteurs clefs dans le secteur de
l'oncologie pédiatrique tels que I'Organisation Mondiale de la
Santé (OMS), I'Union Internationale Contre le Cancer (UICC), le
Groupe Franco-Africain d’Oncologie Pédiatrique (GFAOP).

Des guides d’entrevue, créés par les évaluateurs et spécifiques
selon le profil des personnes interviewées, ont été utilisés lors
d’entretiens d’une heure environ. Le questionnaire comprenait
des questions ouvertes pour dégager des perspectives dans les
domaines analytiques les plus importants.

Les quarante et une demandes d'entrevues ont toutes été
acceptées. Des entretiens supplémentaires ont été menés
auprés des répondants recommandés aux évaluateurs par les
premiers interviewés, selon la méthodologie de I'approche
a 360° Au total, 107 entretiens ont été réalisés pour couvrir
I'évaluation « projets » et I'évaluation « programme » Ceux-ci
ont été enregistrés avec le consentement des répondants a des
fins de transcription (anonymisés). La collecte et I'analyse des
données ont été effectuées par les évaluateurs.

Pour garantir la rigueur de cette évaluation qualitative, les
consultants ont utilisé la procédure de triangulation des données,
des outils et des sources d'information. Cette méthodologie
consiste aeffectuer larecherche auprésdedifférentes personnes,
dans des lieux/projets variés, a I'aide de plusieurs outils et vise a



corroborer les données collectées, réduisant ainsi I'effet des biais
de jugement, cas particuliers et erreurs dans I'étude qualitative.

Résultats positifs et recommandations constructives

Le réle indispensable d’'un soutien multidimensionnel aux
projets d’oncologie pédiatrique dans les pays a revenu faible et
intermédiaire (tranche inférieure) a été validé.

Une réunion tripartite de restitution des résultats
préliminaires a été organisée afin de permettre aux deux
structures d'évaluation de discuter de leurs conclusions et
recommandations. Il est intéressant de noter qu'elles étaient
convergentes. Chacune a ensuite soumis un rapport final
comprenant une note de synthése.

Lévaluation au niveau des projets a été structurée selon les
quatre critéres pertinents préconisés par le Comité d’Aide
au Développement de I'Organisation de Coopération et de
Développement Economiques (OCDE) qui sont : pertinence,
probabilité d’impact, efficacité et efficience, afin de mettre en
évidence les effets ou aspects positifs et négatifs et permettre
au lecteur de comprendre la performance globale du programme
MCM (figure 2).

Dans l'ensemble, le programme « My Child Matters » est
trés solide et un vrai succés de la Fondation Sanofi Espoir.
Selon les évaluateurs, le programme est « bon » en termes
de pertinence et de probabilité d'impact, et « adéquat »,
en ce qui concerne lefficacité et lefficience. En termes de
positionnement, les acteurs nationaux et internationaux
interviewés ont reconnu le programme MCM et la Fondation
Sanofi Espoir comme hautement crédibles et incontournables
dans le secteur de l'oncologie pédiatrique. En effet, le secteur
et les pays ciblés souffrent d'un déficit d'investissements de la
part des organisations mondiales agissant sur la santé. Les six
thématiques soutenues a travers les projets permettent a court
terme de pallier les manques en matiere d’accés équitable aux
soins de qualité pour les enfants et leur famille, et de renforcer
les systemes de santé a long terme.

Le niveau de satisfaction a I'égard du programme « My Child

Matters » s'est quant a lui révélé systématiquement élevé.
Les personnes interrogées considérent gu’il joue un role de
catalyseur pour le renforcement de I'oncologie pédiatrique dans
denombreux PRIl etles PFR.Selonelles, MCM acontribué acréer
un esprit communautaire en facilitant les mises en relation, les
partenariats et les échanges. En effet, la FSE renforce de plus en
plus son soutien extra-financier. Ce soutien repose notamment
sur le partage d'expertise, le développement des capacités
des structures partenaires, I'accés au réseau de partenaires et
d'experts de la Fondation. Ainsi, au-dela du soutien financier,
la FSE coordonne les actions des équipes projets, favorise les
retours d'expériences et échanges de bonnes pratiques, organise
les comités d’experts, met en ceuvre le programme de mentoring,
présente le programme lors des congrés internationaux,
encourage la rédaction d’articles scientifiques, communique sur
les actions et promeut les projets soutenus, propose des sessions
de formation aux équipes projets.

Les évaluateurs ont également élaboré des recommandations
pour lui permettre de croitre a la fois en échelle et en impact.

Le programme MCM a démontré qu'’il était possible d’obtenir
des résultats significatifs et durables avec des investissements
relativement modestes, ce qui a généré des « bonnes pratiques»
et connaissances pouvant étre dupliquées ou adaptées a d’'autres
pays a revenu intermédiaire inférieur (PRII) et a des pays a faible
revenu (PFR). Ces résultats pourraient étre encore améliorés par
une augmentation des effectifs de I'équipe MCM, ainsi que par
la définition d’'une logique d’intervention claire, afin de mieux
mesurer I'impact.

La structure du portefeuille de projets ainsi que la stratégie
d’identification et de sélection des projets peuvent évoluer pour
adapter encore davantage le soutien unique de « My Child Matters
» aux priorités des pays, notamment a travers des projets concus
et dirigés localement. Autre particularité clé de la réussite des
projets : MCM soutient des projets innovants, souvent portés
par des « champions » (médecins a esprit entrepreneurial,
capables d’assumer la gestion du projet et de I'équipe en plus de
leur mission hospitaliere).

Figure 2: Lévaluation au niveau des projets

Le programme ne répond pas aux exigences
pour que ce critére soit respecté

Le programme répond a certaines
exigences de ce critere, mais a

Bon
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quelques lacunes a combler
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Les procédures de suivide 'avancement des projets MCM sont
appréciées mais peuvent encore étre améliorées, notamment en
capitalisant sur I'implication des mentors.

Dans une logique de maximisation de I'impact, le programme
pourrait étre plus actif sur le plan de la communication et de la
coordination.

Conclusion

Uneévaluationqualitative approfondie et entierement adistance
d’'un programme international peut étre menée avec succes par
plusieurs évaluateurs externes, en trois langues, dans les pays
a revenu faible et intermédiaires dans un délai court et malgré
des circonstances pandémiques. Les conclusions montrent un
programme engagé a long terme ayant I'ambition de contribuer
efficacement a réduire les inégalités, particulierement dans
les pays les plus pauvres du monde, et devenu presque
incontournable dans un secteur trés spécialisé et de petite taille
ou les besoins sont grands.

My Child Matters, en évolution constante depuis sa création,
notamment par une redéfinition des criteres déligibilité, un
cycle de financement en deux temps, la création de projets
co-construits, une attention particuliere aux besoins des pays
d’Afrique francophone et d’Asie du sud-est et des pays a faible
revenu, doit continuer a s'adapter aux attentes des acteurs et
aux besoins précis du milieu de l'oncologie pédiatrique, afin
d’amplifier son impact.m
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Le Lymphome de Burkitt endémique est une forme de lymphome non
hodgkinien de type B qui touche essentiellement les enfants en Afrique
subsaharienne. Il est systématiquement associé au virus Epstein-Barr
(EBV) qui agit en collaboration avec d’autres facteurs infectieux ou
environnementaux comme le Plasmodium falciparum, I’Euphorbia tirucalli
et potentiellement |'aflatoxine B1. Tous ces facteurs pourraient favoriser

la formation de la translocation 1(8 ;14) dans les cellules B infectées
par I'EBY, a la persistance de ces cellules dans I'organisme et ainsi a
I’émergence du clone tumoral du lymphome de Burkitt endémique.

e Lymphome de Burkitt (LB) est un lymphome non

hodgkinien de type B, hautement agressif, décrit pour la

premiére fois en 1958 par Denis Burkitt en Ouganda (1).
Il existe trois formes cliniques décrites pour le LB : une forme
sporadique retrouvée un peu partout dans le monde ; une forme
associée aux déficits immunitaires, essentiellement chez les
patients vivants avec le virus de 'immunodéficience humaine
et une forme endémique (LBe), retrouvée exclusivement
en Afrique subsaharienne, dans la ceinture africaine du
lymphome et également en Papouasie Nouvelle-Guinée (2,3).
Le LB touche essentiellement les enfants pouvant représenter
jusqu’a25%-40% des lymphomesde l'enfant (4-6). Lévénement
oncogénique majeur a l'origine du LB est une translocation
chromosomique réciproque entre le chromosome 8 et I'un
des chromosomes 2, 14 ou 22. Dans 80% des cas, il s’agit de la
t(8;14) qui implique I'oncogéne MYC situé sur le bras long du
chromosome en 8g24.13 et le géne des chaines lourdes d’lg
IGH situé sur le bras long du chromosome 14 en 14q32.33.
Dans les autres cas, MYC est recombiné avec I'un des genes
des chaines légéres d’lg: IGK en 2p12 dans la t(2 ;8) ou IGL en
22ql1danslat(8;22) dans 15% et 5% des cas respectivement
(4). Les mécanismes de formation de ces translocations ne
sont pas encore totalement maitrisés. Elles surviendraient
dans le centre germinatif (CG) des organes lymphoides
secondaires des

au cours processus d’hypermutation

somatique (SHM) et de recombinaison de classe (CSR) (7), sous
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I'action de I'enzyme AID (activation-induced cytidin deaminase)
codée par le géne AICDA (8,9). Dans la forme endémique, la
localisation des points de cassures du chromosome 14 au
niveau des segments J du géne IGH suggére aussi une possible
réexpression des enzymes RAG (recombination activating gene)
dans le CG. Au niveau moléculaire, cette translocation a pour
conséquence une surexpression de la protéine MYC a l'origine
de lacquisition d’'un phénotype tumoral par les cellules :
prolifération et croissance incontrolée, instabilité génomique,
échappement au systéme immunitaire entre autres (10). Cette
surexpression de MYC s’accompagne normalement d'une
sensibilité accrue a I'apoptose qui est inhibée dans le LB par
la présence de mutations additionnelles sur MYC ou d’autres
genes tels que TP53 (10-15). Dans cette revue, nous allons
discuter le réle joué par les facteurs infectieux comme le virus
Epstein-Barr (EBV) et le Plasmodium falciparum ou les facteurs
environnementaux comme I'Euphorbia tirucalli et 'Aflatoxine
B1 dans 'oncogenése du LBe, en particulier dans la formation
de latranslocation t(8;14).

Roéle du virus Epstein-Barr

EBV est un gamma herpésvirus qui infecte essentiellement
les lymphocytes B, affectant environ 90% de la population
mondiale. Chez une minorité de personnes infectées, EBV
est associé a une diversité de pathologies bénignes ou
néoplasiques incluant le LBe. En Afrique, la primo-infection
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a EBV survient en général dans I'enfance (16-18) et est
souvent asymptomatique a cet age. EBV persiste ensuite a
vie dans les lymphocytes B, de facon latente et se réactivent
occasionnellement (16,19,20). Cette réactivation, appelée
cycle lytique peut étre soit compléte, productive aboutissant
ala production de nouveaux virions infectieux et a la lyse de la
cellule infectée ; soit incompléte, abortive sans production de

virus, ni lyse de la cellule (21). Chacune de ces phases du cycle

devie du virus est caractérisée par une expression séquentielle
de protéines virales spécifiques et de transcrits non codants.
Le génome du virus EBV code pour 9 protéines de latences
dont 6 nucléaires (Epstein-Barr Virus Nuclear Antigen (EBNA)
1, 2, 3A, 3B, 3C et LP) et 3 membranaires (Latent Membran
Protein (LMP) 1, 2A et 2B) qui définissent différents profils
de latence (figure 1A). Il code également plus de 80 protéines
du cycle lytique incluant les transactivateurs Zebra (Zta) et

Figure 1: Modéles proposés de développement du lymphome de Burkitt endémique.
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A (Phase 1) : Primo-infection a EBV (qui survient trés tét avant 3 ans chez les enfants en zone d'endémie) et établissement de la latence dans les lymphocytes B avec successivement i) une phase de
prolifération avec le programme de croissance (latence Il1) ; ii) passage dans le CG avec différenciation en centroblastes puis centrocytes : c'est le programme par défaut (latence Il) ; iii) sortie du CG
et différenciation en cellule B mémoire qui contient I'épisome du virus sous forme latente sans expression de protéine virale (latence O) ; iv) expression occasionnelle d’EBNA-1 au cours de la division
cellulaire (latence ). B (Phase 2) : Lexposition chronique et répétée des cellules B mémoires infectées de facon latente a différents stimuli comme le Plasmodium falciparum, le latex d’Euphorbia
tirucalli ou I'aflatoxine B1 favorise la réactivation du virus EBV qui induit une relocalisation de MYC a proximité d’IGH. Cette cellule réactivée est recrutée dans le CG ol est surexprimée I'AID sous
I'action entre autres du Plasmodium falciparum ou de certaines protéines virales. Dans le CG, AID introduit des cassures doubles brins sur IGH au cours des processus d’hypermutation somatique et de
commutation isotopique ; une potentielle réexpression des RAG est également suggérée. i) soit la cellule se différencie en plasmocyte et active le cycle lytique productif ; ii) soit le cycle lytique est abortif et
normalement, la cellule rejoint le pool des cellules B mémoires. Cependant, dans certains cas, la proximité MYC-IGH induite par la réactivation du virus augmente la probabilité de cassures doubles brins
simultanées sur MYC et IGH, et donc de translocation entre les deux loci. La surexpression de MYC découlant de la translocation maintient la cellule en prolifération et des mutations additionnelles, des
modifications épigénétiques associées a l'expression de la protéine EBNA 1 permettent une résistance a apoptose normalement induite par une surexpression de MYC et la persistance du clone tumoral.
Plasmodium falciparum et Euphorbia tirucalli interférent également avec la réponse immunitaire T cytotoxique anti-EBV, favorisant I'expansion des cellules B infectées.
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