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e cancer est une cause majeure de décés chez les enfants et

les adolescents dans le monde. Il est diagnostiqué chaque

année chez environ 300 000 enfants dgés de 0 a 19 ans
(1). Dans les pays a faibles revenus, I'absence de registre des
cancers constitue un frein majeur a I'évaluation de I'incidence
des cancers pédiatriques. Environ 175 000 nouveaux cas de
cancers surviennent chaque année dans ces pays (2-3).

Le Sénégal est un pays d’Afrique subsaharienne avec une
populationde 16 209 125 habitants (ANSD 2017-2018). Cette
population est jeune car 50% a moins de 20 ans. Chaque année,
800 nouveaux cas de cancers pédiatriques y sont attendus.
200 a 250 arrivent dans le seul centre d’'oncologie pédiatrique
de la capitale, a Dakar.

Les priorités nationales de santé publique incluent la santé
materno-infantile, la vaccination, les infections respiratoires
aiglies,lesmaladiesdiarrhéiques,lamalnutrition,latuberculose
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Les cancers de |I'enfant restent oubliés dans les priorités de Santé Publique
au Sénégal, malgré I'existence de nombreuses politiques axées sur la
mére et |'enfant. Linaccessibilité et la rareté des centres spécialisés
entravent la prise en charge. Il en existe un seul dans tout le territoire
national. La couverture sociale est également faible.

L'activité d’oncologie pédiatrique de Dakar a démarré en 2000 avec la
création d'une unité formalisée et le soutien du Groupe Franco-Africain
d'Oncologie Pédiatrique (GFAOP). La Fondation Sanofi Espoir, & travers le
programme My Child Matters (MCM), accompagne |'unité depuis 2007. Le
soutien actuel comporte deux volets social et psychologique.

et le paludisme. Cependant, les cancers pédiatriques ne
constituent pas une priorité de santé publique (4).

Leur prise en charge est entravée par I'inaccessibilité des
centres de traitement, I'absence de systéme de référence
rapide et adéquat, l'indisponibilité de certains outils du
diagnostic précoce et précis, de certains médicaments, le cout
élevé des traitements pour des familles la plupart du temps
démunies et sans couverture sanitaire ni sociale (5).

Contexte

Lactivité d’oncologie pédiatrique de Dakar a démarré en
2000 avec la création de l'unité et le soutien du GFAOP (6).
La chimiothérapie y est gratuite pour tous les enfants traités
selon les protocoles des cing cancers : les leucémies aigués
lymphoblastiques, lamaladie de Hodgkin, le néphroblastome, le
lymphome de Burkitt et le rétinoblastome. Léquipe aégalement



été soutenue dans la formation du personnel soignant afin de
renforcer leur capacité a traiter ces enfants (6,7). Cependant,
malgré la gratuité de la chimiothérapie, le coit des traitements
adjuvants et des examens complémentaires supporté par
les familles reste un probléme majeur. Laccompagnement
psychosocial était quasi inexistant.

Lunité d’'oncologie de I'hopital Aristide Le Dantec est au
premier étage du service de pédiatrie. Sa capacité est de 26 lits
pour les activités d’hospitalisation conventionnelle et d’hopital
du jour. Lactivité est menée par deux oncologues pédiatres, un
pédiatre généraliste, des résidents en pédiatrie, une équipe
tournante de 6 a 8 infirmiers, une assistante sociale, une
équipe d’accompagnement psychologique, composée d’un
psychiatre, d'une psychologue clinicienne, d’une travailleuse
sociale spécialisée en approche systémique et familiale, d'un
art-thérapeute, d’'un conte-thérapeute et un psychomotricien
pour les besoins du projet.

La Fondation Sanofi Espoir, a travers le programme MCM,
soutient I'unité depuis 2007. Il s’agit d’'un projet d’'une durée de
18 mois allant de juillet 2020 a Décembre 2021. Il comporte
deux volets : un soutien financier direct aux familles et un
accompagnement psychologique pour les enfants malades,
leurs familles et aussi I'équipe soignante.

Le soutien social

Une enveloppe financiére mensuelle d'un 1 250 000 (un million
deux cents cinquante mille francs) CFA, soit 1 905.48 euros, est
gérée par l'assistante sociale pour soutenir les familles. Tous
les patients admis sont enregistrés dans le registre général de
la pédiatrie sur lequel sont mentionnés les filiations, adresses
et professions des parents. Lenregistrement est parallélement
fait par I'Assistant de Recherche Clinique (ARC) local dans le
fichier général REDCap, commun aux unités du GFAOP. Les
domaines de la subvention financiére sont : les bilans d’'urgence
initiaux, les bilans biologiques complémentaires du diagnostic,
les bilans radiologiques, les adjuvants a la chimiothérapie
(solutés, antiémétiques, antibiotiques...), les frais de transport
pour le respect des rendez-vous mais aussi de transfert de
dépouille lors du décés du patient.

Chaque jour, les familles en situation difficile sont prises
en charge par l'assistante sociale en fonction de la demande
d’aide. Elle renseigne un registre de suivi ol sont mentionnés:
la date, les filiations du malade, le montant de la subvention,
I'acte soutenu, et pour le transport la signature du parent. Un
rapport est tenu a la fin de chaque mois et montre le cumul
ainsi que la part des différents actes soutenus. Parallélement,
'aide d’un comptable bénévole permet de renseigner un
fichier Excel mensuel récapitulatif. Chaque malade a un code
numérique, un suivi des montants des actes pour lesquels il a

eu une subvention et un cumul total mensuel.

Soutien psychologique

Il avait pour but d’accompagner les patients, leurs familles et
I'équipe soignante. A cet effet, des entretiens individuels, des
activités de groupe, de psychomotricité, d’art-thérapie et de
conte-thérapie étaient réalisés par I'équipe. Nous nous sommes
aidés d’outils. lls étaient constitués du génogramme pour les
entretiens psychosociaux, de l'auto-gestionnaire imagé pour
enfants (AUQUEI) pour la qualité de vie des enfants et du test
d’anxiété de Spielberg pour I'appréciation de I'état émotionnel
de I'équipe. Loriginalité de cette approche réside dans le
fait qu'il s'agissait de la premiere expérience d’'unité onco-
pédiatrique avec une équipe de psycho-oncologie pédiatrique
intégrée en Afrique de I'Ouest, a notre connaissance.

Méthodologie

Les auteurs ont procédé a une étude rétrospective, descriptive.
Une évaluation du premier semestre de fonctionnement allant
du lerjuillet au 31 Décembre 2020, avait permis de recueillir un
certain nombre de données qualitatives et quantitatives. Leur
compilation a été faite avec celles du registre général REDCap.

Résultats

Données quantitatives de I'équipe d’oncopédiatrie

La figure 1 montre la part de subvention pour les analyses
biologiques, les compléments d'imagerie, les médicaments
de support, le transport et en divers : le paiement des visites
pré anesthésiques, des examens anatomopathologiques et
quelques fois du forfait d’hospitalisation.

Les médicaments de support constituentune partimportante
qui est a la charge des familles. Puis viennent I'imagerie, les
analyses biologiques et le transport. Au cours du dernier mois
du semestre, on constate une distribution quasi homogene
du soutien en médicaments, analyses et imagerie. Il coincide
avec le début d’activité de l'association EntreAide Sénégal
qui finance trois fois par semaine I'achat des médicaments de
support et alloue un montant pour les échographies.

Données de I'équipe de psycho-oncologie
Durant le semestre, I'équipe avait recu 172 consultants dont
115 enfants et 57 accompagnants ou aidants.

© Activités au profit des patients

Le soutien psychologique des enfants était articulé autour
d’entretiens psychologiques individuels, de prescription
de psychotropes dans certaines situations (délirium,
tableau anxio-dépressif, douleurs neuropathiques, etc.),
et des activités de psychothérapie « alternative ». Ainsi, 8
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Tableau 1: Caractéristiques socio-démographiques

post annonces diagnostiques, ont été
effectuées. 14 accompagnements

Caractéristiques Nombre
spécifiques ont été mis en place pour les
Familles soutenues 202 parents avec des enfants en fin de vie. 34
Age médian 6 ans [4 mois- 17 ans] familles ont été accompagnées dans le
Sexe 110 Garcons- 92 Filles processus de deuil par le biais d’appels
téléphoniques. La plupart de ces familles
Origine géographique 83!;2:& banlieue ;3 résidaient trés loin de I’hopital. Lunité
,S\IL?drd 5132 avait enregistré 59 décés durant cette
Centre 61 période.
E::anger (Guinée, Gambie) gg 57 accompagnants ont bénéficié d’'un
suivi psychologique individuel. Leur niveau
Hébergement prés de 'UOP Sg'n ;g de détresse émotionnelle était élevé. En
Ne se pose pas 51 effet, il était de 7,8/10 (écart type = 3,44).
D e Pere Mere 3 focus groupes ont été réalisés au profit
Salariés 24 5 de 37 accompagnants.
I\R/Ieettrﬁizlsnformels 125 %9 © Activités au profit de I'équipe soignante
Eléve/ Etudiant 171 1/0 Un suivi psychologique régulier de I'équipe
E?nlsg Icre?rswploi 3 124 d’oncologie était assuré par la psychologue
Décédeés 11 2 clinicienne. Il avait permis de déterminer le
Couverture sanitaire IPM 9 niveau d’anxiété chez 17 personnels fixes
m‘:)tlffa'lfoie;gt‘té 0 de 'équipe soit 94% de I'effectif total (cf.

séances d’art-thérapie (avec 67 participants), 6 séances

de conte-thérapie (avec 62 participants) et 5 séances de

tableau 3 et figure 2).

Léquipe avait également organisé deux focus groupe
et une activité de cohésion interne. Les focus groupe

psychomotricité (46 participants) ont été organisées. constituaient des espaces trés sécurisés, ol I'équipe était

La qualité de vie des enfants était appréciée a l'aide de invitée a partager ses émotions et tout le poids généré par
I’'auto-questionnaire imagé Auquei -. 73% des enfants la prise en charge et/ou les déces des patients. Lactivité de
évalués présentaient une altération de leur qualité de vie cohésion était également une activité de groupe réunissant
dans un ou plusieurs domaines. tous les membres des deux équipes (oncologique et psycho-
© Activités au profit des familles 69 entretiens oncologique), le cadre était expressément plus souple
psychosociaux ont été réalisés au profit de ces voire quasi ludique. Ces deux activités ont comptabilisé 32

accompagnants. 39 consultations, essentiellement participants (cf. figure 3).

Figure 1: Soutien financier semestriel au profit des familles

6000 7
5000 -
4000 -
B analyses
3000 - W imagerie
2000 A médicaments
B transport
1000 -
B divers
0 .
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Discussion
Les cancers pédiatriques touchent les enfants
en bas age. Dans notre série, I'age médian est

Tableau 2: Données épidémiologiques de suivi

de 6.8 ans. Cest aussi le cas en Inde et en
Turquie ou Sneha (11) et Boskurt (12) ont

retrouvé respectivement 7.8 et 6 ans. Le sexe
ratio en faveur des garcons est également
retrouvé en Inde.

La majorité des patients habitaient dans les
régions et particulierement en zone rurale

alors que l'unique centre de traitement se
trouve dans la capitale, Dakar. Ce constat
est également fait en Inde et en Turquie.
Ces familles sont contraintes a des voyages

Données Nombre
Premiere venue dans UOP 201332017 23
201822021 179
Types de cancers Leucémie 51 (45 LAL,
6 LAM)
Néphroblastome 46
Rétinoblastome 13
Burkitt 11
Hodgkin 14
Autres 67
Derniéres nouvelles Vivant en cours de suivi
post thérapeutique 50
Vivant en cours de traitement 73
Rechute 13
Progression 4
Déces 54
Abandon 5
Transfert vers autre service 3

multiples pendant la durée du traitement
; cela constitue un co(t indirect important
dans la prise en charge (11,12).

Nos résultats montrent que 94% des

Tableau 3: Mesures du score d’anxiété selon I'échelle de Spielberg a MO et M6 chez le

personnel fixe de I'unité d'oncopédiatrie de I'hopital Aristide Le Dantec

familles n'ont pas de couverture sanitaire  |dentifiant Score d’anxiété- | Score d’anxiété-  Genre
et supportent les frais d’hospitalisation, du répondant état de Spielberg = trait (générale)
. ) . de Spielberg
les bilans complémentaires, le transport,
le traitement adjuvant et parfois certains Mo Mé MO M6
anticancéreux indisponibles. Sneha et al (11), 4822 34 49 45 47 Masculin
en Inde, ont montré qu’aucune famille navait =~ 2//10/12 26 34 29 36 Féminin
. . 2275 68 51 37 37 Féminin
de couverture sanitaire et comptait sur PA 53 57 43 52 Féminin
I'entourage pour couvrir les frais médicaux. ~ Mibdas 45 36 37 40 Féminin
; oo 23082013 42 39 45 43 Féminin
La prise en charge des cancers pédiatriques ~ 19g7 47 39 38 43 Féminin
n'est pas entiérement subventionnée par 9424 42 38 51 50 Féminin
AB11 40 38 37 40 Féminin

I’Etat. Le constat est le méme en Inde et au
Ghana (11,13).
a Dakar a été subventionné par la direction

Le colt de I'hospitalisation

de I'nopital. Cela avait permis aux familles
de payer un forfait annuel qui couvre aussi
certains examens paracliniques de base.

39% des familles dont les enfants sont
traités n'ont pas de famille d’accueil prés de
I'unité de traitement. Seuls 36%, en ont une, et
ce pendant les soins. Cependant, ces familles
sont secondairement confrontées a des
problémes d’hébergement : déménagement
de la famille d’accueil, promiscuité, dépenses
supplémentaires. Cela peut favoriser les
abandons de traitement.

Les professions exercées par les péres
sont majoritairement des métiers du secteur
informel : macon, ouvrier, chauffeur......Les méres sont pour la
plupart sans emploi. Les revenus dans ces familles sont donc
trés irréguliers. Les parents n'ont pas de couverture médicale
et comptent sur les membres de la famille, les amis, les
bienfaiteurs pour les aider financierement. D’autres vendent

Figure 2: Evolution du score d’anxiété selon I'échelle d’anxiété de Spielberg chez 50 % du

personnel fixe de I'unité d’'oncopédiatrie de I'hdpital Aristide Le Dantec entre MO et Mé

leurs biens ou s’endettent pour subvenir aux frais de I'enfant
malade, tout comme cela est décrit par Snéha en Inde (11). Le
colt des traitements adjuvants reste élevé dans notre série.
Cing abandons de traitement ont été observés :

© Casn°1:E.H.C 3ans, lymphome de Burkitt abdominal,
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abandon en cours de traitement du fait de I'éloignement du
lieu d’habitation et de I'absence de maison d’accueil.

© Casn°2:C.S, 14 ans, lymphome de Hodgkin, abandon a sa
4éme cure du fait de I'éloignement du lieu d’habitation et
d’une excellente réponse tumorale qui a réconforté les
parents.

© Casn®°3:S.S, 12 ans, LAM, abandon en cours de
traitement palliatif du fait de I'éloignement et du
découragement des parents.

© Casn®4:M.N, 7 ans, Néphroblastome, abandon en cours
de chimiothérapie post opératoire, du fait de la non
compliance au traitement du papa.

© Casn°5:F.D, 3 ans, Néphroblastome, abandon par refus
catégorique de la chirurgie.

Lune des originalités de cette unité d’oncopédiatrie
réside sur la présence d’'un accompagnement psychologique
structuré avec une équipe multidisciplinaire. Scaon S et
al (15) ont montré que la qualité de vie individuelle était
liée a la satisfaction dans les domaines de la famille et des
activités physiques. Cela conforte la place importante
de 'accompagnement psychosocial au profit des familles
réalisé par notre équipe durant ce semestre. De surcroit,
la famille reste encore trés présente a toutes les étapes
du processus de soins dans le contexte culturel sénégalais.
Cela a fortement motivé le choix des membres de I'équipe
avec trois professionnels formés a I'approche systémique
et familiale. La prise en compte des activités physiques
avait été également matérialisée sous forme d’atelier de
psychomotricité. La kinésithérapie ou la physiothérapie
auraient pu, si les moyens l'avaient permis, constituer
également des atouts dans la prise en charge. Lune des
plus grandes originalités de cette équipe est la présence
d’une conte-thérapeute. Cela se différencie des autres
équipes dans les pays du nord ou des professionnels de
psychodrame sont le plus souvent rencontrés (16). Le conte
est un élément a part entiére de la culture sénégalaise,
voire de la région Ouest africaine marquée par l'oralité. Il
apparaissait plus adapté. Chaque séance mobilisait a la fois
les enfants et les familles, et permettait de créer un espace
ou I'enfant, malgré le cancer, pouvait se reconstruire par
I'imaginaire et la valorisation de ses capacités créatrices.
De futures études devraient s’intéresser a cet outil
psychothérapeutique. Lart-thérapie contribue également
dans ce processus de reconstruction psychique. Il reste une
approche universellement utilisée. La faible proportion de
prescription de psychotropes en oncologie pédiatrique se
superpose aux données de la littérature (17). Linterruption
de ce projet constituerait un colt dur pour les enfants, leurs
familles et les équipes soignantes.
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Conclusion

Le projet de soutien psycho social au service d’oncologie
pédiatrique de Dakar a montré son efficacité dans le cadre de
la prise en charge des enfants atteints de cancer. Il a permis
d’une part d’améliorer les délais du diagnostic et d’autre part
de réduire de maniére considérable le nombre d’abandon
de traitement. Il a également permis de mettre sur pied la
premiére équipe multidisciplinaire de psycho-oncologie
pédiatrique. En effet, les cancers de I'enfant entrainent de
profonds bouleversements psychiques chez l'enfant, son
entourage et sont a l'origine de véritables remaniements
systémiques qu’il faut nécessairement considérer dans une
démarche de soins holistique. Il ressort de cette analyse
qu’il est obligatoire et impérieux de construire une maison
d’accueil des familles. De méme, il est nécessaire qu’il y ait
une politique de I'Etat qui fasse du cancer de lI'enfant une
priorité de Santé Publique. m
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