Ophtalmologie

Conférences scientifiques
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En tant qu’ophtalmologistes exercant au Canada, nous avons la chance de béné-
ficier d’une infrastructure et d’'une technologie médicales du plus haut niveau pour
maximiser les soins que nous administrons aux patients. Cependant, ce n’est pas le
cas de nombreuses régions du monde, en particulier des pays « en voie de développe-
ment ». Cette excellence nous encourage a rendre a la société ce qu’elle nous a
donné en utilisant notre expertise clinique et pédagogique pour aider ceux qui n’ont
pas acces a des ressources médicales appropriées. L'université de Toronto a créé un
centre de santé internationale, et son département d’ophtalmologie est principale-
ment orienté vers l'ophtalmologie internationale.

Cet article inaugural en ophtalmologie internationale, rédigé par 'équipe de la
Dre Brenda Gallie, l'une des plus éminentes spécialistes du rétinoblastome dans le
monde, fournit un excellent exemple de la facon dont notre expertise peut étre
appliquée pour améliorer la vie de patients qui n’ont pas la chance de vivre dans un
pays ot le systeme de santé est aussi performant.

Jeff Hurwitz, M.D., FRCSC

Le taux de mortalité due a un diagnostic tardif de rétinoblastome est pratiquement
nul dans les pays développés, o1 97 % des patients sont guéris et oi1 le traitement vise
principalement la préservation de la vision. Le Kenya peut obtenir le méme taux élevé
de guérison que dans les pays dotés de nombreuses ressources a I'aide d'un apport
financier minime, en développant des capacités locales pour améliorer le diagnostic et
la prise en charge du rétinoblastome. Dans ce numéro d’Ophtalmologie — Conférences
scientifiques, nous présentons un apercu des traitements et de la prise en charge du
rétinoblastome au Kenya et la stratégie nationale mise en place actuellement.

Bref apercu sur le rétinoblastome

Le rétinoblastome est le cancer de I'ceil du nourrisson et du jeune enfant le plus fré-
quent. Lorsqu'il est exclusivement limité a l'ceil, il est guérissable par I'ablation chirurgicale
de l'ceil atteint. Les traitements traditionnels pour préserver la vision incluent le traitement
au laser focal et/ou la cryothérapie pour les tumeurs de petite taille, et la chimiothérapie
systémique en association avec un traitement focal pour les tumeurs de plus grande taille.
Les tests génétiques permettent d’établir un diagnostic prénatal dans les familles a risque
et facilitent la détection trés précoce de trés petites tumeurs et I'administration d'un traite-
ment par laser ou d'une cryothérapie permettant aux patients de conserver leur vision. La
radiothérapie est utilisée comme un traitement de dernier recours. Le rétinoblastome qui
s’étend au-dela de 'ceil est souvent mortel, méme lorsque 'on administre une chimio-
thérapie intensive et une radiothérapie et que I'on effectue une greffe de moelle osseuse.

Disparité dans la prise en charge du rétinoblastome dans le monde

La survie des patients atteints de rétinoblastome est supérieure a 97 % dans les pays
riches comme le Canada. Des travaux de recherche principalement axés sur le rétino-
blastome au Canada ont contribué de facon significative aux soins optimaux administrés
actuellement aux patients. On connait précisément la base génétique de la survenue et de
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Tableau 1: Nombre projeté de nouveaux cas de rétinoblastome diagnostiqué chaque année, calculé d'aprés les données
sur la population, les taux de naissance et de mortalité infantile de janvier 2006 pour chaque pays, en dans I'hypothése
de 1 cas sur 15 000 naissances vivantes
Pays Population Taux de Cas prévus de
totale Taux de mortalité Naissances rétinoblastome

Participants a I'enquéte (Est. de 2006) naissances infantile prévues par année
Inde 1,095,351,995 22 55 22,791,639 1,519
Chine 1,313,973,713 13 23 17,007,629 1,134
Indonésie 245,452,739 20 34 4,820,816 321

| Nigeria 131,859,731 40 97 4,813,227 321 |
L)nion européenne* 456,953,258 10 5 4,546,228 303
Etats-Unis 298,444,215 14 6 4,192,867 280
Mexique 107,449,525 21 20 2,178,090 145
Ethiopie 172
Kenya 86
France 60,786,136 12 4 726,832 48
Argentine 39,921,833 17 15 658,054 44
Espagne 40,397,842 10 4 404,626 27

[Canada 33,098,932 11 5 355,133 24|
Australie 20,264,082 12 5 244,867 16
Suisse 7,523,934 10 4 72,740 5
Finlande 5,231,372 10 4 54,474 4
Monde* 6,525,170,264 20 49 129,057,443 8,604

Données tirées de : https://www.cia.gov/library/publications/the-world-factbook/.

I'évolution du rétinoblastome et I'on a appliqué ces con-
naissances pour mettre au point des tests diagnostiques
cliniques que 'on a exportées a I'échelle internationale
(www.retinoblastomasolutions. org)'. Notre groupe dirige
une étude clinique multicentrique internationale congue
pour optimiser la chimiothérapie utilisée dans les
maladies intraoculaires dans lesquelles la vision est
conservée”. Ce protocole a également un certain succés
dans la guérison des atteintes extra-oculaires’. Cepen-
dant, seuls les enfants dans les pays ot les dépenses en
soins de santé sont importantes (indicateur générale-
ment associé au produit national brut [PNB] par habi-
tant) peuvent bénéficier de ces ressources. Environ 92 %
des enfants atteints de rétinoblastome vivent dans des
pays qui sont économiquement moins développés
(tableau 1). Bien que des traitements curatifs en cas d’at-
teinte intraoculaire peuvent étre disponibles dans la
plupart de ces pays, 'accés a des soins appropriés chez
les patients atteints de rétinoblastome est gravement
entravé par une faible sensibilisation a cette maladie
et par les obstacles créés par la pauvreté endémique
(tableau 2). Lorsqu'ils sont pris en charge, la plupart des
enfants présentent déja une atteinte avancée, et la survie
globale est estimée a moins de 20 %.

Le Daisy's Eye Cancer Fund
et le projet Rati's Challenge

Notre département d’ophtalmologie a pris réelle-
ment conscience de ces écarts lorsque Rati, une jeune
enfant de Botswana, est venue au Canada pour le
traitement d’'une récidive orbitale, un an aprés une
énucléation pour un rétinoblastome unilatéral. Les
signes pathologiques d’'une atteinte du nerf optique
avaient suggéré la nécessité d'une surveillance et d'une
chimiothérapie. Cependant, les parents de Rati n’en ont
été informés que lorsqu’une tumeur orbitale est
apparue et qu'ils ont cherché de l'aide sur internet. Rati

a recu un traitement a Toronto avec l'aide du Daisy’s
Eye Cancer Fund (DECF — www.daisyeyecancerfund.
org), un organisme financé par la famille et les amis
d'un jeune survivant d’'un rétinoblastome en Angle-
terre, qui avait également regu un traitement au
SickKid Hospital. Rati qui présentait une atteinte
intracranienne extensive, n’a bien répondu au traite-
ment que pendant deux ans et lorsqu’elle est décédée,
le projet Rati’s Challenge a été initié en son honneur au
sein du DECEF, afin d’améliorer la survie médiocre des
patients atteints de rétinoblastome en Afrique.

Une co-fondatrice du DECF, Abby White, a des
racines profondes en Afrique. Son pére est né a Kitale,
au nord-ouest du Kenya et souffrait d'un rétinoblas-
tome bilatéral a la naissance. Il a subi une énucléation
bilatérale et une radiothérapie en Angleterre qui lui ont
sauvé la vie. Abby a également recu un traitement pour
un rétinoblastome bilatéral qui a donné des résultats
satisfaisants. Elle rend souvent visite a sa famille au
Kenya. Elle parle le Swahili et connait bien le Kenya.
Alors qu'au Botswana, le nombre prévu de nouveaux
cas de rétinoblastome par année n’est que de 2,4, au
Kenya, il est de 86. La région d’Afrique orientale plus
étendue compte 750 nouveaux cas par année. Nombre
de ces enfants cherchent a se faire traiter au Kenya,
étant donné que Nairobi est un centre de formation en
ophtalmologie majeur pour le continent. Lors de
courtes visites au Kenya en 2006 et en 2007, le per-
sonnel de l'université de Toronto a rencontré de nom-
breuses personnes dévouées et extrémement motivées
s'intéressant a ces enfants, et la stratégie kényienne
nationale du rétinoblastome (SKNRDb) est née.

Le rétinoblastome au Kenya

Au Kenya et dans d’autres pays en voie de
développement, le rétinoblastome tue environ 80 %
des enfants atteints. Le taux de survie aprés 3 ans chez



les patients atteints de rétinoblastome et traités au

Kenyatta National Hospital entre 2000 et 2004 inclu-

sivement était de 26 %. Les déces étaient dus aux

causes suivantes :

- Diagnostic tardif lorsque le rétinoblastome s’est
propagé au cerveau et/ou a la moelle osseuse

« Utilisation sous-optimale des ressources en raison de
rapports pathologiques tardifs et incomplets

« Ressources inadéquates pour aider les familles
lorsque les cotits médicaux, le voyage pour avoir
acces au traitement, l'absence de moyens d’accueil de
la famille pres de 'hdpital et la peur de la mutilation
et de la cécité lors de 'ablation de I'ceil les “forcent” a
abandonner le traitement.

Le signe précoce le plus fréquent de rétinoblastome,
une « pupille blanche » (figure 1), n’est souvent pas
reconnu ou fait souvent l'objet d'un diagnostic erroné
a de multiples niveaux (les médecins de soins pri-
maires, le personnel de soins de santé, les pédiatres,
les ophtalmologistes, les oncologues, les parents et le
public). Lorsque le cancer est limité a I'ceil, l'ablation
chirurgicale de cet ceil assure la guérison et nécessite
un séjour a I'hopital d'une durée minime. Cependant,
la thérapie intensive nécessaire pour traiter un rétino-
blastome extensif en raison d'un diagnostic tardif inflige
un fardeau considérable a la famille et au systéeme de
santé, alors que les résultats sont généralement défa-
vorables. Labsence de moyens d’accueil de la famille
prés des hopitaux et le cotit élevé du voyage entrainent
une hospitalisation des enfants pour assurer I'obser-
vance du traitement qui n'est pas médicalement néces-
saire. Celle-ci augmente les cotits médicaux et mono-
polise des lits nécessaires pour d’autres patients. Le
cott total du traitement est élevé et est souvent assumé
par I'hopital lorsque la famille ne peut pas s’en
acquitter. Lorsque le diagnostic est établi de fagcon
précoce, le cotit des soins médicaux est significative-
ment moins élevé et le fardeau pour la famille et le
systeme de santé local est réduit.

La stratégie kényane nationale
du rétinoblastome (SKNRb)

Afin d'optimiser la guérison des enfants atteints de
rétinoblastome, le DECF a lancé un projet de dévelop-
pement des capacités d'une durée de 5 ans avec des
collegues kényans. Le projet vise a établir un pro-
gramme de traitement du rétinoblastome implanté
localement permettant d’accroitre la survie dans cet
environnement aux ressources limitées a un niveau se
rapprochant de celui prévalant dans des pays comme le
Canada. En adoptant l'outil de financement qu’est
le « micro-crédit », on prévoit que notre faible apport
financier sera largement compensé par la valeur ajoutée
en termes de résultats d'un programme implanté locale-
ment. La SKNRDb inclut des spécialistes du rétinoblas-
tome dans tous les domaines pertinents de la santé, des
patients, des parents et des volontaires locaux spécia-
lisés. Cette équipe spécialisée a établi une base solide
pour la réalisation du projet par le biais du DECF-Kenya,
et est actuellement une organisation non gouverne-
mentale (ONG) kényienne enregistrée dotée d'un
conseil d'administration trés actif, présidé par le D" Vijoo
Rattansi, qui est a la téte du Rattansi Educational Trust.

Figure 1: La photo de cet enfant montrant le reflet blanc
dans son oeil gauche sur le T-shirt et I'affiche distribués au
Kenya a attiré I'attention sur le message important : (traduit
du Swahili) : « Un reflet blanc dans I'ceil d'un enfant pourrait
étre un signe de cancer ! Si I'ceil de votre enfant a le méme
aspect que celui sur la photo, faites examiner ses deux yeux
par un médecin. S'il n'est pas traité, le cancer de I'ceil de
I'enfant est mortel. Cependant, lorsqu'il est diagnostiqué
précocement, il est tout a fait guérissable! Ne perdez pas
de temps. Aidez votre enfant a étre un survivant! »
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Cette stratégie a facilité la collaboration avec la
communauté locale, I'accroissement des connaissances
sur la prise en charge du rétinoblastome et la coordi-
nation de la sensibilisation et des soins au niveau
national. Dans le cadre de ce processus, les ressources
déja existantes au Kenya sont utilisées pour améliorer
l'acceés aux soins pour les familles qui ne peuvent
assumer le cott d'un traitement intensif. C’est une
nouvelle approche pour la prise en charge d'une
maladie rare dans un environnement ot les ressources
sont limitées. Le succés de cette entreprise pourrait
ouvrir la voie a I'amélioration de la prise en charge
d’autres maladies rares qui sont souvent négligées et
qui pourtant ont un impact catastrophique sur la vie
dans des régions du monde moins développées. Lorsque
I'impact réel mesuré de la SKNRD sera clair, le modele
du rétinoblastome pourra peut-étre étre appliqué dans
d’autres régions du monde.

Eléments fondamentaux de la SKNRb. Obstacle :
Absence de soins et de communication coordonnés

Des efforts indépendants ont été déployés entre des
centres de traitement riches en ressources dans des
pays développés et des hdpitaux pauvres en ressources
dans des régions moins développées du monde, afin de
partager les connaissances et d'améliorer les résultats’.
Les programmes « jumelés » sont généralement appli-
qués sur une base individuelle et pour qu'ils offrent des
bienfaits a long terme, des équipes dans les centres de
traitement pauvres en ressources doivent étre mises sur
pied. Par exemple, en 2002, des médecins au Kenyatta
National Hospital a Nairobi ont établi un Groupe de
travail sur le rétinoblastome afin d’améliorer les soins
au sein du centre. Cependant, étant donné que le
personnel limité est déja accaparé par les besoins crois-
sants en matiére de soins, peu de progrés ont été faits
au cours des 5 derniéres années.

La télésanté est actuellement limitée au Kenya en
raison du faible débit internet dans le pays. En raison



du cott élevé des vols internationaux en comparai-
son des bas salaires des médecins, les conférences
de perfectionnement professionnel sont inaccessi-
bles a la plupart des médecins. En outre, étant
donné la rareté du rétinoblastome, il existe peu
d’ouvrages scientifiques sur la prise en charge
appropriée de ce cancer dans des environnements
ot1 les ressources sont limitées. Les informations
inconsistantes et incomplétes dans les dossiers
médicaux de paire avec des télécommunications
médiocres entrainent une mauvaise gestion des
soins et la quasi-absence de suivi.

Solution : Développer la SKNRb

Créé sur le modele de la SNRb au Canada, le
DECF-Kenya collabore avec les membres du
groupe de travail initial et leurs collegues dans
tout le pays pour mettre au point un programme
durable de diagnostic et de traitement géré au
niveau local. Des volontaires qui ne sont pas des
spécialistes dans le domaine médical (patients,
parents, avocats en droit de la santé, porte-parole
dans le domaine de la santé, groupes de soutien
familial et politiciens) collaborent avec des profes-
sionnels (ophtalmologistes, oncologues pédiatres,
infirmiéres, travailleurs sociaux, spécialistes du
milieu thérapeutique de I'enfance et chercheurs
dans les domaines suivants : biologie du cancer,
études cliniques, prestations de soins de santé,
sciences sociales, informatique et lignes directrices
relatives aux meilleures pratiques). La premiére
réunion organisée dans le cadre de la SKNRb a eu
lieu du 19 au 21 septembre 2008, afin de déter-
miner les mesures a prendre a court et a long
terme. Soixante-dix Kényans et membres du DECF
travailleurs et déterminés ont participé a cette
réunion, financée par I'Institut de recherche en
santé du Canada et le Sir Halley Stewart Trust en
Angleterre par le biais du DECF.

La SKNRD révisera les méthodologies actuelles
et favorisera la collaboration entre les centres afin
de promouvoir des structures de soins du rétino-
blastome et de soutien familial efficaces. Des liens
stratégiques internationaux seront établis sur
internet par le biais d'un conseil éducatif et consul-
tatif sur les tumeurs. Une collaboration étroite
entre le centre de traitement du rétinoblastome au
Kenya — le Kenyatta National Hospital a Nairobi —
et le principal centre de traitement au Canada — le
SickKids Hospital a Toronto — aidera a optimiser les
ressources disponibles et a choisir de fagon réaliste
les traitements a administrer. Les lignes directrices
canadiennes sur le rétinoblastome fourniront un
cadre pour modifier la SKNRb en vue de parvenir
a des normes de soins standard au Kenya. Ces
recommandations consensuelles mises au point
sous la direction de la Société canadienne du réti-
noblastome gérée par des parents, seront adaptées
pour répondre aux problémes trés différents
auxquels font face les familles kényiennes.

Afin de solutionner le probléme que posent les
dossiers médicaux incomplets, on a proposé de

créer une base de données nationale pour les
établissements de santé. Cette base de données
élaborée sur le modele d’e CANCERCare®®, qui
soutient les soins des patients atteints de rétino-
blastome au SickKids Hospital, peut étre adaptée a
la situation kényienne, et aide a normaliser les
données et a rappeler aux cliniciens les lignes direc-
trices consensuelles a suivre pour le traitement et
le suivi. Les données seront essentiellement utili-
sées pour créer un registre kényien du rétinoblas-
tome. Une bonne maitrise de la technologie cellu-
laire d'internet permet d’enregistrer les données a
partir de régions éloignées, ce qui améliore le suivi
et permet aux enfants de retourner rapidement
chez eux aprés le traitement. On propose égale-
ment de combiner cette technologie a des camps
ophtalmologiques mobiles qui peuvent fournir un
lien pour la réalisation d’examens ophtalmolo-
giques chez les enfants autrement perdus de vue.
Lorganisation de réunions annuelles dans le cadre
de la SKRb facilitera son développement et perme-
ttra d’évaluer son efficacité. Ces réunions favori-
seront la créativité et I'innovation au niveau local,
maximiseront les efforts déployés par les Kényiens
et les approches collaboratives.

Obstacles : Absence de sensibilisation
au rétinoblastome

Labsence de sensibilisation au rétinoblastome
est le plus grand obstacle a I’établissement d'un
diagnostic précoce essentiel a la survie. Un reflet
blanc dans la pupille (leucocorie) est le signe
précoce le plus fréquent du rétinoblastome dans le
monde (figure 1). La leucocorie que les personnes
qui s’'occupent de I'enfant sont les premiéres a
remarquer et qui ne nécessite aucun matériel
spécial, peut étre facilement détectée par le public
en général. Cependant, pour établir un diagnostic
précoce, il est nécessaire que les parents et les
professionnels de la santé de premier recours
reconnaissent que ce signe peut indiquer un
cancer de l'ceil chez I'enfant et une menace pour la
vie. Actuellement, les retards de diagnostic sont
dus au fait que les parents n’ont souvent pas acces
a des professionnels de la santé qui savent dépister
le rétinoblastome ou a un ophtalmologiste qui sait
comment prendre en charge cette maladie.

Solution : Initier une campagne nationale
de sensibilisation au rétinoblastome

Une campagne pilote de sensibilisation au
rétinoblastome a été menée au Kenya, celle-ci
ciblant le personnel médical et le public. En 2006,
une équipe du DECF du Canada (Brenda Gallie),
du Royaume-Uni (Abby White), d’Ethiopie (Samson
Tsegaye, parent) et du Kenya (Brian Ouma) a
constaté qu'une campagne au moyen de T-shirts
et d’affiches soulignant le reflet blanc dans la
pupille dans le diagnostic précoce de rétinoblas-
tome (figure 1) a suscité un grand intérét local.
Décrivant en Swahili comment la détection précoce
d’un tel signe dans la pupille peut sauver des vies,
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la campagne a suscité une forte réponse positive a
I'échelle de tout le Kenya.

Une campagne de sensibilisation structurée
inclura la diffusion d’affiches éducatives aux
centres de santé primaire et la sensibilisation peut
également se faire par le biais des campagnes
nationales de vaccination des nourrissons, étant
donné que la plupart des cas de rétinoblastome
apparaissent dans ce groupe d’age. Des affiches,
des prospectus, des t-shirts et du matériel audio-
visuel seront utilisés pour promouvoir la sensibili-
sation au rétinoblastome et la compréhension de
cette maladie parmi les parents et la communauté
de soins de santé primaires. Du matériel écrit sera
fourni pour améliorer la formation des profession-
nels de la santé, permettre aux parents de prendre
des décisions éclairées et améliorer le soutien
psychosocial aux familles. Chaque élément de la
campagne sera surveillé, afin d’évaluer son impact
sur le diagnostic précoce et l'orientation des
patients. Létude rétrospective menée au Kenyatta
National Hospital sera également réalisée dans
d’autres centres importants de traitement du réti-
noblastome. En outre, eCancerCare™” enregistrera
le stade de la maladie selon un systéme de classifi-
cation normalisé lors de la premiére visite du
patient, les retards dans l'identification des
premiers signes, les méthodes de traitement et les
résultats. Ces données seront évaluées afin d'iden-
tifier I'efficacité de la campagne de sensibilisation
et de noter en particulier les secteurs géographi-
ques ou de soins de santé ot elle n‘a pas donné de
résultats positifs et ot il est nécessaire d’adopter
une approche différente.

Obstacle : Service de pathologie médiocre
et inconstant

Afin d’exclure une atteinte métastatique, les
médecins doivent étre certains de I'absence d’ac-
tivité tumorale au niveau du nerf optique ou des
couches extérieures de l'ceil. Lorsque l'examen
pathologique chirurgical confirme I'absence de
facteurs de risque d’atteinte extra-oculaire, aucun
autre traitement n'est nécessaire. Cependant, il est
fréquent au Kenya que les rapports pathologiques
ne fassent que confirmer que les observations
pathologiques concordent avec un rétinoblastome.
Par conséquent, on fait rarement confiance aux
rapports n'indiquant aucun risque d’atteinte extra-
oculaire. En outre, les délais pour obtenir ces
rapports pathologiques contraignent les médecins
a administrer une chimiothérapie additionnelle
aux enfants, du fait qu'ils pourraient présenter une
extension tumorale extra-oculaire. Par conséquent,
les enfants dont l'atteinte est limitée a I'ceil
peuvent étre surtraités, parfois au moyen de proto-
coles de chimiothérapie dont l'efficacité pour le
rétinoblastome n'a pas été démontrée, en 'absence
de médicaments appropriés. Les enfants les plus
pauvres sont hospitalisés afin d’assurer leur obser-
vance thérapeutique, ce qui les empéche d’étre
libre et d’avoir un environnement familial positif.

Cinquante huit pour cent de la population
kényienne gagnent moins de 2 $US par jour, et les
cotits médicaux croissants constituent un énorme
fardeau pour de nombreuses familles. Les enfants
ne peuvent habituellement pas quitter I’hdpital
avant que le paiement soit effectué, et 'abandon
du traitement et de 'enfant est donc fréquent.

Solution : Un service de pathologie spécialisé
coordonné au niveau national

Le DECEF collabore avec des professionnels
locaux pour établir un service national coordonné
de pathologie du rétinoblastome pouvant rapide-
ment fournir un avis d’expert et un rapport précis
pour chaque enfant. Lidentification des enfants
présentant une extension tumorale a haut risque
de récidive permettra une application optimale des
ressources existantes, réduisant ainsi les cas de
traitement inapproprié, de surtraitement ou de
soustraitement. A leur tour, ces mesures réduiront
la pression exercée sur le systéme de santé et le
fardeau des familles dont les enfants n’ont pas
besoin d'un traitement supplémentaire, ou pour
lesquels un traitement supplémentaire intensif
n’aura aucun effet. Cunité de pathologie maxillo-
faciale a l'université de Nairobi s’est engagée a
offrir ses services gratuitement pendant 15 ans
pour les enfants atteints de rétinoblastome. En
retour, le SickKids Hospital offrira une formation
dans I’évaluation et le rapport complet de la
pathologie du rétinoblastome a Elizabeth Dimba,
BDS, Ph.D., une médecin anatomo-pathologiste
kényienne. Un microtone a été offert par le Réseau
universitaire de santé, Toronto, pour remplacer
I'instrument désuet utilisé a Nairobi, ce qui
procurera aux médecins anatomo-pathologistes
spécialisés dans le rétinoblastome un environ-
nement professionnel plus sir et plus efficace.

Obstacle : Absence de soutien psychologique
aux familles et aux enfants

Le traitement du cancer est une expérience
stressante et potentiellement traumatisante qui peut
entraver la capacité de I'enfant a faire face a sa
maladie et a collaborer avec son ou ses médecins.
Cela peut étre néfaste pour la guérison et le
développement naturel de I'enfant et avoir des effets
négatifs durables sur la santé physique et mentale
de l'enfant. Les enfants hospitalisés sont souvent
séparés de leurs parents en raison de l'absence de
moyens d’accueil des parents a I'hopital et du cotit
élevé pour se loger en ville. De nombreux parents
sont forcés de coucher « sur la dure » (dans la rue)
pour étre prés de leur enfant, ou de retourner chez
eux pour s'occuper des autres enfants.

Solution : Application d’un programme de
soutien du milieu thérapeutique de l'enfant et
de la famille

Le jeu thérapeutique, I'éducation et les activités
favorisant I'auto-expression, fondés sur le dévelop-
pement naturel de 'enfant sont des moyens de
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promouvoir le bien-étre émotionnel de I'enfant, son
observance thérapeutique, son développement de fagcon
optimale et son intégration dans la société. La collabo-
ration accrue de l'enfant en tant que patient peut égale-
ment réduire les cotits médicaux en éliminant la néces-
sité d'une anesthésie durant des interventions, telles
qu’une ponction lombaire ou une radiothérapie, ce qui
permet de réduire l'utilisation d’analgésiques cotiteux
et de diminuer le nombre d’infirmiéres nécessaires
pour réaliser des interventions douloureuses. Morgan
Livingstone, une spécialiste certifiée du milieu thérapeu-
tique de l'enfant (Toronto), a élaboré une série de cours
de formation pratique sur place au milieu thérapeutique
de I'enfant pour les professionnels de la santé et le
personnel auxiliaire, adaptés aux environnements ot les
ressources sont limitées et incluant la prise en charge
non pharmacologique de la douleur, la préparation de
I'enfant aux interventions, des activités récréatives et les
positions confortables que I'enfant peut adopter. Son
programme a démontré que de simples mesures peuvent
réduire l'anxiété de l'enfant et augmenter sa collabora-
tion durant les interventions douloureuses, telles qu'un
massage thérapeutique pour maitriser la douleur. Les
enfants qui ne parlent pas et éprouvent une détresse
psychologique peuvent exprimer leurs sentiments et leur
compréhension de leur expérience médicale par l'utilisa-
tion de simples poupées en tissy, et le personnel médical
peut utiliser ces poupées pour expliquer les interven-
tions médicales sans effrayer 'enfant. Lutilisation de
matériel éducatif imprimé illustrant le processus de I'ab-
lation de T'ceil et la vie avec un ceil artificiel fournit un
soutien émotionnel supplémentaire et contribue a éli-
miner les stigmates qui entravent actuellement I'accep-
tation du traitement et la guérison psychologique apres
I'intervention chirurgicale.

D’autres propositions impliquent la création d'un
réseau de soutien national grace auquel les familles
peuvent entrer en relation, partager leurs expériences
et se sentir plus fortes en se soutenant mutuellement.
A long terme, le DECF encouragera la construction et
l'entretien financé localement d'une maison d’accueil a
Nairobi pour les familles dont les enfants ont besoin
d’un traitement intensif pour sauvegarder leur vision
ou leur vie.

Impact et résultats prévus

La SKNRD profitera directement a plus de 1000
sujets, incluant des enfants atteints de rétinoblastome,
leur famille, des professionnels de la santé et d'autres
personnes travaillant dans le domaine du rétinoblas-
tome durant le programme de 5 ans. Des centaines de
professionnels de la santé de premier recours acquer-
ront des connaissances sur le cancer de l'ceil de I'enfant
et seront plus en mesure de reconnaitre les cas
suspects et de les orienter rapidement vers un spécia-

liste. On estime qu'il existe 86 nouveaux cas de réti-
noblastome par année chez les enfants kényiens, et de
40 a 50 enfants atteints de rétinoblastome provenant
de pays voisins du Kenya se rendent au Kenya chaque
année pour recevoir des soins médicaux. Lamélioration
des soins pourrait contrecarrer les effets négatifs impor-
tants du fardeau d’ordre financier, pratique et social du
cancer de l'enfant sur la vie familiale.

La D" Dimaras est détentrice d'une bourse de perfection-
nement postdoctorale dans le cadre du programme Global
Retinoblastoma au SickKids Hospital. M White est la_fonda-
trice et la Directrice exécutive du Daisy’s Eye Cancer Fund. La
D” Gallie est la directrice médicale du Daisy’s Eye Cancer
Fund, chef du programme rétinoblastome au SickKids Hospital
et professeure d’ophtalmologie a l'université de Toronto. Le
Daisy’s Eye Cancer Fund est financé par des dons volontaires
du public. Le Blind Ball et les dons généreux en 2007 en
Vhonneur du musicien canadien, Jeff Healey, ont financé spéci-
figuement le projet Rati’s Challenge en Afrigue.
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