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D’un service a un autre

Complexité des filieres de soins dans la prise en
charge des enfants atteints d'un cancer a
Bamako

Abdoulaye Guindo'

[Résumé] Cet article s'intéresse au parcours de soin de I'enfant atteint de cancer
dans le systéme de santé du Mali. La prise en charge de cette maladie implique, en
plus du pédiatre oncologue, différents spécialistes (chirurgiens pédiatres, anatomo-
pathologistes, radiologues) et sites hospitaliers. Il s'agit ici de mettre a jour les formes
de collaboration entre ces différents acteurs autour des soins. A partir d'une enquéte
ethnographique, ce travail jette les bases d'une réflexion plus large sur l'organisation
des soins en oncologie pédiatrique au Mali. L'étude a permis d'éclairer le parcours de
soin de I'enfant atteint de cancer en mettant en évidence les facteurs déterminants
de la collaboration. Elle a montré que la prise en charge des cancers de I'enfant est
révélatrice des enjeux socioéconomiques, professionnels et géopolitiques.
Mots-clés : parcours de soins, oncologie pédiatrique, collaboration, hdpital, Mali.

[Abstract] This paper explores health seeking behaviors of pediatric cancer patients
in the health system of Mali. The management of pediatric cancer involves the pedi-
atric oncologist, various specialists (pediatric surgeons, anatomopathologists, radiol-
ogists) and various hospitals. The paper aims to update the forms of collaboration
between the above actors around care. Based on an ethnographic survey, this work
lays the foundations for a broader reflection on the organization of paediatric oncol-
ogy care in Mali. The study sheds light on the child’s cancer care journey by highlight-
ing the determinants of collaboration. It has shown that the management of child-
hood cancers reveals the socio-economic, professional and geopolitical challenges.
Keywords: health seeking behavior, pediatric oncology, collaboration, hospital, Mali.

Introduction

De nombreuses recherches en santé publique et en épidémiologie ont été consacrées a
I'accés des enfants aux services de santé. La tuberculose, le paludisme, les infections
aux VIH et les hépatites sont les maladies auxquelles 'Organisation Mondiale de la
Santé (OMS) a accordé une priorité absolue en Afrique (Lemerle et al, 2005). Les rai-

! Docteur en anthropologie, chercheur associé & 'unité mixte de recherche internationale
« Environnement, Santé, Sociétés », Université des lettres et des sciences humaines de Ba-
mako (ULSHB).
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sons pour lesquelles on s’intéresse a ces maladies sont largement connues. Ce sont des
maladies graves dont l'apparition est brutale et inattendue, d’extension rapide mais
plus encore en raison de la mortalité souvent élevée qu'elles entrainent (Ricosse,
Husser, 1982 : 145). Elles correspondent aux politiques de la « santé globale » qui privi-
légient de maniére générale la prévention et le traitement des maladies infectieuses
considérées comme dominantes au « Sud » et menacant les pays du « Nord » (Li-
vingston 2012 ; Lemoine et al., 2013).

Pourtant, en Afrique subsaharienne, des milliers d’enfants sont atteints de maladies
chroniques tels que les cancers (35 000 a 45 000 nouveaux cas en 2005), et ce chiffre
évolue de jour en jour (Lemerle et al., 2007). La plupart de ces enfants souffrent de la
détresse liée 4 la pauvreté qui augmente au sein de la famille. Les parents sont en effet
les principaux soutiens du malade et suspendent souvent leurs activités profession-
nelles pour 'accompagner. La maladie prive également ces enfants des activités lu-
diques, de la vie scolaire et de maniére générale des espaces de sociabilité. Toutefois,
les cancers des enfants ne font généralement pas partie des programmes de « santé
globale ». La raison principale tient au fait que la prise en charge de cette maladie né-
cessite a la fois des soins plus spécifiques disponibles seulement dans les hépitaux
spécialisés et surtout personnalisés et coordonnés entre différents services et niveaux
du systéme de santé. Ce qui n’est effectivement pas une priorité des politiques de san-
té globale qui ont tendance a cibler des mesures de facon plus verticale (Atlani-
Duault, Vidal, 2013). Néanmoins certains organismes s’intéressent aux enfants at-
teints de cancers. Cest le cas du Groupe Franco-Africain d’Oncologie Pédiatrique
(GPAOP). Méme si les ressources mobilisées par ce Groupe sont moins importantes
que celles des programmes pour la lutte contre les maladies infectieuses? sa création
en 2000 a constitué un tournant dans la prise en charge du cancer de 'enfant en
Afrique.

Constitués de médecins africains et francais, les membres du GPAOP ont mis en
place des unités pilotes dans quelques pays, partant de I'hypotheése qu'avec le déve-
loppement de 'oncologie pédiatrique, 'offre de soins serait améliorée. Initialement
installées dans huit villes (Tunis, Alger, Oran, Rabat, Casablanca, Dakar, Yaoundé et
Tananarive), ces unités se sont étendues a partir de 2005 a trois autres villes (Bamako,
Abidjan et Ouagadougou).

L'installation de ces unités pilotes a d’abord permis de répertorier I'ensemble des
cancers de 'enfant et, ensuite, d’élaborer et de mettre en place des protocoles adaptés
pour les soigner. Les succes enregistrés dans le traitement des cancers tels que les
lymphomes de Burkitt (tumeur maxillaire ou abdominale) et les néphroblastomes

? Concernant les maladies prioritaires, en 2008, le budget de 'UNICEF était de 7,7 milliards
de dollars, celui de 'OMS de 1,1 milliard et le budget de la Banque Mondiale consacré a la
santé était de 2,7 milliards. Quant au fonds mondial, il a engagé 15,6 milliards de dollars
dans 140 pays entre 2002 et 2011 (Balique, 2011 : 36).



D’un service a un autre 81

(cancer du rein) sont remarquables et enregistrent des taux de guérison de 61 % et
73 % (Lemerle et al.,, 2007). Ces deux types de cancer représentent a eux seuls, si 'on
prend le cas du Mali, prés de la moitié des cancers de I'enfant (48,3 %) (Togo et al.,
2014).

En Afrique francophone, les cancers de I'enfant constituent un sujet privilégié de la
recherche épidémiologique depuis la mise en place des premiéres unités de soins
(Lemerle et al., 2005 ; Lemerle et al.,, 2007, Togo et al., 2014). Toutefois, en dehors des
travaux remarquables d’Akiko Ida (2013) au Sénégal, ils ont rarement fait l'objet
d’investigations systématiques en sciences sociales. D’oi mon intérét pour ce théme
peu étudié et mon désir de réaliser une étude sur les filiéres de soins des enfants at-
teints de cancer dans une unité d’oncologie pédiatrique & Bamako. Le but initial de
cette recherche était d’explorer les questions suivantes : comment les enfants atteints
de cancer accedent-ils aux soins ? Comment sont-ils soignés ? Comment les différents
spécialistes et structures de santé collaborent-ils dans la prise en charge de ces en-
fants ?

Ce travail documente ethnographiquement le parcours de soins de 'enfant atteint
de cancer. Il permet de préciser les obstacles et les stratégies d’adaptation, a la fois
pour les soignants, les enfants malades et leurs parents, dans une perspective
d’amélioration de la qualité des soins.

1. Contexte et sites de I'étude

Cet article est tiré d'une étude ethnographique en milieu hospitalier réalisée dans le
cadre d'une these de doctorat (Guindo, 2017). Les enquétes de terrain ont été menées
dans I'unité d’oncologie pédiatrique du département de la pédiatrie du Centre hospi-
talo-universitaire Gabriel Touré (CHU GT) situé a Bamako. La création de I'unité date
de 2005. Elle a bénéficié de I'appui du GPAOP. L'aide apportée par cet organisme est
réalisée sous forme de projets incluant I'achat de matériel médical, de médicaments
anticancéreux, l'octroi de bourses de formation, la construction d'unité et le paiement
de salaire du personnel additionnel. Cette unité ne comportait initialement qu'un seul
membre : le Professeur Boubacar Togo dont la formation initiale était interniste. Il a
séjourné au Centre hospitalo-universitaire Pellegrin de Bordeaux ou il a réalisé des
stages entre 1993-1997 en hémato-oncologie pédiatrique. Avec une bourse du Gouver-
nement Francais, ces stages l'ont progressivement mené vers 'oncologie pédiatrique
et c’est dans le centre Léon-Bérard de Lyon qu'’il a acquis une formation complémen-
taire, financée par le GPAOP, en 2005.
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A son retour au Mali, en décembre 2006, il commence & mettre ses nouvelles com-
pétences en ceuvre, notamment en cytologie®. Ce qui lui a permis de poser le diagnos-
tic des Burkitt et des leucémies. Ses compétences lui permettent de rendre l'unité
d’'onco-pédiatrie fonctionnelle et de prendre en charge bien plus de malades
qu'auparavant. Toutefois, bien que déterminantes, la formation et les compétences
d’'un médecin ne suffissent pas a apporter les soins adéquats a un malade. Il faut éga-
lement un environnement de travail et des médicaments pour qu’il puisse apporter
une confirmation et une réponse thérapeutique a son diagnostic. Conscient de cette
problématique, le Groupe rénove l'unité en mettant a sa disposition dix salles
d’hospitalisation fonctionnelles, dotées chacune d'un lit. Le GPAOP fournit également
a l'unité les drogues servant a traiter les cancers. Les cancers de l'enfant les plus im-
portants qui y sont soignés sont entre autres : les lymphomes malins non hodgkiniens
(33,5 %), le rétinoblastome (24,6 %), le néphroblastome (14,8 %), les leucémies aigues
lymphoblastiques (7 %) et la maladie de Hodgkin (4 %) (Togo et al., 2014 : 68).

Les données ont été collectées en 2012 et complétées en 2017 sur une durée totale de
six mois. Les services concernés par les enquétes sont : I'unité d’oncologie pédiatrique,
les services de la chirurgie pédiatrique, de I'imagerie et de la radiologie au niveau du
Centre hospitalo-universitaire Gabriel Touré (CHU GT) et celui d’anatomopathologie
au CHU du Point G.

Les enquétes ont porté sur le parcours de soins de dix enfants atteints de cancer
dont huit garcons et deux filles, appartenant a différentes catégories sociales:
« pauvres » et « riches ». Nous considérons que les « pauvres » sont ceux qui n’arrivent
pas couvrir les frais de soins de leurs enfants et doivent donc recourir a l'aide du ser-
vice social. Alors que les « riches », en plus d’assurer les frais de soins, parviennent a
payer les chambres individuelles. Ces chambres cofitent 5 000 francs CFA (7,5 EUR) la
nuitée alors que celles communes, ou se trouvent les plus modestes, en colitent 1 000
francs CFA (1,5 EUR). En plus des enfants, 'étude s’est également appuyée sur des ob-
servations et des entretiens approfondis ciblant quinze professionnels de santé et pa-
ramédicaux (deux oncologues pédiatres, deux chirurgiens pédiatres, un anatomopa-
thologiste, cinq infirmiéres, trois Faisant fonction d’interne (FFI), deux étudiants en
Certificat d'Etude a la Spécialisation Pédiatrique (CES) et dix parents d’enfants ma-
lades). J’ai en particulier observé des situations d’interaction entre dune part, les
agents de santé et, d’autre part, les parents et enfants. L'étude a été réalisée avec
l'accord des responsables de la pédiatrie et le consentement des personnes interro-
gées.

Par ailleurs, mon travail s'inscrit dans le registre de ce que certains anthropologues
(Bouillon, Fresia, Tallio, 2005) ont appelé « terrain sensible ». Ainsi, j’ai été, a certains

? Cette technique, utilisée dans le cadre du diagnostic du cancer, permet une étude en mi-
croscopie optique des cellules étalées sur lames.
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moments, touchés par la situation de certains enfants. Et, je savais aussi que mon
intervention pouvait aider certains d’entre eux. J’ai mis en ceuvre ce que l'on peut
appeler de l'observation participante, mais qui dans mon cas est parfois devenue de la
« participation observante ». Par exemple, jai été amené a donner mon sang pour
aider certains enfants ou a négocier avec le personnel pour que l'un d’entre eux
obtienne une consultation. Pour moi, le fait de faciliter I'accés aux soins des enfants
que je suivais pouvait étre percu comme une compensation pour le temps que m’'ont
accordé les participants. De plus, enquéter aupres d’enfants souffrant de pathologie
chronique, et souvent létale, pose des problémes méthodologiques tels que : quand, ou
et comment les interroger ? Afin d’accéder a des données d’enquéte utiles, il m’a fallu
gagner la confiance des enfants et de leurs parents. Par ailleurs, la connaissance de la
culture malienne, dont je suis issu, m’a permis de m’adapter aux situations concreétes
qui se présentaient & moi. Par exemple, attendre que les crises de douleurs passent
pour interroger un enfant, ou s'accommoder a des réponses incomplétes ou ap-
prendre & décoder les non-dits des enfants ou des parents. Sur un autre plan, le fait de
parler le bambara et le francais qui sont respectivement des langues locale et offi-
cielle, parlées par environ 80 % et 30 % de la population (Diakité, 2002), m’a permis
d’échanger facilement avec le personnel médical mais surtout avec les enfants et
leurs parents.

2. Cancers de I'enfant au Mali : une priorité sanitaire ?

Au Malj, il n’existe pas de cadre réglementaire structurant l'organisation des soins en
cancérologie comme cela existe notamment en France®. L’absence de ce cadre a ame-
né les décideurs a intégrer la prise en charge du cancer de l'enfant dans le schéma
global du systéme de santé. Or, les structures de soins en cancérologie doivent étre
adaptées et organisées en prenant en compte tant les aspects de coopération inter-
hospitaliére, que la coordination avec la médecine de ville et de soins a domicile. En
outre, l'unité d’'oncologie pédiatrique, du CHU GT, est largement dépendante du
GFAOP qui a formé et installé son équipe médicale. Le Groupe continue a assurer la
formation de certaines infirmieres qui y travaillent. Depuis 2005, le GFAOP apporte
chaque année un soutien financier de 'ordre de 20 000 & 25 000 euros de médica-
ments. Bien que ces appuis financiers restent trés en dessous de ceux consacrés aux
programmes verticaux ciblant les maladies infectieuses évoquées plus haut, ils sont
importants pour le fonctionnement de I'unité comme le reconnait ce pédiatre :

Les parents ne pourraient pas supporter sans cette aide. Pour le colt d'une

cure il faut compter 300 000 a 400 000 francs CFA, et il faut savoir que la

plupart des malades viennent de la campagne. Dans ces conditions, il est

“ Circulaire DGS-DH n® 986213, datée du 24 mars 1998.
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évident que les parents ne peuvent pas supporter trois cures. Or, pour parler

de cancérologie il faut des drogues anticancéreuses et des médicaments pour

traiter les malades. S'il n'y a pas de médicament, on ne peut pas traiter les

malades, et donc on ne peut pas parler de service de cancérologie. (Agent,

CHU GT, septembre 2012)
D’une certaine facon, la faible intervention de I'Etat malien dans la formation des pé-
diatres et dans la fourniture des médicaments anticancéreux pourrait étre considérée
comme la manifestation d'un désintérét pour ce sous-secteur sanitaire. Les consé-
quences sont désastreuses car elle entraine le décés de nombreux enfants avant le
diagnostic du cancer. Cette faiblesse dans la formation des médecins est un véritable
handicap pour l'accés aux diagnostics et aux soins pour les enfants des parents a re-
venus modestes qui n'ont méme pas la chance d’étre référés. Au Mali comme ailleurs,
tous ces drames sont aujourd’hui documentés et constituent des défis intellectuels et
institutionnels auxquels les autorités médicales et politiques doivent faire face pour
contrer cette maladie en pleine expansion (Livingston, 2012).

Le petit nombre d’enfants malades qui arrive a 'hdpital est généralement pris en
charge tardivement alors que la maladie est déja a un stade avancé. Ce retard
s’explique tout d’abord par la situation financiére des parents, en général pauvres, qui
n’est pas favorable a la réalisation réguliére des bilans de santé. En plus, quand la ma-
ladie se déclenche, ces derniers consultent prioritairement les guérisseurs tradition-
nels ou recourent a I'automédication en achetant les médicaments aux vendeurs am-
bulants. On peut noter deux facteurs supplémentaires: le faible niveau du plateau
technique des Centres de santé communautaire (CSCom®) et le manque de connais-
sances des professionnels de la santé au sujet des cancers pédiatriques. En effet, il
faut noter 'absence de campagne nationale de dépistage pour ce type de cancer, a la
différence de ceux des femmes (col de 'utérus et des seins), considérés comme une
priorité de santé publique. De telles politiques sélectives sont observées dans la majo-
rité des états pauvres qui suivent les recommandations des organisations spécialisées
des Nations Unies (Balique, 2011: 36). Or, il est reconnu que les cancers de l'enfant
sont tres différents de ceux des adultes: « ce sont des tumeurs a croissance et dissé-
mination tres rapide, mais qui sont tres sensibles aux chimiothérapies » (Lemerle et
al., 2007 : 498). Ce qui rend nécessaire la mise en place d'un dispositif de diagnostic
précoce afin d’augmenter les chances de guérison de 'enfant.

Tous ces éléments, qui posent a la fois la question de la place des enfants dans la so-
ciété malienne et celle des cancers de I'enfant dans le systéme de santé, nécessitent de
systématiser 'organisation des soins en cancérologie de fagcon a garantir a tous les
malades une égalité d’acces a des soins de qualité.

® Composés d'un infirmier d’état ou technicien de santé, une sage-femme ou une infirmiére
obstétricienne et un gérant de la pharmacie.
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3. Parcours de soins de I'enfant atteint de cancer : entre normes
théoriques et pratiques quotidiennes

Selon les pédiatres que nous avons pu interroger sur l'accés aux soins hospitaliers, les
malades empruntent principalement deux voies : ceux qui suivent la voie de la réfé-
rence-évacuation et ceux qui viennent spontanément a I'hépital. Les premiers respec-
tent le systéme de référence-évacuation qui stipule que le malade ne doit se rendre a
I'hépital de troisieme référence, comme le CHU GT, que lorsqu’il a épuisé toutes les
autres voies de recours de soins situées en périphérie. Promus par les organisations
internationales comme I'OMS, de tels modes d’'organisation de soins se sont dévelop-
pés au Mali ces derniéres années. En 1990, la réforme sanitaire a préconisé
l'organisation des soins en termes de systéme de référence qui devait non seulement
faciliter la collaboration entre les différentes structures sanitaires, mais aussi hiérar-
chiser les soins de santé de fagon a ce qu'il y ait une interdépendance entre toutes les
structures de santé. L'organisation pyramidale du systéme de santé a trois niveaux
procéde suivant la logique décrite ci-dessous.

Ainsi, le premier niveau est constitué des CSCom, qui ont pour objet de traiter les
pathologies courantes. Au deuxieme niveau, se trouvent les Centres de santé de Réfé-
rences (CSRéf). Il s’agit d’hopitaux de district qui sont au nombre de soixante-cing. Ces
centres assurent des soins de consultations externes avec de 'hospitalisation (méde-
cine, pédiatrie, chirurgie, maternité). Et au sommet de la pyramide se trouvent les ho-
pitaux nationaux offrant les soins spécialisés. Ces établissements, situés & Bamako et
dans ses environs, sont : 'Hopital Gabriel Touré, Hopital du Point G, 'Hopital de Kati,
le Centre National d’'Odontostomatologie (CNOS) et I'Institut d’Ophtalmologie Tropi-
cale d’Afrique (IOTA). En 2000, gréce a la loi hospitaliére, tous ces établissements ont
été érigés en Centre hospitalo-universitaire chargés d’assurer la formation initiale des
étudiants et celle continue des professionnels de santé. Autour de ces structures pu-
bliques gravitent celles privées intervenant dans tous les maillons de la chaine de
santé. La partie structurée du secteur privé se compose de différents types d’entités
comprenant des institutions confessionnelles, des ONG, des pharmacies, des labora-
toires d’analyses et d'imageries médicales. Alors que celle non structurée comprend
les guérisseurs traditionnels et les vendeurs ambulants de médicaments.

Pour étre opérationnel et surtout impacter positivement la prise en charge du ma-
lade, ce dispositif technique a besoin d’étre intégré a des facteurs comme la collabora-
tion interprofessionnelle et les roles des proches.

La collaboration interprofessionnelle est : « le lieu de structuration d’une action col-
lective qui réunit des membres d’au moins deux groupes professionnels autour d’'un
but commun, a travers un processus de communication, de décision, d'intervention et
d’apprentissage ». C'est aussi un processus dynamique et complexe qui résulte « d'une
interaction entre les acteurs (dont les patients), entre les acteurs et la structure orga-
nisationnelle, et entre ces deux éléments et des structures englobantes » (D’Amour et
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al., 2003 : 116). Ainsi, pour rendre compte de la qualité de la prise en charge des en-
fants malades, j'ai identifié trois types de collaborations illustrés a partir de trois
études de cas. Par ailleurs, en Afrique, plusieurs travaux (Jaffré, 1991 ; Baxerres, Le He-
sran, 2010 ; Kane ; 2015) soulignent que ce sont des modeles familiaux qui structurent
les décisions de soins. C’est la raison pour laquelle nous avons tenu également a ana-
lyser le role central des parents dans la coordination des soins de leurs enfants ma-
lades (Baszanger, 1984 ; Livingston, 2012 ; Kane, 2017).

4, Les formes de collaboration autour des soins

Les formes de collaboration que j’ai identifiées sont la collaboration en action, la col-
laboration en construction et la collaboration en inertie.

4.1. La collaboration en action. Le parcours d’Ahmed®

Ahmed est un garcon qui a quatorze ans. Il est issu d’'une famille pauvre, son pére est
cultivateur et sa mére ménagere. Ce jeune garcon vient de Nara, une ville située a 380
km de Bamako. Son pére travaille pour un riche commercant installé a Nara. Quand
Hamed est tombé malade, le patron de son pére a envoyé un de ses fréres, connais-
sant bien le systéme de santé, aupres de lui en prenant en charge les frais occasionnés
par ses soins. Lenfant souffre d'un néphroblastome.

Son traitement a commencé a Nara ou il est resté un mois. La-bas, il a subi des trai-
tements traditionnels comme la saignée. Les traces des scarifications dues a ces trai-
tements mal cicatrisés étaient encore visibles sur son ventre quand je 'ai rencontré.
Ces traitements n'ont pas eu de succes. C'est ainsi que ses parents ont décidé de
I'amener au CSRéf de Nara ou il restera également un mois. Le faible plateau tech-
nique du centre n’a pas permis la prise en charge de sa maladie. Alors, les autorités
sanitaires du centre 'ont référé a I'hépital du Point G. Au Point G, il a été admis dans
le service de médecine interne ou il a été hospitalisé durant un mois. Puis, le 3 aofit
2012, apreés avoir recu les résultats des examens d’échographie montrant une anoma-
lie sur le rein, les médecins du Point G l'ont référé au CHU GT dans le service
d’oncologie pédiatrique. C'est dans ce service que son diagnostic de néphroblastome a
été posé.

Il subit trois cures de chimiothérapie pré-opératoires, conformément au
protocole thérapeutique du GPAOP, qui ont permis de réduire le volume de la
tumeur. Par la suite, il a été transféré dans le service de la chirurgie
pédiatrique. Il a subi une néphrectomie le 29 aoGt 2012. Apres l'opération, les
chirurgiens ont prélevé une piece de la tumeur. La piéce a été conditionnée et

¢ Le nom des enfants et autres participants a été changé.
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remise aux parents afin qu'ils 'acheminent eux-mémes a I'hopital du point G.

En raison du manque d'équipement d'anatomo-pathologie au CHU GT,

I'analyse ne peut y étre réalisée.
Trois jours apres, les conclusions des examens réalisés a I'hopital du point G
parviennent au médecin traitant d’Ahmed.

Compte rendu histologique : A 'ouverture on observe une masse tumorale

mesurant 5 cm de diameétre au niveau du pdle supérieur. La masse présente

des remaniements nécrotiques, hémorragiques kystiques. La coloration est

blanche jaunatre. La nécrose est trés étendue dépassant 80 % de la tumeur. Le

hile n'est pas infiltré, de méme que la graisse péri-rénale.

Conclusion : Aspect histologique d'un néphroblastome.
Ainsi, le médecin traitant a convoqué les parents d’Ahmed pour les informer de ces
résultats et des traitements & suivre en post-opératoire. Les parents ont respecté tous
les rendez-vous. En 2013, apres avoir suivi tous ses traitements Ahmed était en
rémission compléte.

Selon Franck Chauvin et al. (1998), la prise en charge du cancer doit favoriser la
coordination et faciliter la communication entre les professionnels de santé et les
usagers. C'est ce que montre le parcours de soin de cet enfant. En effet, comme cela
ressort en filigrane dans le texte, les professionnels de santé se sont transmis des in-
formations sur I'évolution du patient pour prendre, & chaque fois, le relais du traite-
ment. Pour ce faire, les acteurs se sont notamment appuyés sur le dossier médical, un
outil de communication fiable et utilisable rapidement.

Tout au long de la prise en charge, il faut aussi souligner le rdle central joué par les
proches d’Hamed. En effet, le choix du recours aux soins de 'enfant par ses proches et
leur implication dans l'accompagnement et le déroulement de sa prise en charge a
permis de bien articuler les soins. Ce rdle joué reléve de la division du travail entre
hommes et femmes dans les familles (Guindo, 2017). Ainsi, les meéres a travers la place
d’éducatrice qu’elles occupent dans les familles se chargent d’accompagner leurs en-
fants dans les structures de santé situées en périphérie comme les CSCom, tandis que
les péres, pourvoyeurs de soins, se chargent de celles plus éloignées des domiciles
comme les hopitaux. En outre, comme souligné par Héléne Kane (2017: 7) : « les hopi-
taux sont également considérés comme des lieux hostiles ou il est préférable d’étre
accompagné d'un connaisseur et, si possible d'un homme considéré plus a méme de
négocier la prise en charge ».

Cette facon d’agir en synergie entre différents services médicaux, selon une mé-
thode d’attribution des tiches suivant le genre, permet de réunir les informations afin
de fixer les grandes lignes des traitements. Outre ces aspects, le réle joué par les
proches favorise les échanges entre 'enfant et les professionnels de santé. Sur ce sujet
nous pouvons rappeler ce qu’Ahmed a confié a son médecin apreés son opération :

Quand j'étais au village, je ne pouvais pas sortir au dehors pour jouer avec mes
camarades car ils se moquaient de moi en me qualifiant dhomme en état de
grossesse a cause du volume de mon ventre. Pire encore, je ne pouvais méme



88 EMULATIONS #27 — LES MALADIES CHRONIQUES AUX SUDS

pas aussi défendre mon petit frere quand on le frappait. Maintenant que je
suis guéri, je vais pouvoir faire tout cela a mon retour au village. Vous étes bien
gentil. Merci.
Un pédiatre de I'unité d’onco-pédiatrie GT, en souriant, lui a rappelé qu'il allait reve-
nir de temps en temps a ’hopital pour suivre le reste de son traitement de chimiothé-
rapie post-opératoire. Ainsi que le montre cet exemple, la cohérence globale du par-
cours de soins d’Hamed a dépendu, d'une part, de 'organisation des unités et d’autre
part de la coopération entre les services. Autrement dit, de I'implication des profes-
sionnels de santé et de leur volonté de coopérer ensemble au bénéfice du malade.
Ainsi, ce parcours définit assez clairement les facteurs favorables pour réussir une
action de collaboration. Parmi ces facteurs il est important de souligner 'engagement
des parents, I'absence de tensions entre spécialistes au sein d'un méme hépital (onco-
logues et chirurgiens du CHU GT), mais aussi entre différents sites hospitaliers (ser-
vices CHU GT et d’anatomopathologie du Point G). Le diagnostic rapide du cancer et le
bon pronostic sont aussi d’autres aspects qui expliquent la réussite du traitement
d’Ahmed.
Mais il arrive souvent que les choses se passent moins bien. C'est le cas d'un autre
jeune garcon que j’ai suivi.

4.2. La collaboration en construction - Le parcours de Moriké

Ce que j’appelle la collaboration en construction se manifeste par les difficultés de
communication au sujet du cancer comme le montre cette étude de cas:
Moriké est un garcon de huit ans résident a Bamako avec ses parents dont le
pére est entrepreneur et la mere ménagere. Sa famille est riche bien que le
niveau d'étude du pére se limite a I'école primaire. Le fait que ses parents
habitent Bamako et 'ont amené en consultation lui a donné la chance d'étre
diagnostiqué trés tot. Moriké est admis dans le service d'oncologie du CHU GT
en mars 2011 pour un néphroblastome. Aprés avoir requ des premieres cures
de chimiothérapies pour diminuer la taille de la tumeur, il a été transféré dans
le service de la chirurgie pédiatrique ou il est opéré le 20 octobre 2011. Apres
son opération, une piéce de la tumeur a été prélevée et envoyée dans le
service d'anatomo-pathologie, a 'hépital du Point G. L'analyse a révélé que les
cures de chimiothérapie ont permis de nécroser plus de 50 % des cellules
cancéreuses. Les autres 50 % restantes devraient faire l'objet d'un autre
traitement post-opératoire dans le service d'oncologie pédiatrique. Apres la
cicatrisation, I'enfant et ses parents sont rentrés directement chez eux sans
suivre la recommandation de se rendre a [lunité d'oncologie aprés
I'hospitalisation en chirurgie. Ils sont restés avec I'enfant jusqu'au jour ou le
pére a remarqué que son enfant avait de nouveau un gros ventre. C'est ainsi
qu'il a ramené l'enfant a I'hépital le 13 mars 2012, soit six mois apres
I'opération. lls se rendent d’'abord dans le service d'oncologie pédiatrique. Les
agents de ce service, sachant qu'ils ne pouvaient pas faire grand-chose pour
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cet enfant I'ont référé en chirurgie. Les chirurgiens sont sceptiques: « Cet

enfant fait déja des métastases pulmonaires et hépatiques, on ne peut rien

faire pour lui. Si on l'opére, il va mourir sur la table ». (Un chirurgien pédiatre)

Moriké est ramené de nouveau dans le service d'oncologie ou il été accueilli

par le professeur qui l'a soumis a un traitement « palliatif » qui

malheureusement n'a pas pu le sauver. Il meurt en avril 2013. (Observation,

oncologie pédiatrique, mai 2013)
Avant d’analyser l'extrait de cette observation, soulignons que lorsque j’avais rencon-
tré Moriké et ses parents pour la premiére fois I'enfant se trouvait & un stade trés
avancé de sa maladie. Pour reconstituer l'histoire de sa maladie, j’ai consulté son dos-
sier médical, avec l'accord de son médecin traitant, et complété cela par des entre-
tiens avec les soignants et sa famille. Dans cette perspective, il est utile de noter que
lorsque le diagnostic de néphroblastome a été posé, le pédiatre nous a dit avoir appelé
le pére et lui dire ceci: « La maladie que ton enfant porte est une maladie que mon
service soigne. Il été diagnostiqué tres tot et il est facile de guérir sa maladie. Méme
s’il existe des cas de rechute, nous arrivons a guérir pres de 60 % des malades. Toute-
fois, il faut que tu respectes les rendez-vous » (Pr B.T., pédiatre oncologue, mai 2018).
Ces propos optimistes ont été confirmés par le pére : « Le Docteur m’a dit que mon en-
fant avait beaucoup de chance de guérir si on respectait les rendez-vous et que les
médicaments pour le cancer étaient gratuits » (Pére de Morike, mai 2018).

Dans l'extrait, on remarque que la premiére étape de la prise en charge a réussi. Puis
progressivement la chaine de soins s’est rompue a cause d'un probléme de communi-
cation intervenu entre les différents acteurs. Lorsqu’on interroge ces acteurs sur les
motifs, les réponses accusatrices fusent. Ainsi, pour le pére de I'enfant, les médecins
ne lui ont pas bien expliqués la conduite a tenir: « On m’a juste demandé de venir a
I'hépital une fois que la plaie sera cicatrisée. Aprés 'opération, le processus de cicatri-
sation a duré plus de deux mois. Pendant tout ce temps, je partais au CSCom avec
I'enfant pour faire le pansement » (Pére de 'enfant, mai 2012).

Mais pour les médecins le pére a disparu avec 'enfant : « je sais que tu es un com-
mercant, tu pensais que I'enfant était guéri, donc tu l'as laissé a la maison et continué
a voyager » (Oncologue pédiatre, CHU GT, mai 2012).

Pourtant, d’apreés les médecins, le pére avait bien été informé du calendrier théra-
peutique et des conséquences de sa non observance. Alors comment expliquer son at-
titude ? Bien que le pére ne le reconnaisse pas, les propos d’un chirurgien pédiatre
mettent en lumieére la conduite de certains parents dans une telle situation:

L'accompagnement d'un enfant atteint de cancer est fastidieux. Il épuise les
parents financiérement, physiquement et psychologiquement. De fait, souvent,
quand nous opérons les enfants et montrons aux parents les « masses » que
nous sortons de leurs ventres, ils estiment que leurs enfants sont guéris et
rentrent a la maison. Méme si on leur avait dit auparavant dans un autre
service que le traitement allait continuer, ils ne croient pas. (Chirurgien
pédiatre, janvier 2017)
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Par conséquent, le pédiatre conclut donc que le pere de Morike s’attache a considérer
le cancer comme une maladie qui est totalement guérie une fois la masse tumorale
extraite.

Jai assisté a 'annonce de plusieurs diagnostics. J'observe une différence de la ma-
niére d’annoncer la maladie liée a la fois a la catégorie sociale, au niveau d’étude des
parents et a leurs états psychologiques. Ainsi, avec les personnes d'un niveau d’étude
relativement faible, les pédiatres rencontrent de nombreuses difficultés, souvent liées
a 'absence de terminologie dans les langues nationales pour nommer et expliquer ce
que sont les types de cancer. Quant a I'état psychologique, il peut varier d'un parent a
un autre et dépend du jugement du pédiatre. Si nous prenons le cas de Morikeé par
exemple, lorsque le pédiatre a remarqué que sa maladie avait fait des métastases, et
qu’il ne pouvait plus le guérir, il a décidé de le mettre sous traitement palliatif sous
une forme dite « métronomique ». Ce traitement consiste a administrer de fagon
continue des médicaments anticancéreux a faible dose sous forme de comprimés et
permet ainsi d’ameéliorer la qualité de vie du malade. Cependant, a cause de I'état de
colére du peére, le pédiatre ne I'a pas informé du caractére non curatif des traitements.
Ainsi, il lui a dissimulé la dégradation rapide, attendue, de I'état de santé de son en-
fant. Toutefois, soulignons qu’au vu du nombre relativement limité de cas suivis, il
faudrait recourir & un matériau d’enquéte plus substantiel pour pouvoir en tirer des
conclusions pertinentes.

Beaucoup de parents comme ceux de Moriké sont souvent isolés dans leurs par-
cours de soins. Ils n’ont pas souvent de renseignements clairs sur I'état de santé de
leurs enfants. Plusieurs raisons peuvent expliquer ces problémes de communication.
D’abord, cela peut relever d'un probléme de langue pour rendre intelligible le cancer
et ses multiples formes dans un pays qui compte plusieurs dialectes et ou cette mala-
die est rarement connue par la population, en particulier dans ses formes pédia-
triques. Ensuite, il y a les principes religieux et les facteurs économiques. En effet, la
population malienne est composée de 90 % de musulmans et 5 % de chrétiens. Or, cer-
tains fanatiques de ces religions au Mali se considérent le plus souvent impuissants
face a la mort, qui reléverait de la seule volonté de Dieu. Sur le plan économique, les
médecins ont peur d’annoncer la fin de vie des enfants aux parents car dans un con-
texte de revenus limités pour le ménage, si les parents savent que le malade va mou-
rir, ils risquent d’abandonner les soins de I'enfant et utiliser 'argent & d’autres fins. A
ceci s’ajoute enfin I'état psychologique des parents comme l'exprime un médecin : « si
nous constatons que les parents sont trés émotifs, on ne leur annonce pas que 'enfant
est en fin de vie. Par contre, si nous remarquons qu’ils peuvent supporter nous leurs
annoncons. Cest au cas par cas » (Pédiatre oncologue, janvier 2017). Ces problemes de
communication entre soignants et parents ne sont pas propres au Mali. Ils se posent
également au Sénégal ou A. Ida (2013 : 258) a remarqué que certains parents d’enfants
malades n’ont aucun renseignement sur l'état de santé de leurs enfants et n’ont méme
pas pu dialoguer avec I'équipe médicale.
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De ce qui précéde, on remarque que ce probléme de partage de I'information sur le
malade est crucial car il permet de garantir la continuité des soins. A contrario, son
absence peut souvent étre fatale pour I'enfant comme le montre ce deuxiéme cas.

4.3. La collaboration en inertie. Le parcours d’'Oumou

Ce type de collaboration se caractérise soit par 'absence de relation et de négociation,
soit par la présence de conflits, notamment au niveau du partage des responsabilités
entre les établissements. Ce qui rend le recours aux services discontinu et peu effi-
cient.
Oumou a dix ans et vient de la région de Kayes. Elle est accompagnée par son
pére, paysan, dont le frére réside en France. Ce frére participe aux frais de
soins de la fille. Le pére et sa fille sont arrivés de nuit a I'hdpital GT, ou ils ont
été accueillis par I'équipe de garde composée de CES et de FFl. Oumou se
plaignait d'une toux persistante. Ainsi, apres avoir réalisé un entretien avec le
pére, le diagnostic d'une pneumonie a été posé. Ce diagnostic a été confirmé
par une radiographie thoracique. Comme le CHU GT ne dispose pas de
spécialiste en chirurgie thoracique, la fille a été transférée, le lendemain, a
I'hépital du Mali. La-bas, elle a subi une opération thoracique au cours de
laquelle le médecin lui a placé un drain pour évacuer le liquide pleural contenu
dans ses poumons. Mais, trois mois apreés l'opération, Oumou n'a toujours pas
recouvré sa santé. Cest ainsi que I'hdpital du Mali I'a envoyé a l'unité
d'oncologie pédiatrique du CHU GT. Oumou a été admise dans cette unité le 22
aolt 2012. Le pére est accueilli par le chef de |"unité qui lui explique la
procédure du diagnostic, et notamment la réalisation d'une ponction
médullaire sur la fille. Le pére, énervé, hausse le ton et déclare: «jai
commencé mon parcours dans cet hoépital et je reviens encore ici. Je me
remets a Dieu, mais je ne vais plus accepter d'autres soins. Vous étes tous des
incompétents. J'ai dépensé plus d'un million de francs CFA dans ses soins, mais
vous n‘avez encore pas pu poser un diagnostic clair, et a plus forte raison, la
soigner ». Le chef d'unité I'écouta attentivement et lui fit comprendre ceci: « Tu
as raison. Tout cela peut arriver. Mon service fonctionne comme un hdpital de
jour. Ce qui a fait que je n'étais pas la quand vous étes arrivés. Maintenant que
tu es la, nous allons poser le diagnostic de ta fille. Si les résultats montrent
qu'elle porte une maladie que mon unité soigne, nous allons la prendre en
charge. Ici, les salles sont climatisées et les soins sont gratuits ». Le pére
accepta et Oumou a subi un myélogramme. La lecture des résultats a révélé, le
méme jour, une leucémie aigué lymphoblastique (LAM). Il fallait donc mettre
Oumou sous chimiothérapie. Mais, les nombreux errements dans le parcours
de soins l'avaient fortement affaiblie, rendant ainsi difficile le traitement. Il
fallait donc la « remonter » en la mettant sous perfusion (sang et sérums).
Toutefois, la chimiothérapie n'était plus bénéfique a ce stade de la maladie.
L'équipe médicale de l'unité a dit ceci: « La maladie s'est développée et a fait
des métastases pulmonaires et hépatiques : on ne peut pas faire grand chose
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pour cette fille» nous confie-t-on. Cest ainsi que deux jours apres son

diagnostic Oumou a perdu la vie. (Extrait, observation, septembre 2012)
Cet extrait montre les dysfonctionnements des structures hospitalieéres liés aux
manques d’équipements de diagnostics et de personnels spécialisés. A ceux-ci
viennent se greffer d’autres problémes tels que l'histoire des hopitaux. En effet,
Yannick Jaffré et Abdoulaye Guindo (2013) ont souligné que la plupart des hépitaux
de I'Afrique de l'ouest porte la marque de tensions qui proviennent souvent des
sources de financements percus dorganismes partenaires étrangers ou de la
coprésence de personnels dont les formations initiales furent souvent liées a
lattribution de bourses d’études accordées en fonction des volontés d’influence des
blocs politiques durant la Guerre froide et au-dela entre les différents bailleurs
étrangers. La collaboration entre le service de chirurgie général du CHU GT et
l'université de Miinster en Allemagne ou l'unité d’oncologie envoie souvent des
biopsies reléve de ce cadre. En effet, le responsable du service de la chirurgie générale
avec lequel l'unité d’oncologie pédiatrique travaille a fait ses études dans cette
université. C'est donc par l'intermédiaire de son collégue que le responsable de
l'oncologie envoie ses biopsies. Elles sont étudiées par les médecins
anatomopathologistes allemands et les résultats sont renvoyés au Mali. De l'avis du
chef de 'unité de l'oncologie pédiatrique, cette démarche entre dans le cadre de
I'amélioration de la prise en charge des enfants malades:

Nous envoyons ces préléevements a l'extérieur pour pouvoir soigner avec plus

de précision nos malades. Ici, nous avons des spécialistes en

anatomopathologie, mais nos partenaires qui sont a l'extérieur sont plus

compétents qu'eux; car, la-bas il y a des anatomopathologistes qui se sont

surspécialisés dans le diagnostic des leucémies, des Burkitt et ainsi de suite.

Alors qu'ici ils sont généralistes. (Oncologie pédiatrique, mai 2015)
Il faut souligner que les résultats de ces examens peuvent prendre plusieurs se-
maines. Aussi arrive-t-il que les pédiatres oncologues réalisent certaines biopsies ou
examens biologiques avec leurs conféres du Mali afin de mettre I'enfant sous traite-
ment, en entendant la confirmation des résultats extérieurs. Mais leurs colléegues du
service d’'anatomopathologie du Point G n'ont pas la méme appréciation de cette si-
tuation:

En principe, tous les cas de prélevements doivent venir chez nous.

Malheureusement, nous n‘avons pas de législation, il arrive que certains

envoient a I'extérieur. Vous voyez, ce sont des gestes un peu déplacés car dans

les pays qui se respectent, on n'a pas le droit de faire sortir ce genre de

prélevement sans laval du spécialiste. Maintenant, cest a nous de

réceptionner et de faire le travail Ia-dessus. S'il y a une étude spéciale que nous

devons faire, c'est a nous de préparer le dossier et d'envoyer la piéce a un

laboratoire étranger et on sait a qui I'adresser. (Médecin anatomopathologiste,

Point G)
De méme en chirurgie pédiatrique on estime que seuls les agents de l'unité
d’oncologie pédiatrique bénéficient des formations:
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S'il'y a des formations a faire c'est eux qui vont : ils sont au Maroc, en France,

aux Etats-Unis, pendant que les autres spécialités ne bénéficient en rien et ne

sont associées en rien. De sorte que s'il y a des nouvelles découvertes ou de

nouvelles technologies, il faudra que tous soient au méme niveau

d'information pour harmoniser la prise en charge. Mais, cela n'est pas fait.

(Chirurgie pédiatrique, septembre 2012)
De ce qui précede, on peut retenir que si théoriquement les collaborations
internationales, dans le cadre de la « santé globale », sont réalisées pour compenser
les déficits en ressources manquantes (économiques, matérielles, humaines), dans la
réalité elles peuvent court-circuiter l'organisation locale des soins et renforcer la
fragmentation du systéme de santé. Tous ces facteurs frustrent et isolent les
différents acteurs qui doivent pourtant intervenir ensemble. Un autre facteur
aggravant cette faible collaboration est la moindre reconnaissance des pédiatres
ayant effectué leurs études en Chine ou en Russie. En effet, si les pédiatres ayant fait
leurs études dans les pays de I'Ouest (en France, Etats-Unis, Canada par exemple)
bénéficient d’'un cadre normal pour avancer en carriére cela n’est pas le cas pour les
seconds, dont les niveaux sont le plus souvent «jugés au rabais», qui doivent
reprendre certains diplomes au Mali ou ailleurs. Ces éléments mis ensemble
compliquent les relations interpersonnelles pourtant nécessaire au bon
fonctionnement des structures hospitaliéres pour une prise en charge compléte et
fluide des patients atteints de cancer.

Sans étre exhaustive, 'analyse de ces trois types de collaboration montre combien
les facteurs qui les influencent sont nombreux et peuvent varier d’une situation a
lautre. Ainsi, le cas de Ahmed montre qu'une coordination de soins se construit
autour d'un partenariat. Il faut 'engagement des parents et une relative bonne
entente entre différents professionnels de santé et institutions cliniques. Le
diagnostic rapide du cancer et le bon pronostic facilitent aussi ce type d’action. Le cas
de Moriké fait apparaitre les problémes de communication au sujet du cancer dans la
société malienne. Alors que celui d’Oumou fait apparaitre certains effets des
financements extérieurs des structures de santé, qui peuvent parfois limiter la
coordination des soins.

Conclusion

La prise en charge des cancers de lenfant est révélatrice des enjeux
socioéconomiques, professionnels et géopolitiques qui limitent la mise en ceuvre
fluide de la chaine de prise en charge des patients. Du point de vue des professionnels
de santé, le niveau d’étude des parents, leur situation financiére et leur connaissance
du systéme de santé sont généralement percus comme déterminants. Si cela explique
en partie la capacité des parents a contribuer a la coordination des soins, notre
analyse montre que les relations entre les services médicaux, souvent basés dans des

hopitaux différents (en fonction de la disponibilité des équipements et médicaments),
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jouent un role tout aussi central. Ces relations interprofessionnelles et
interinstitutionnelles sont également liées aux sources extérieures de financements
des projets tel que l'octroi de bourses d’étude, lesquelles sont faconnées par les
politiques parfois concurrentes entre les pays occidentaux du « Nord » et ceux de
«'Est» pour influencer les politiques de santé en Afrique. Ces exemples nous
permettent de toucher du doigt la complexité que peut représenter la prise en charge
du cancer de 'enfant et de mieux comprendre les raisons des échecs ou des succes des
traitements.

Du point de vue politique, 'Etat malien investit peu dans ce sous-secteur et de ma-
niére générale dans la lutte contre le cancer. Pour corriger cela, il faut que I'Etat ac-
corde davantage de place a la formation du personnel médical pour que des équipes
se déplacent a l'intérieur du pays afin de sensibiliser leurs collégues et le personnel
paramédical sur I'épidémiologie et les signes caractéristiques du cancer de I'enfant.
Ensuite, méme si 'accés aux soins de qualité est primordial pour atténuer 'impact de
ces pathologies invalidantes sur la vie des enfants, il n’empéche que les parents sont
toujours contraints de s'acquitter de certains frais y afférents (en termes de transport,
d’alimentation, mais également liés aux congés professionnels pour accompagner
I'enfant dans le parcours de soins). Le manque de connaissance général au sujet des
cancers pédiatriques couplés aux difficultés financiéres permettent de saisir pourquoi
de nombreux parents retardent le plus longtemps possible les soins, y renoncent tota-
lement ou consultent les tradipraticiens. Cela aggrave la maladie de 'enfant. De ce
fait, la prise en compte de I'analyse de la capacité financiére et des dépenses réelles
des parents des enfants atteints par les maladies chroniques peut contribuer a appor-
ter de nouveaux éclairages a la question de I'acces de ces enfants aux soins de qualité.

Un autre objectif de cette étude est de montrer les enjeux inhérents a la mise en
ceuvre d’une entreprise collaborative dans le contexte des soins du cancer au Mali. A
ce sujet, nous avons remarqué que ce sont les normes institutionnelles, profession-
nelles, ainsi que les tensions liées a la dépendance a l'aide internationale, qui posent
des problemes dans la mise en ceuvre des collaborations. Pour répondre aux besoins
des malades, le niveau de collaboration et de coordination entre les services doit étre
renforcé dans la perspective de traiter des maladies souvent curables et de soulager
au mieux les souffrances.
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