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B Résumé

En Afrique francophone, le cancer de l'enfant reste insuffisamment documenté, en raison de
I'absence de données épidémiologiques. Le Groupe Franco-Africain d'Oncologie Pédiatrique
(GFAOP) a initié en 2016 un Registre hospitalier centralisé destiné a améliorer la connaissance
de la situation, structurer les besoins des unités d'oncologie pédiatrique et soutenir la planification
des soins. Les analyses du Registre (2016-2019) révelent des disparités diagnostiques entre les
pays et un manque de corrélation avec le nombre de cas attendus en tenant compte de la
population de chaque pays. Le Registre met en lumiére des besoins en ressources humaines et
matérielles, et souligne la nécessité d'investissements ciblés dans ces domaines. Le Registre suit
les fluctuations des cancers, et documente les types de cancers prévalents, comme le lymphome
de Burkitt dans certaines régions, ainsi que le stade et I'extension de la maladie au moment des
diagnostics. Des hétérogénéités inter-unités et les biais des registres hospitaliers sont notés.
L'application des directives de stadification a amélioré les données, mais des diagnostics tardifs
persistent. La tracabilité de la survie n'est pas bien documentée. L'abandon des soins est un
probléme majeur qui est en cours d'étude. Le Registre GFAOP, est un outil essentiel pour la
planification, I'allocation des ressources et I'évaluation des projets. Ce registre met également en
évidence des disparités par rapport aux données mondiales, soulignant I'urgence de mise en place
de registres de populations robustes, corrélés a des diagnostics et des soins de qualité, et d'un
financement pérenne pour un impact durable.
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In Francophone Africa (343 million inhabitants in 2024, 42% under 15 years of age), childhood
cancer is under-documented. The French African Paediatric Oncology Group (GFAOP) launched a
centralized hospital registry project (RFAOP) in 2016 to improve knowledge, structure the needs
of paediatric oncology units, and address the lack of reliable information. Here, we describe this
unique Registry, explaining what has been learned and its impact. Analyses of the Registry
(2016-2019) reveal diagnostic disparities and a lack of correlation between the number of cases
and the population, highlighting significant needs in human and material resources and unders-
coring the necessity for targeted investments. The Registry tracks cancer trends, and documents
prevalent types of cancer, such as Burkitt's lymphoma in some regions, and very low numbers of
brain tumours especially in the sub-Saharan region. The stage and extent of the disease at
diagnosis is also discussed. Inter-unit heterogeneities and a hospital registry bias are noted. The
application of staging guidelines has improved data quality, but late diagnoses persist with high
percentages of advanced stage disease. Follow-up of survival 57% at 12 months is discussed, but
encouraging rates are observed for certain cancers. Treatment abandonment is a major problem
being studied using socio-economic and cancer type as possible contributing factors. This Registry
is crucial for resource planning despite limitations in diagnosis and follow-up. On-going training
and support are essential to maintain the quality of this project. It reveals disparities with global
data, emphasizing the need for robust population-based registries linked to quality diagnostics
and care, and for sustainable funding to ensure a lasting impact.

Introduction

La population en Afrique francophone était estimée a environ
343 millions d'habitants en 2024, allant de 103 millions en
République Démocratique du Congo a 2,4 millions au Gabon,
dont 42 % ont moins de quinze ans (https://population.un.org/
wpp,/downloads) [1]. Au cours des trois derniéres décennies, les
programmes élargis de vaccination ont considérablement amé-
lioré la maitrise des maladies infectieuses dans les pays a revenu
faible et intermédiaire (PRFI). Par conséquent, ces pays sont de
plus en plus confrontés au fardeau des maladies non transmissi-
bles [2]. Aujourd'hui en Afrique, les causes de mortalité infantile
restent principalement [3] :

* les complications liées aux accouchements prématurés ;

* le paludisme ;

* les maladies diarrhéiques ;

* la pneumonie ;

+ la malnutrition.

Bien que le cancer soit un probleme de santé grave, il ne figure
pas actuellement parmi les causes de déces les plus fréquentes
chez les enfants en Afrique. Cela est sans doute d a un manque
de données sur l'incidence et la mortalité des cancers pédia-
triques. Alors que les pays a revenu élevé connaissent généra-
lement des taux d'incidence des cancers importants et des taux
de mortalité faibles, l'inverse est vrai pour les PRFI, ou l'inci-
dence est faible et la mortalité élevée comme indiqué dans les
figures 1 et 2 [4].

Seulement 5 % de la population pédiatrique était couverte en
2010 par les registres du cancer dans I'étude 1ICC-3. Bien que
certains registres de population des cancers incluent les enfants,
les spécificités liées au cancer pédiatrique entrainent souvent
des lacunes dans les précisions du diagnostic et du stade de la
maladie, ce qui pourrait conduire a une sous-estimation de
l'incidence du cancer chez les enfants dans les analyses. Par
ailleurs, certaines données sont parfois basées sur des estima-
tions provenant de pays voisins [5].

Le registre de population de cancer d'Afrique subsaharienne le
plus ancien a été créé en 1951 a Kyadondo, (Ouganda), et a été
suivi par celui du Kenya en 1979. L'Afrique francophone a
commencé a établir un Registre du cancer en 1986 au Mali,
puis en 1992 au Niger. Aujourd'hui, en Afrique Francophone, six
pays (Cote d'lvoire, Mali, Guinée, Bénin, Niger, Congo) disposent
d'un registre du cancer de population. Ils sont tous membres du
Réseau Africain des Registres du Cancer (AFCRN) et ont des
unités d'oncologie pédiatrique membres du Groupe Franco-Afri-
cain d'Oncologie Pédiatrique (GFAOP). Les données de ces regis-
tres sont rarement prises en compte dans les analyses
internationales [4,6].

Ainsi, en Afrique francophone, les données internationales sur
l'incidence des cancers pédiatriques sont largement sous esti-
mées. En 2017 Stefan et al. ont publié¢ des données sur les
cancers pédiatriques regroupant seize registres de population
en Afrique subsaharienne, mais seuls quatre pays francophones
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FIGURE 1

Taux d'incidence en 2022 de tous les cancers, des deux sexes, age : 0-19 ans. Source : JARC GLOBOCAN 2020 national cancer incidence
(Cancer Today website)

Estimated age-standardized mortality rates (World) in 2020, all cancers, both sexes, ages 0-19
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Taux de mortalité par age en 2022 de tous types de cancers confondus, des deux sexes, age : 0-19 ans. Source : JARC GLOBOCAN
2020 national cancer incidence (Cancer Today website)
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étaient représentés [7]. Il est donc urgent de développer des
registres de population du cancer de I'enfant en Afrique fran-
cophone pour mieux comprendre le fardeau du cancer, pour
planifier et évaluer les programmes de lutte contre le cancer [8-
1]

Dans le cadre de l'initiative mondiale pour le développement
des registres du cancer dans les PRFI [12], la « Global Initiative
for Cancer Registry Development » (GICR) collabore depuis
2004 avec I'AFCRN (https://www.afcrn.org/index.php/
membership) pour offrir une assistance technique et scienti-
fique aux pays africains. Plus récemment, en combinant I'exper-
tise du GICR et de St Jude Global, un programme éducatif
« ChildGICR » a été développé pour promouvoir la production
de données [13].

En 2016, le GFAOP a lancé un projet visant a développer une
base de données centralisée d'un réseau de Registres hospita-
liers des cancers pédiatriques a I'aide de I'outil REDCap [14].
L'objectif principal était de fournir des informations plus précises
sur les caractéristiques des enfants ayant consulté pour une
suspicion de cancer. Un autre objectif était d'aider les unités
d'oncologie pédiatrique d'Afrique francophone a structurer leurs
besoins en matiere de ressources humaines, de médicaments,
d'équipement et a élaborer des plans stratégiques localement
ainsi que pour I'ensemble du groupe. Le groupe a toujours gardé
a l'esprit I'importance et la nécessité de collecter des données
fiables avec I'ambition de pouvoir montrer des améliorations de
prise en charge et de taux de guérison [15].

La pertinence du projet de Registre pour
les Unités d'oncologie pédiatrique

Ce projet ambitieux et unique constitue souvent la seule source
de données sur les cancers pédiatriques pour les pays, voire pour
I'ensemble de la région. Par conséquent, la qualité des données
est primordiale pour garantir la fiabilité des rapports.

Au fil du temps, le Registre a connu un développement impor-
tant. La qualité et la pertinence des données ont été considé-
rablement améliorées grace a un soutien financier substantiel
de fondations et du programme « My Child Matters » [16], ainsi
qu'a une collaboration étroite avec la communauté épidémio-
logique, notamment du Dr Jacqueline Clavel de I'unité Inserm du
Registre National des Cancers de I'Enfant (RNCE), , et du Dr Eva
Stelliarova Foucher de I'International Agency for Research on
Cancer (IARC). Le Registre est un outil indispensable pour mesu-
rer l'impact des projets et améliorer les pratiques. Avec le
partage des données avec les registres de population lorsqu'ils
existent, le Registre peut apporter une contribution significative
a l'information sur les cancers de I'enfant dans ces pays franco-
phones [15].

Le Registre RFAOP

Les données du Registre montrent des informations cruciales sur
la situation des cancers de I'enfant dans les unités d'oncologie
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pédiatrique en Afrique francophone. Les principales informa-

tions analysées depuis sa création sont :

* la capacité de diagnostic des unités, basée sur I'analyse des
données de 2016 a 2019, a permis d'identifier sur les
3,348 patients recus dans les unités d'oncologie pédiatrique
3,031 cas de suspicion clinique de cancer (91 %). Des examens
diagnostiques supplémentaires, comme I'imagerie, |'histolo-
gie ou la cytologie, ont ensuite confirmé le cancer pour
2,549 de ces cas (76,3 %) ;

+ 3 noter que 210 patients sont décédés précocement dont
76 avant I'établissement du diagnostic clinique et 134 avant
la confirmation du diagnostic par un examen complémentaire.
Un total de 239 patients était perdu de vue, 97 avant le
diagnostic clinique et 142 avant la confirmation du diagnostic.
Il'y a une grande hétérogénéité dans la proportion de cas de
cancers confirmés, avec une nette différence entre I'Afrique du
Nord (90 %) et une variabilité importante au sein de I'Afrique
subsaharienne, allant de 89 % a Dakar et a Ouagadougou
a 45 % au Niger [17] (tableau I). Cela souligne la faiblesse de
la formation spécialisée en cancérologie pédiatrique dans de
nombreux pays, le manque d'équipements radiologiques adé-
quats, de laboratoires d'anatomopathologie et de laboratoires
d'hématologie spécialisée. L'analyse montre également un
manque de couverture financiére nationale pour les examens,
les soins et la prise en charge. Ces constatations appellent a un
renforcement des capacités diagnostiques, a une amélioration
des circuits de référencement et a une réduction des disparités
géographiques pour garantir un accés équitable aux soins en
oncologie pédiatrique [9,18]. Les unités disposant de meilleu-
res capacités de diagnostic identifient un plus grand nombre
de cas de cancers pédiatriques [17].

Le nombre de cas enregistrés dans le Registre n'est pas corrélé
avec la taille de la population du pays. Par exemple, les unités de
Dakar et de Ouagadougou enregistrant le plus grand nombre de
cas annuels (188 et 200 respectivement), alors que les popu-
lations sont de 17 millions d'habitants a Dakar avec 40 % de
moins de 15 ans et 22 millions d'habitants au Burkina Faso dont
43 % de moins de 15 ans, comparé a Madagascar et au Bénin
(80 et 116 enregistrements annuels respectivement) pour des
populations de 29 millions d'habitants a Madagascar avec 41 %
de moins de 15 ans et 13 millions au Bénin avec 41 % de moins
de 15 ans (tableau ).

Le manque de ressources

Le Registre a permis d'identifier les besoins en matiere de
ressources humaines, matérielles et financieres pour améliorer
la prise en charge du cancer de I'enfant dans les unités d'onco-
logie pédiatrique. La majorité des unités d'oncologie pédiatrique
fonctionnent au sein d'hdpitaux universitaires (CHU), dans des
infrastructures pédiatriques existantes, avec une dotation de lits
initialement trés aléatoire. Le Registre a permis d'analyser les
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TasLEAU |

Distribution des cas enregistrés dans le Registre du GFAOP entre 01/01/2016 et 31/12/2018 selon les UOP [17]

uoP Nombre de patients enregistrés Nombre de cas de cancer confirmés
2016 2017 2018 Total n %
Abidjan 63 173 171 407 286 70
Antananarivo 7 48 51 106 61 58
Bamako 109 128 178 415 293 71
Dakar 130 194 198 522 464 89
Kinshasa - 67 96 163 117 72
Lomé - 34 46 80 63 79
Lubumbashi 46 36 37 119 72 61
Niamey 94 71 40 205 93 45
Nouakchott - 30 - 30 23 77
Ouagadougou 197 185 219 601 502 84
Rabat - - 240 240 217 90
Tunis 40 47 11 98 88 90
Yaoundé 121 121 120 362 270 75
Total 807 1134 1407 3348 2549 76

Certaines UOP ont commencé a enregistrer au cours des trois années étudiées.

ratios patients-médecins au sein de ces CHU, révélant une
fourchette allant d'un médecin pour 66 nouveaux patients
a un médecin pour 30 patients [19]. Ces informations sont
précieuses pour plaider en faveur de la nécessité d'investir dans
I'oncologie pédiatrique et pour optimiser |'allocation des res-
sources existantes. Le Registre contribue a I'élaboration de
programmes de formation pertinents pour les professionnels
de santé pédiatriques en Afrique [20,21].

Le suivi des tendances

Le Registre permet de suivre |'évolution des cas de cancers
pédiatriques au fil du temps. Cela donne une idée du besoin
en termes d'unités d'oncologie pédiatrique supplémentaires ou
de services satellites. Ainsi, voici I'exemple du service de Bobo
Dioulasso au Burkina Faso. Mis en place dans le cadre d'un projet
du GFAOP, ce service vise a répondre aux besoins des enfants de
cette région. L'autre objectif est de permettre d'atténuer la
surcharge du service du CHU de Yalgado a Ouagadougou, I'un
des plus importants services recruteurs du GFAOP avec une
moyenne de 200 nouveaux cas par an.

Ces informations sont importantes pour identifier les tendances
émergentes et pour évaluer I'impact des programmes de lutte
contre le cancer, ainsi que des projets du GFAOP comme le
diagnostic précoce. Le GFAOP a souligné I'importance du diag-
nostic précoce pour améliorer les chances de guérison des
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enfants atteints de cancer [22]. Des projets de sensibilisation
et de formation ont été mis en place pour améliorer la détection
précoce des cancers pédiatriques. Seul le Registre peut permet-
tre d'évaluer si ces programmes ont effectivement eu un impact
sur la précocité du diagnostic dans chaque unité [23,24].

L'incidence et les types de cancers

Le Registre permet de documenter les types de cancers les plus
fréquents dans les unités. Bien que les données ne soient pas
nécessairement représentatives de la population générale, elles
permettent d'identifier les cancers pédiatriques prévalant dans
les unités participantes et la place des six pathologies prioritai-
res de I'initiative globale de I'Organisation mondiale de la santé
(OMS) [12]. Dans nos analyses 2016-2018, le lymphome de
Burkitt représentait 22 % des cas et 82 % des cas de lymphomes
[17,25-27] suivis par le néphroblastome (17 %) et le rétino-
blastome (17 %) et les leucémies aigués lymphoblastiques
(13 %), alors que les néoplasies du systeme nerveux central
ne représentaient que 1,3 % des cas. La proportion remarqua-
blement faible des tumeurs cérébrales signalées dans les unités
d'oncologie pédiatrique du GFAOP contraste avec leur proportion
élevée chez les enfants des pays a revenu élevé.

Le Registre permet une comparaison entre les différentes unités
en termes de recrutement. Cette comparaison met en évidence
des variations géographiques ou des disparités dans l'acces aux

SCANCER

Téléchargé pour Anonymous User (n/a) a Gustave Roussy a partir de ClinicalKey.fr par Elsevier sur novembre 25, 2025. Pour un
usage personnel seulement. Aucune autre utilisation n’est autorisée. Copyright ©2025. Elsevier Inc. Tous droits réservés.

Article or


https://doi.org/10.1016/j.bulcan.2025.07.010

Pour citer cet article : Mallon B, et al. Epidémiologie des cancers pédiatriques en Afrique francophone. Le Registre hospitalier du
GFAOP. Bull Cancer (2025), https://doi.org/10.1016/j.bulcan.2025.07.010

B. Mallon, A. Barry, R. Kabore, E. Mbokoya Kokanya, F. Diedhiou, T. Nihouarn, et al.

soins. Nous avons observé une importante hétérogénéité des  a d'autres unités d'oncologie pédiatrique pourrait étre liée a la
types de cancers entre les unités d'oncologie pédiatrique. Par  plus faible prévalence du paludisme dans la majeure partie du
exemple, alors que le lymphome de Burkitt représentait 7 % des  Sénégal [29], un facteur de risque connu du lymphome de
cas a Antananarivo et Dakar, il représentait environ 35 % a Abid-  Burkitt. Cela pourrait étre le cas, comme montré par une étude
jan et Ouagadougou. Le pourcentage des lymphomes de Hodg-  plus approfondie menée par le GFAOP & Dakar en 2022, ou

kin variait de 1 % a Abidjan a 8 % a Antananarivo et celui des  l'incidence de lymphome de Burkitt reste faible méme si on
rétinoblastomes de 4 % a Yaoundé a environ 25 % a Bamako et ajoute les cas trouvés dans tous les autres services pédiatriques
Kinshasa. de larégion de Dakar. Il ne semble pas que les cas de lymphome

La différence historique entre les types de cancers les plus  de Burkitt soient dirigés dans d'autres services car peu de cas de
fréquents observés en Afrique et dans les autres régions du  lymphome de Burkitt sont signalés par les pathologistes au
monde, est connue avec, par exemple, la forte incidence du  Sénégal. Cependant, seul un registre de population collectant
lymphome de Burkitt dans les régions tropicales identifiées par ~ des données de qualité peut répondre a cette question.

Denis Burkitt en 1963 [28], ou il est dit « endémique ». Sion  Le tableau Il montre le taux d'incidence mondiale standardisé
regarde la carte faite a I'époque par Denis Burkitt, presque  par age (ASR, par million/an) de cancers chez les enfants de
toutes les unités d'oncologie pédiatrique Subsaharienne du  moins de quinze ans par région du monde et par groupe tumoral
GFAOP sont dans la « Burkitt belt ». Le RFAOP a permis de illustrant de grandes différences mondiales. En effet I'Afrique
mettre en évidence ces tendances. La faible incidence des  subsaharienne présente généralement des taux ASR plus faibles
lymphomes de Burkitt notée dans l'unité a Dakar par rapport  pour de nombreux types de tumeurs en comparaison avec

Tasteau I
Taux d'incidence mondiale standardisé par age (ASR, par million“an) de cancer chez les enfants de moins de 15 ans par région du monde
et par groupe tumoral [31]

Leucémies Lymphomes Tumeurs Tumeurs RB Tumeurs Tumeurs Tumeurs Tumeurs des  Tumeurs Carcinomes,

du SNC  du SNS rénales hépatiques osseuses tissus mous germinales et mélanomes
sarcomes  gonadiques

Afrique du Nord 28,2 25,6 16,5 88 22 64 1,0 53 7,2 2,2 41
Afrique 12,5 9,8 6,3 27 37 67 1,0 2,1 7,6 1,6 1,3
Subsaharienne
Amérique centrale, 45,5 18,0 211 6,6 3,8 6,7 2,0 5,2 6,9 4,7 51
Caraibes
Amérique du Sud 49,8 16,2 23,7 7,8 54 6,7 21 58 7,7 4,6 2,8
Canada 55,5 16,2 31,8 14,9 4,9 9,3 3,0 6,0 10,1 5,0 6,1
USA, Amérindien 31,2 7,5 14,4 57 1,8 57 2,2 3,7 4,6 2,1 3,2
Etats-Unis, Asie et 43,6 11,9 19,6 76 40 43 3,6 4,0 5,7 6,1 3,9
iles du Pacifique
USA, Noir 31,3 13,4 26,3 10,2 5,3 10,9 1,8 4,8 10,8 3,8 3,7
Etats-Unis, Blanc 65,4 16,2 28,6 8,6 57 7,4 3,1 6,4 10,2 6,5 4,8
hispanique
Etats-Unis, Blanc 54,5 15,8 38,2 150 42 10,0 2,7 6,4 10,9 5,1 7,1
non hispanique
Asie orientale 47,4 12,7 20,6 120 51 51 3,5 6,2 7,2 9,4 4,0
Inde 34,1 12,0 12,4 32 3,1 41 1,5 43 4,5 2,5 3,5
Asie du Sud-Est 52,7 9,5 12,9 44 60 54 3,2 5,6 5,2 5,7 5,0
Asie occidentale 45,2 22,6 24,5 10,1 4,6 7,3 1,7 6,4 8,2 4,4 50
Europe de I'Est 44,3 15,6 30,0 125 41 98 2,2 6,0 8,6 4,1 4,5
Europe du Nord 491 13,9 38,9 10,1 4,5 9,3 21 55 9,7 4,9 4,4
Europe du Sud 51,1 21,6 37,6 14,5 4,6 9,1 2,3 7,9 10,1 5,2 59
Europe occidentale 50,7 16,3 38,0 13,0 4,5 9,8 1,9 6,5 9,7 5,0 4,1
Océanie 56,4 15,3 26,2 11,4 4,3 8,5 2,6 6,4 9,0 59 6,2

SNC : systeme nerveux central ; SNS : systéme nerveux sympathique ; RB : rétinoblastome.
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d'autres régions du monde. Par exemple, les taux de leucémie
sont de 12,5 par million/an en Afrique subsaharienne, tres
inférieurs aux 28,2 en Afrique du Nord et beaucoup plus faibles
que les 45,5 en Amérique centrale et dans les Caraibes ou les
55,5 au Canada [7,30]. De méme, les tumeurs du systéeme
nerveux central sont moins fréquentes en Afrique Subsaha-
rienne (ASR =6,3) (7) qu'en Afriqgue du Nord (16,5) ou en
Europe occidentale (38,0). Cependant, il convient de noter
que les sarcomes des tissus mous présentent une incidence
relativement plus élevée en Afrique Subsaharienne (7,6) par
rapport a certaines régions comme I'Afrique du Nord (7,2) ou
I'Inde (4,5), mettant en évidence des variations régionales
spécifiques dans le poids exercé par le cancer. Ces incidences
plus faibles généralement signalées en Afrique subsaharienne
pourraient plutdt refléter un sous-diagnostic et une infra-
structure de déclaration limitée.

En Afrique, la présentation clinique commune de la leucémie
- fievre, adénopathies et anémie - peut facilement étre

TasLeau 1l

Caractéristique des patients

confondue avec d'autres affections pédiatriques courantes dans
les climats tropicaux, conduisant a un sous-diagnostic des leu-
cémies aigués. Cependant, les données récentes du Registre
suggerent une augmentation du nombre des leucémies aigués
lymphoblastiques, en particulier dans les unités d'oncologie
pédiatrique disposant de services d'hématologie spécialisée
comme a Dakar. Cette augmentation de nombre pourrait étre
liée aux campagnes de communication par les médias sur les
cancers pédiatriques et leurs symptomes, ainsi qu'a un meilleur
acces a des traitements adaptés. Voir le tableau IIl qui montre
les cas de cancer chez les enfants par age et diagnostic et par
unités d'oncologie pédiatrique.

Les tumeurs cérébrales en Afrique ont des taux rarement supé-
rieurs a 150 cas par million [7,33,34], probablement en raison
d'un sous-diagnostic lié au manque d'acces ou au codt élevé des
moyens diagnostiqués radiologiques comme les scanners et les
IRM. Les données du Registre de GFAOP montrent également un
trés petit nombre de tumeurs cérébrales. Cependant, on observe

Répartition des cas de cancer chez les enfants par age et cancer type, et par UOP - Registre du cancer des hopitaux GFAOP, 2017-2019 [32]

UNITES D'ONCOLOGIE PEDIATRIQUE

Abidjan  Antananarivo  Bamako Dakar Kinshasa ~ Ouagadougou  Yaoundé Total
n=372 n=164 n=411 n =449 n=213 n =546 n=291 n = 2446
n % n % n % n % n % n % n % n %
Age au moment du diagnostic
(années)
<1 23 62 15 9,1 43 105 33 73 5 23 2 77 12 41 173 71
1-4 139 374 74 451 168 40,9 198 44,1 108 50,7 249 45,6 99 34,0 1035 42,3
5-9 83 22,3 30 18,3 8 209 94 209 38 17,8 104 19,0 72 24,7 507 20,7
10-14 127 341 45 27,4 114 27,7 124 27,6 62 29,1 151 27,7 108 37,1 731 29,9
Cancer type
I. Leucémies 45 12,1 50 30,5 64 15,6 118 26,3 44 20,7 101 18,5 76 26,1 498 20,4
la. LAL 31 83 43 26,2 32 7,8 74 16,5 27 12,7 73 13,4 49 16,8 329 13,5
Ib. LAM 7 19 6 3,7 20 49 35 78 16 75 15 2,7 22 7,6 121 49
Il. Lymphomes 140 37,6 31 18,9 88 21,4 57 12,7 33 155 201 36,8 103 354 653 26,7
lla. Lymphomes hodgkiniens 308 13 7,9 7 1,7 18 40 5 2,3 9 1,6 6 21 61 2,5
IIb. Lymphomes non- 3 08 1 0,6 3 0,7 1 0,2 2 0,9 - 17 58 27 11
hodgkiniens et non-Burkitt
lic. Lymphomes de Burkitt 132 355 12 7,3 78 190 32 71 24 113 186 341 76 26,1 540 22,1
1ll. Tumeurs du systéme nerveux 3 0,8 7 4,3 1 2,7 1 0,2 5 2,3 2 0,4 3 1,0 32 1,3
central
IV. Tumeurs du systéme nerveux 14 3,8 1 0,6 18 44 23 5,1 6 2,8 15 2,7 17 58 94 3,8
sympathique
V. Rétinoblastomes 56 15,1 32 19,5 99 241 59 13,1 58 27,2 100 18,3 12 41 416 17,0
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Caractéristique des patients

UNITES D'ONCOLOGIE PEDIATRIQUE

Abidjan  Antananarivo  Bamako Dakar Kinshasa  Ouagadougou  Yaoundé Total
n=372 n=164 n=411 n =449 n=213 n=>546 n=291 n = 2446
n % n % n % n % n % n % n % n %
VI. Tumeurs rénales 53 14,2 20 12,2 73 17,8 90 20,0 39 183 99 18,1 41 141 415 17,0
VII. Tumeurs hépatiques 6 1,6 8 4,9 9 22 13 29 3 1,4 4 0,7 4 1,4 47 1,9
Vlla. Hépatoblastomes 4 11 8 4,9 7 1,7 12 27 2 0,9 2 0,4 4 1,4 39 1,6
Vilb. Hépatocarcinomes 2 0,5 - 2 0,5 1 0,2 1 0,5 2 0,4 - 8 0,3
VIIl. Tumeurs osseuses 13 3,5 4 2,4 12 29 30 6,7 4 1,9 1 0,2 9 3,1 73 3,0
IX. Autres sarcomes des tissus 27 7,3 5 3,0 20 49 24 53 9 4,2 11 2,0 20 6,9 116 4,7
mous
IXa. Rhabdomyosarcomes 23 6,2 5 3,0 16 39 15 33 9 4,2 1" 2,0 16 55 95 3,9
IXb-1Xe. Autres sarcomes des 4 11 - 4 10 9 20 - - 4 1,4 21 0,9
tissus mous
X. Tumeurs germinales et 9 2,4 [ 3,7 2 05 16 3,6 4 1,9 7 1,3 2 0,7 46 1,9
gonadiques
Xb. Tumeurs germinales non 5 1,3 1 0,6 2 0,5 2 0,4 3 1,4 4 0,7 1 0,3 18 0,7
gonadiques et non intracraniennes
Xc. Tumeurs germinales 4 11 5 3,0 0,0 14 31 1 0,5 3 0,5 1 0,3 28 1,1
gonadiques
XI. Carcinomes, mélanomes 3 0,8 - 6 1,5 18 4,0 6 2,8 1 0,2 1 0,3 35 1,4
XIl. Autres tumeurs 308 - 9 22 - 209 4 0,7 3 10 21 09

’

LAL : leucémie aigué lymphoblastique ; LAM : leucémie aigué myéloide.

une augmentation des cas de tumeurs cérébrales dans les
données des unités Nord-Africaines comme a Rabat, probable-
ment attribuable 3 un meilleur acces a des techniques de
diagnostic sophistiquées, a des options de traitement plus
adaptées, a une couverture des soins par une sécurité sociale,
ainsi qu'a la mise en place d'une prise en charge pluridiscipli-
naire et le soutien d'experts internationaux dans le domaine.

Les biais des registres de cancers hospitaliers

Les données de ces registres indiquent les cas arrivant dans une
unité spécialisée plutot que la véritable distribution des types de
cancer au sein de la population. Ceci est probablement un
facteur important dans les différences observées entre les pays.
Par conséquent, il convient d'étre prudent dans l'interprétation
de certaines données. Ces hdpitaux pourraient recevoir en prio-
rité des patients pour lesquels des protocoles et des traitements
bien définis existent.

Il est aussi important d'étre prudent concernant l'interprétation
des données sur les trois premieres années d'enregistrement
[17]. Cette prudence s'impose en raison des biais potentiels liés
a la relative nouveauté des unités et a I'adaptation nécessaire

aux défis de I'enregistrement, pour obtenir des données
completes et exactes.

La stadification de la maladie

Le Registre recueille des informations sur le stade de la maladie
au moment du diagnostic (tableau V). Ces données permettent
d'évaluer la proportion d'enfants diagnostiqués a un stade
avancé, ce qui peut étre un indicateur de retard dans le diag-
nostic et I'accés aux soins. Nous avons mené une étude de
faisabilité pour évaluer la capacité a stader les quinze différents
types de cancers proposés par les guidelines, dites de Toronto, et
d'évaluer l'impact sur la survie. Cette étude a été la premiere
a utiliser ces guidelines pour I'ensemble des quinze types de
cancers dans des pays a revenu faible. Les « Toronto Childhood
Cancer Stage Guidelines » [32,35-38] (TG) reposent sur un
systeme a deux niveaux : T1, adapté aux registres dans des
contextes a ressources limitées, et T2, concu pour les contextes
disposant de ressources diagnostiques plus sophistiquées. Notre
étude a montré que les TG peuvent étre appliquées avec succes
dans nos unités d'oncologie pédiatrique d'Afrique subsaha-
rienne, améliorant ainsi la précision et la comparabilité des
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TaLEAU IV

Survie globale a trois mois, six mois et un an selon le diagnostic et le stade et selon les directives de Toronto (registre du cancer hospitalier

du GFAOP, 2017-2019) [32]

Groupe de diagnostic Total PDV? 3-mois SG 6-mois SG 1-an SG
n n % SG (1C95 %)’ SG (1€95 %)’ SG (1€95 %)’
Lymphome de Hodgkin 61 5 8,2 98 (89-100) 96 (86-99) 90 (78-96)
Stade I-1l 24 1 42 100 (100-100) 100 (100-100) 96 (72-99)
stade 1lI-IV 20 3 15,0 100 (100-100) 100 (100-100) 73 (44-89)
Stade inconnu 17 1 5,9 94 (65-99) 86 (55-97) 86 (55-97)
Lymphome de Burkitt 540 70 13,0 59 (55-63) 49 (44-53) 42 (37-46)
Stade | 12 0 0 83 (48-96) 75 (41-91) 75 (41-91)
Stade Il 26 2 7,7 62 (40-77) 54 (33-71) 50 (30-67)
Stade IIl 286 38 13,3 63 (57-68) 54 (48-60) 48 (42-54)
Stade IV 154 24 15,6 70 (61-76) 57 (48-64) 48 (33-49)
stade inconnu 62 6 9,7 42 (29-55) 40 (27-52) 36 (36-48)
Rétinoblastome 416 67 16,1 82 (77-85) 68 (63-73) 60 (55-66)
Local/locorégional 235 44 14,0 92 (88-95) 81 (75-86) 76 (69-82)
Métastatique 140 12 8,6 69 (61-77) 53 (44-61) 43 (34-51)
stade inconnu 4 1 26,8 65 (45-79) 48 (29-64) 34 (18-51)
Néphroblastome 415 57 13,7 82 (78-86) 78 (73-82) 71 (66-75)
Local 247 29 11,7 89 (84-92) 86 (81-90) 80 (74-85)
Métastatique 136 20 14,7 76 (66-83) 71 (62-78) 61 (51-69)
Stade inconnu 32 8 25,0 53 (31-78) 28 (11-49) 28 (11-49)

"Survie globale (SG) estimée par la méthode Kaplan-Meyer et intervalle de confiance & 95 % (IC95 %) par la méthode Rothman.

2PDV : perdu pour suivi & 12 mois.

données de stadification. Dans cette étude nous observons une
hétérogénéité dans la proportion de patients diagnostiqués
avec une maladie métastatique, allant de 22 % a Kinshasa et
24 % a Bamako a 36 % a Dakar et 41 % a Ouagadougou. Cette
derniere unité a enregistré un pourcentage tres élevé de stades
avancés pour le lymphome de Burkitt (42 % des 189 cas de
stade 1V) et le rétinoblastome (50 % des 100 cas avec métas-
tases), par rapport 8 Bamako avec une proportion beaucoup plus
faible de cas de lymphome de Burkitt de stade IV (19 % des 78)
et de rétinoblastomes métastatiques (26 % des 99 cas). Ces
résultats soulignent |'urgence de renforcer le diagnostic précoce
et l'accés aux soins.

La survie

La collecte de données sur I'évolution des patients au-dela de
douze mois est extrémement difficile. Lors de la mise en place
du Registre, les visites sur site ont mis en évidence des

ff Bulletin

problemes importants concernant la documentation des infor-
mations de suivi, notamment la gestion des dossiers, le stoc-
kage et les archives, tous éléments cruciaux pour I'obtention de
données fiables de suivi des patients. Ces problemes sont en
cours de considération avec un plan d'action structuré envisagé
pour les trois prochaines années.

Le tableau Il présente la survie globale pour quatre types de
cancers ciblés par le GFAOP, montrant un pourcentage élevé de
maladies a un stade avancé, en particulier pour les rétinoblasto-
mes, comparativement a la quasi-absence de tels cas dans les
données francaises. Ces proportions élevées de maladies a un
stade avancé compliquent considérablement les efforts de trai-
tement curatif dans des conditions déja difficiles. Malgré ces défis,
les taux de survie globale a douze mois sont encourageants, avec
90 % pour les lymphomes de Hodgkin et 71 % pour les néphro-
blastomes. Ces chiffres sont particulierement remarquables étant
donné qu'ils proviennent d'un registre et non d'une étude dédiée.
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Bien que les enfants pris en charge selon les recommandations
thérapeutiques du GFAOP aient une meilleure survie, le Registre
permet de suivre la totalité des patients dans les unités et
d'identifier des facteurs associés a la survie, tels que le type
de cancer, le stade de la maladie, les traitements recus et
d'autres facteurs pertinents.

Refus ou abandon des soins

Le Registre fournit des informations précieuses sur les moments
et les raisons d'abandon des soins, probléeme majeur dans les
pays a faibles revenus. Nous avons étudié sa corrélation possible
avec des facteurs socioéconomiques tels que le niveau d'éduca-
tion des parents, la distance de déplacement et I'acces au
logement ou hébergement a proximité de I'unité d'oncologie
pédiatrique, chez les patients dont le diagnostic de cancer a été
confirmé. Mais, étant donné la nature non médicale de ces
données, des lacunes importantes existent, d'autant que I'éva-
luation des niveaux socioéconomiques dans ces contextes pré-
sente des défis considérables. Malgré cela, nous avons
progressé dans l'identification des moments critiques ou I'aban-
don de traitement se produit et des unités le plus concernées par
le probléeme. Ceci permet de considérer avec ces unités des
approches adaptées pour pallier ce probleme. Cela souligne
également la nécessité d'améliorer la collecte des données
pour aborder efficacement ce probléme. Nous avons également
travaillé avec les unités afin de standardiser certaines variables.

Qu'est-ce que le Registre nous a appris ?

Les contraintes et limites

La capacité a diagnostiquer de maniére précise et rapide (pré-
coce) les cancers pédiatriques en Afrique subsaharienne est
fortement limitée par un manque d'infrastructures, de person-
nel qualifié et d'équipements adaptés. Ces limitations entrai-
nent une sous-estimation de nombreux cas, ce qui est
particulierement marquant pour les tumeurs cérébrales, et aussi
parfois pour les leucémies aigués lymphoblastiques.

La classification et le codage des données, notamment selon le
systeme international du ICDO-3 qui est principalement axé sur
les cancers adultes, sont considérés comme essentiels pour une
analyse comparative a I'échelle mondiale [39]. Or, le GFAOP
rencontre des difficultés importantes dans ce domaine en raison
d'un manque de standardisation des pratiques et de données
morphologiques fiables. Comme tous les registres pédiatriques,
le Registre a adapté I'CCC-3 spécifiquement a l'intention des
Registres pédiatriques. Si les données doivent étre partagées
avec les registres de population du cancer existants (qui combi-
nent I'adulte et I'enfant) I'lCDO est nécessaire pour le moment.
La gestion et I'archivage des dossiers patients sont trop souvent
défaillants dans les unités, ce qui freine le suivi a long terme des
patients et la qualité des données collectées particulierement
quand les enfants ne sont plus hospitalisés.
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Le suivi des patients est complexeprobablement en raison de
facteurs socioéconomiques, de la distance par rapport aux cen-
tres de traitement et d'un manque de confiance dans le systéme
de santé. Un taux élevé d'abandons avant et pendant le trai-
tement limite considérablement la capacité du Registre a éva-
luer I'efficacité des traitements et I'évolution de la maladie. Mais
un nombre important d'informations peuvent étre obtenues par
téléphone méme apreés le décés d'un enfant, ce qui nécessite de
bien documenter des numéros de téléphone, soit des parents ou
d'un voisin, soit d'un chef de village ou d'un médecin proche, et
quelques ressources pour assurer le suivi téléphonique.

Le financement du Registre repose actuellement en grande
partie sur les généreuses contributions de la FoundationS via
le GFAOP ainsi que par le GFAOP, ce qui le rend particuliérement
vulnérable et incertain quant a sa pérennité. Cette dépendance
envers des sources de financement extérieures aux pays limite
considérablement la capacité du Registre a se développer de
maniere durable.

Points forts
L'exploitation des données générées par ce Registre hospitalier
centralisé offre a chaque unité d'oncologie pédiatrique des
opportunités de plaidoyer dans son pays, surtout en I'absence
d'une alternative nationale. Ces données permettent aux ins-
titutions locales de plaider directement aupres des décideurs et
des donateurs, en montrant que les demandes de ressources et
de soutien sont adaptées aux besoins réels sur le terrain. En
outre, les données de registre collectées de maniére cohérente
fournissent des informations longitudinales inestimables,
démontrant I'évolution tangible des résultats au fil du temps
grace aux efforts collectifs, ce qui peut améliorer considérable-
ment les résultats pour les patients.
Grace a un programme de formation complet et rigoureux
ciblant les personnes qui entrent les données et les personnes
intéressées par la recherche, comprenant des modules en ligne,
des formations continues et des sessions intensives en présen-
tiel, notre équipe a acquis une expertise solide dans la collecte
et le traitement des données. Les visites sur place pour le
monitoring des dossiers sources et des données enregistrées
ont aussi prouvé son efficacité. Cette montée en compétences
s'est traduite par :

+ une amélioration significative de nos méthodes de collecte de
données : le personnel est désormais en mesure de recueillir
des informations précises et fiables, réduisant ainsi considé-
rablement les erreurs et les incohérences observées
précédemment ;

« un renforcement du contrdle qualité des données : des pro-
cédures rigoureuses ont été mises en place pour garantir
I'exactitude, la cohérence et |'exhaustivité des données ;

* une expertise accrue du personnel : grace a une formation
continue et a une pratique réquliere, nos collaborateurs
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maitrisent parfaitement les nuances des données et sont
capables d'identifier les biais potentiels ;

une collaboration optimisée entre les différents acteurs : une
communication fluide et efficace entre les collecteurs de
données, les analystes et les cliniciens a contribué a rationa-
liser les processus et a favoriser une compréhension commune
du contexte local afin que des solutions réelles puissent étre
trouvées ensemble ;

l'accés de chaque unité a ses données est primordial pour
soutenir la recherche au niveau local, pour des étudiants en
médecine et des professionnels de santé. Cela permet au
GFAOP d'évaluer ces programmes, de fournir des données
probantes sur la gestion des médicaments, et d'aborder de
nombreux autres aspects essentiels pour ces unités d'oncolo-
gie pédiatrique.

Conclusion

Le Registre du GFAOP constitue un outil précieux pour la plani-
fication des soins et I'allocation des ressources. Nos analyses ont
mis en lumiére des disparités entre les profils de cancers pédia-
triques observés en Afrique francophone et les données mon-
diales, soulignant la nécessité d'un registre du cancer de I'enfant
robuste et basé sur la population, intrinséquement lié a un accés
a des diagnostics de qualité et a des soins spécialisés. Pour
I'avenir, il est crucial de soutenir activement la mise en place de
registres de population sur le cancer de I'enfant dans les diffé-
rents pays, afin d'obtenir une vision globale et d'alerter les
décideurs politiques sur I'urgence d'actions et de structures
adaptées.

Il est essentiel de développer des partenariats de recherche,
solides notamment a I'échelle internationale, en collaborant
avec I'AFCRN, ChildGICR, la GICC, I'OMS et d'autres initiatives
pour mutualiser I'expertise et améliorer la qualité des données.
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