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Préface

Expliquer a I'enfant ce qu'est la leucémie, et plus est, a un enfant-promesse
d'adulte happé dans son élan par un caprice du sort.

Et en quels termes le dire ?
Comment aborder avec cet innocent le terrible mystere de la mort ?

Quelle métaphore aiderait a évoquer avec lui l'inéluctable, cette tragédie que
les adultes enrobent de nuances aussi terribles, de fatalité ou de chance...

A cet égard, le Professeur Msefer Alaoui a le rare don d'assumer ce moment
de vérité que tout autre médecin redoute de vivre. Elle expose clairement
a ces fillettes et garcons terrifiés, en termes simples, dépouillés de notre
jargon d'initiés, les progres, les aléas et les incertitudes d'une thérapeutique
de plus en plus pr'ome‘r‘reuse de vie.

Le texte quelle nous présente coule de source, limpide, équilibré, fait de
phrases courtes, parsemé de bouffées d'émotion et d'instants de doute mélé
d'espoir; bref un scénario plein de vie.

Les paragraphes se succedent tels les actes d'une piece jouée dans des décors
fam‘as‘rlques par de trés jeunes miraculés, en train de mimer sur scene
calvaire et joie de revivre, avec pour uniques déguisements leur calvitie et
cette magique lueur auréolant leurs pupilles.

C'est unréel plaisir pour moi d'introduire ce magnifique recueil, et une heureuse
opportunité de rendre hommage au Pr Fouzia Msefer Alaoui. Tous ceux qui ont
le privilege de la connditre ou de la cGtoyer restent impressionnés par son
intelligence, son culte du travail abouti, et sa sérénité face aux épreuves quelle
surmonte avec la ténacité propre aux pionniers habités par leur mission.

Elle a créé et structuré la premiere unité d'oncologie pédiatrique de notre
pays ; elle ena fait une pépiniere de formation de talents et de savoir-faire de
réputation internationale; et de surcroft, elle a réussi a la doter d'un lieu de
séjour autonome, la Maison de I'Avenir, havre d espérance et d'épanouissement
au'service de ces enfants et de leurs familles.

Pr Taya Alami
Anatomiste et Chirurgien-Pédiatre
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Le présent ouvrage explique la leucémie de I'enfant a travers I'histoire
d'un enfant atteint de leucémie, des dessins et quelques informations en
encadrés

Travaillant depuis prés de 30 ans avec les enfants atteints de cancer,
sur le plan médical et sur le plan social, j'ai constaté un probléeme de
communication autour de I'annonce du diagnostic.

J'ai vite compris que les enfants connaissent la gravité de leur maladie,
méme pour les trés jeunes d'entre eux, et méme si leurs parents refusent
qu'on la leur dise. Ces derniers pensent les "protéger” en prétendant que
ce n'est rien et qu'ils vont guérir tres vite. A partir de Id, s'installe une
absence de communication entre I'enfant et ses parents, chacune des
deux parties pensant épargner a I'autre I'angoisse envers la gravité de la
maladie, et croyant “qu'elle ne sait pas”.

Durant ma fréquentation de cette population vivant avec le cancer, il
m'a été donné de rencontrer beaucoup d'enfants formidables avec des
histoires trés différentes. Dans les années 80, beaucoup d'histoires
finissaient mal ; actuellement beaucoup finissent bien, avec une reprise
de la vie quotidienne de I'enfant. J'ai aussi pu évaluer |'importante place de
la famille dans cette maladie.

Les enfants atteints de cancer sont soignés dans les quelques unités
spécialisées qui existent au Maroc, avec leurs points forts et leurs
insuffisances. Ces unités sont souvent pleines de vie, une vie que la mort
d'un enfant vient perturber de temps en temps, encore trop souvent.

Ce livre s'adresse d'abord aux enfants malades, mais aussi a leurs parents,
aux éducateurs, aux autres enfants, au grand public, aux étudiants en
médecine et aux médecins généralistes.



Pour m'adresser aux enfants malades, j'ai choisi de raconter une histoire
qui pourrait &tre vraie, et de leur expliquer simplement qu'ils sont des
enfants comme les autres, mais qu'ils ont une maladie grave qu'on appelle
leucémie ou cancer du sang, dont ils peuvent guérir.

Pour tous les autres, en plus de cette histoire d'un enfant malade, des
encadrés informent sur la leucémie de I'enfant, les étapes de son diagnostic,
et sur sa prise en charge dans les quelques unités spécialisées marocaines.
Quelques conseils et renseignements sur le réle des associations sont
donnés aux familles.

Cet ouvrage a aussi l'objectif de sensibiliser le public sur les cancers de
I'enfant qui peuvent souvent guérir s'ils sont diagnostiqués 1ot et si l'unité
qui les soigne dispose des moyens humains et matériels nécessaires au
traitement adéquat.

Pr. Fouzia Msefer Alaoui
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Karim est un enfant
comme les autres

Karim, 8 ans, scolarisé en 3¢ année de |'école
primaire, est un enfant comme les autres.
Il n'est nile premier nile dernier de sa classe. Il
aime bien réver, rire, faire des blagues, courir,
jouer aux billes, lire des bandes dessinées et
regarder de bons films d'aventures.



Karim est malade a la maison

Depuis quelques jours, Karim se sent fatigué. Il
a du mal a monter les 3 étages de son immeuble.
Ses copains et ses maitresses le trouvent moins
dynamique. Ses parents remarquent qu'il est
pdle et qu'il a des taches bleues sur les bras et
les jambes. Ils prennent sa température : il a
de la fievre.




Kgr'im consulte
le médecin de famille

Le lendemain, ils décident de I'emmener
consulter le médecin qui le connait depuis qu'il
était tout petit. S'il y avait une anomalie, il
pourrait la trouver mieux que quiconque, et
puis Karim lI'aime bien !

En arrivant, les parents de Karim font part
de ce qui les a inquiétés chez leur fils. Le
médecin examine Karim tout nu, l'observe
longuement, ausculte son cceur et ses poumons,
palpe son ventre et son cou. Il pose encore des
questions aux parents puis a Karim et écrit une
ordonnance.

La maman demande :

— Est ce que vous allez lui prescrire des
fortifiants ?

Le médecin répond :

— Non, madame, nous devons lui faire une
analyse de sang qui permettra de nous orienter
sans retard vers le diagnostic. Il s'agit d'un
comptage des cellules du sang. Des que vous
aurez les résultats, vous reviendrez me voir.
Karim sent que le médecin est un peu troublé
et que ses parents sont inquiefts.



Karim chez le médecin
de I'hopital

Au laboratoire, on lui préléve un peu de sang et
dans I'heure qui suit, l'infirmiére remet a la maman
une enveloppe contenant les résultats et conseille
aux parents de retourner sans tarder chez le
médecin.

Quand il prend connaissance des résultats de
I'analyse de sang, le médecin de famille explique
aux parents que Karim doit se rendre rapidement a
I'hdpital pour faire les examens et les traitements
appropriés. Il écrit une lettre pour le service qui
s'occupe des maladies du sang.

A |'hopital, le médecin repose alors les mémes
questions, examine longuement Karim et étudie
les analyses.

— Clest grave ? demandent les deux parents en
méme temps

— Il peut s'agir dune leucémie, répond le
médecin

— Cest quoi une leucémie ? demande Karim

— Cest une sorte de cancer du sang. Mais
auparavant, il va falloir la confirmer par d'autres
examens. Une des analyses nécessite un geste
assez douloureux, c'est l'aspiration de la moelle
osseuse, mais naie pas peur, on va te faire un
traitement qui enléve la douleur.
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Définition et chiffes

% Les cancers chez I'enfant sont beaucoup plus rares que chez
I'adulte. Au Maroc on compte 35.000 nouveaux cas de cancers
par an, dont 1200 cas chez I'enfant de O a 18 ans

% La leucémie est un cancer de la moelle osseuse, tissu de
notre corps qui fabrique les éléments du sang

% La leucémie représente le 1/3 des cancers de l'enfant et
survient le plus souvent entre 2 et 10 ans, le gargon étant plus
souvent atteint que la fille




Karim est hospitalisé

— C'est quoi la moelle osseuse ?

— La moelle osseuse, c'est "l'usine” dans notre
corps qui fabrique les cellules du sang.

Karim sent ses parents s'inquiéter de plus en
plus, et lui aussi s'inquiete.

Le médecin ajoute :

— Je préfeére I'hospitaliser quelques jours,
pour confirmer le diagnostic et le préparer au
traitement éventuel.

Et la commence une aventure treés particuliére :
Karim voit beaucoup de médecins, d'infirmiers
et d'étudiants en médecine. Il est de nouveau
questionné, examiné, pesé, mesuré, radio-
graphié et piqué un peu partout. Par la suite, il
est traité par la chimiothérapie.
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Les méchantes cellules
envahissent le sang

Le médecin, qui passe le voir tous les jours,
lui explique sa maladie, la leucémie, et son
traitement : notre corps est constitué de tres
nombreuses cellules qui naissent, grandissent,
vieillissent et meurent. Quelquefois des cellules
n'obéissent pasacetteloi ; elles restent jeunes,
se multiplient beaucoup, deviennent méchantes
et empéchent les cellules normales de vivre et
de faire leur travail.

Dans la leucémie, ce sont les cellules du sang
qui sont hors-la-loi. Elles diminuent le nombre
des bonnes cellules rouges spécialisées dans le
transport de l'oxygéne, le nombre des cellules
blanches spécialisées dans ladéfense contre les
microbes et celui des plaquettes spécialisées
dans l'arrét des saignements. C'est pour cela
que Karim est fatigué, qu'il a de la fievre et
des taches bleues sur son corps (ecchymoses).
C'est aussi pour cela qu'il aura peut-€tre besoin
de transfusion de sang et d'antibiotiques.
Karim demande aussi : pourquoi lui ? Est-ce
parce qu'il ne mange pas tout ce que lui prépare
sa maman ? Le médecin répond qu'on ne connait
pas de cause aux cancers de l'enfant, mais onsait
qu'ils ne sont ni contagieux ni héréditaires.



— Les signes qui font penser a la leucémie ——

% Les signes qui font penser a la leucémie, dits encore “signes
d'appel” sont :
- La fatigue, I'essoufflement, la pdleur, la fiévre
- Des taches bleues violacées sur le corps (ecchymoses)
- Des saignements de la bouche, qui est parfois douloureuse
avec de grosses gencives
- Des ganglions ou boules dans le cou, les aisselles ou les plis
des cuisses
% Ces signes peuvent se voir dans beaucoup de maladies banales
mais doivent pousser les parents a consulter un médecin
% Ces signes sont d'installation rapide (une a deux semaines) et
persistent en s'aggravant

La consultation médicale

% Devant les signes d'appel cités, les parents doivent consulter rapidement le médecin qui
connait le mieux I'enfant. Ce médecin doit I'examiner et demander une analyse de sang

% Au moindre doute, il doit adresser I'enfant et les parents vers un médecin spécialisé dans
les maladies du sang et les cancers de |'enfant

% La prise en charge d'un enfant atteint de cancer doit toujours se faire dans un centre
spécialisé et par une équipe polyvalente.

3
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Le médecin explique la leucémie
et son traitement

Le médecin explique a Karim que la leucémie
est une maladie grave mais qu'il est possible de
la soigner et d'en guérir dans un grand nombre
de cas, surtout quand elle a été diagnostiquée
a temps, comme chez Karim.

Le traitement de la leucémie est |Ia
chimiothérapie ou “chimio”. C'est un ensemble
de médicaments toxiques pour les cellules qui
se reproduisent en trop grande quantité comme
la cellule cancéreuse. Ces médicaments sont le
plus souvent injectés dans les veines (perfusion
intraveineuse) ou parfois administrés par prise
de comprimés par la bouche, avec pour mission
de tuer les cellules hors-la-loi.

Parfois malheureusement, cette “chimio” se
trompe de cible et touche aussi les bonnes
cellules, ce qui entrdine une perte des cheveux
(ils repousseront des l'arrét du traitement),
des vomissements, parfois une diarrhée et une
diminution des défenses du corps contre les
microbes.

Karim comprend qu'il doit faire attention a
I'hygiene, surtout au lavage des mains a l'eau et
au savon pour éviter les infections.



Les premiéres étapes du traitement de la leucémie

Le traitement de la leucémie comporte d'abord des mesures préparatoires

% Correction de I'anémie par une transfusion de globules rouges

% Correction de I'hémorragie par une transfusion de plaquettes sanguines

% Prévention et contréle de l'infection par des mesures d'hygiéne et des antibiotiques

% Prévention des complications métaboliques occasionnées par la mort rapide des cellules
cancéreuses traitées par la chimiothérapie

Le traitement de la leucémie par la chimiothérapie

% La chimiothérapie consiste en |'administration au malade de certains médicaments selon des
modalités de dose, d'intervalle, de voie et d’hygiéne tres strictes
% Les protocoles de chimiothérapie comportent trois étapes :
- l'induction de la rémission compléte (1mois environ)
- la consolidation de cette rémission
- le traitement d'entretien (2 ans en moyenne)
% Les protocoles différent selon le type et le pronostic initial de la leucémie

La transfusion sanguine

% La transfusion sanguine est un traitement qui consiste a apporter au malade ce qui lui
manque parmi les éléments du sang: globules rouges et plaquettes essentiellement.

% Elle obéit a des regles rigoureuses : indication, compatibilité de groupe sanguin,
quantité.

% Elle est administrée au malade par voie veineuse

% Le sang transfusé provient de personnes saines dgées de 18 a 60 ans, qui donnent leur
sang volontairement et bénévolement

1¢
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= L'evolution immédiate de la leucémie

% L'évolution de la maladie chez I'enfant est le plus souvent bonne; des examens cliniques et
biologiques répétés permettent de juger si la leucémie guérit, résiste ou rechute
% Des complications dues a l'action toxique de la chimiothérapie sont fréquentes mais
disparaissent a I'arrét du traitement :
- toxicité sur les cellules de la moelle osseuse responsable d'une diminution des globules
rouges, plaquettes, globules blancs, d'ou anémie, hémorragies, infections
- toxicité sur les cellules digestives : maladie de la bouche, vomissements et diarrhées
- toxicité sur les cellules des cheveux : chute des cheveux qui repoussent a la fin de la
chimiothérapie




L'école a I'hdpital

A I'hopital, Karim découvre un autre monde,
un monde de maladie et de souffrance: gestes
douloureux, perfusions, transfusions, perte de
cheveux, vomissements, douleurs abdominales,
bouche douloureuse. Mais aussi, il rencontre
d'autres enfants, gargons ou filles, petits ou
grands, trés malades ou non, de la campagne ou
de la ville, riches ou pauvres, et des médecins,
des infirmiers, des bénévoles, des institutrices,
des animateurs, une école, de la musique,
des chants, de la danse, de la peinture, de la
poterie ...

Karim refuse au début de se méler au
groupe, reste dans sa chambre, puis, poussé
par sa curiosité et les encouragements de
son infirmiere, il accepte de rencontrer les
autres enfants et se sent mieux. Il aide méme
certains enfants tres fatigués a se lever ou a
se déplacer avec leur perfusion.
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L'école fait partie du traitement !

% L'école est importante pour les enfants atteints de maladies graves parce qu'elle leur
permet d'oublier leur maladie et de se projeter dans I'avenir

% Les centres de traitement des cancers de I'enfant ont généralement une école que le
malade peut fréquenter durant son séjour a I'hopital

% Un contact est établi avec I'école d'origine du malade pour l'informer de la maladie et
des mesures a prendre au retour

% L'enfant malade peut retourner a son école d'origine des qu'il s'en sent capable, quelques
semaines apres le début du traitement




Karim retourne a son école

Aprés quelques semaines, le médecin vient
lui annoncer en souriant que les résultats des
examens s'améliorent grace a la chimio ; Karim est
en “rémission complete”, c'est a dire qu'il n'a plus
de mauvaises cellules visibles au microscope. Cela
signifie qu'il a beaucoup de chances de guérir. Afin
d'éviter que la maladie ne revienne et ne soit plus
difficile a soigner, il faut continuer le traitement
de fagon plus douce, pendant plusieurs mois ou
années et sans avoir besoin de dormir a I'hopital.
D'ailleurs, ce traitement « d'entretien » ainsi que
les controles peuvent se faire par le médecin de
famille.

Karim peut donc retourner a la vie normale, c'est a
dire rentrer & la maison et aller d I'école "normale”,
comme les autres enfants de son dge.

Or Karim n'a plus de cheveux sur le crane, il n'ose
méme pas se regarder dans la glace, encore moins
se présenter devant ses camarades. ¢a non!
Encouragé par ses parents, il se décide enfin a
aller a I'école avec une casquette sur la téte.
Tous les éleves de sa classe le regardent tres
vite puis baissent les yeux, génés par le nouvel
aspect de Karim. Mais personne ne se moque de
lui. A la récréation, ses camarades l'entourent ; ils
Iécoutent avec admiration expliquer “sa leucémie”
et "sa chimio" puis reconnaissent son courage
d'avoir vaincu une maladie aussi grave.

Le lendemain, plusieurs de ses camarades portent
aussi une casquette. Tout le monde rit, méme la
maitresse. Karim se sent bien.



Karim retourne a I'hopital
pour des contrales

Karim retourne a I'hopital plusieurs fois, mais
de moins en moins souvent. Il regoit encore de
la chimio, fait des analyses de contréle, pour
vérifier que la maladie ne revient pas. Il reste
tres fragile aux infections et aux hémorragies
(saignements).

A I'hopital, il retrouve avec plaisir et angoisse
certains médecins et infirmiers, mais aussi
les institutrices, et certains enfants qui sont
devenus ses amis.



L'évolution tardive de la leucémie

% L'enfant guéri de leucémie a un devenir comparable a celui des
autres enfants du méme age. Il pourra étudier, faire les métiers
et les sports qu'il souhaite, se marier et avoir des enfants sains
% Les complications tardives des leucémies sont rares avec les
traitements actuels

% Une surveillance a long terme est nécessaire

Role des associations

% Chaque centre de traitement du cancer de |'enfant est soutenu par une ou plusieurs
associations de parents ou de bienfaiteurs

% Ces associations soutiennent les unités de soins par un apport médical et logistique

% Elles apportent aux malades et a leurs familles un soutien médical, social et psycho -
affectif

% Certaines d'entre elles mettent a la disposition des familles, qui habitent loin du centre
de traitement, une maison ol elles peuvent €tre hébergées moyennant une contribution
symbolique

% Les associations ont aussi un role d'information et de sensibilisation sur le cancer de
I'enfant.




Karim redevenu un enfant
comme les autres

Au bout de 2 ans, il arréte tous les traitements
mais il continue a faire des contrdles, méme
s'il se sent tout a fait bien. Une rechute de
la maladie pourrait survenir pendant encore 5 ans.
Au-delg, il sera considéré comme guéri.



Cette période a été tres difficile pour
lui et pour ses parents, mais malgré
tout, Karim a fait une expérience
intéressante : il s'est battu contre une
méchante maladie et ilagagné ; ilaconnu
des personnes différentes de lui et il
les a aimées ; il a connu plus malheureux
que lui et il les a aidés.

Conseils aux parents

% N'hésitez pas a poser des questions au médecin concernant la maladie de votre enfant :
diagnostic, traitements, évolution, mesures d'hygiéne, alimentation... Des parents bien
informés coopérent plus au traitement de leur enfant

% Notez les coordonnées du service et des soignants pour appeler en cas de besoin; prenez
soin du document écrit qui vous est remis; un climat de confiance entre la famille et I'équipe
soignante est trés important

% Prenez contact avec l'association qui soutient le service ou est traité votre enfant

% Encouragez votre enfant a poser des questions, faites-lui confiance, ne lui mentez pas,
ne le surprotégez pas : il est le premier concerné par la maladie.

% Gardez le contact avec le médecin de proximité:; si votre enfant a de la fievre ou un autre
signe anormal entre les cures de chimiothérapie, consultez-le; son rdle de suivi est essentiel




Association Lalla Salma de Lutte
Contre le Cancer

Villa n°1, Touarga Fouaka, Rabat
Tél : 0537661055, Fax : 0537661066
contact@alsc.ma
www.contrelecancer.ma

Association des parents et amis
des enfants atteints de cancer
I'Avenir : Maison de I'Avenir,

Hay Nahda Il, Rabat

Tel: 0537754174, Fax : 0537756011
avenir.2@menara.ma
www.almoustakbal.org

Bureau Régional de I’Association
I’Avenir Fes Boulemane
Complexe Al Houria av. Palestine
BP 2174 Fés, Fax: 0535733454
Email : faiza-lahlou@hotmail.com
promaille@gmail.com

Association des Amis de I'Institut
National d’Oncologie Sidi
Mohammed Ben Abdallah, AMINO
Hay Riad Rabat

Tel / Fax : 0537563692
ass.amino@menara.ma

Association de Soutien aux
malades du sang, Agir

Service d'Hématologie, Hopital du 20
Aout, Casablanca

agir@menara.ma
www.agirmaroc.org

Principales associations soutenant
les enfants atteints de cancer

Association Noujoum

9, Rue Ahmed EI Mokri Casablanca
Tel / Fax : 0522945982
csebti@noujoum.org
WWW.Noujoum.org

Association Achifae, Soutien aux
malades d’Oncologie d’oujda,
Centre Achifae d’hébergement des
malades d’Oncologie

Route de Jrada, Oujda 60.000

Tél : 0536704466, Fax : 0536706300
Cerhso@gmail.com

Association de développement
pour 'aide aux malades du sang
(ADAMS)

Boulevard Razi, Immeuble

Al Mourabitine, Oujda

Tél : 0536697932
adamsoujda@yahoo.fr
www.adamsoujda.org

Association Touche de Guérison,
contre le cancer dans I’Oriental
Boulevard El Bourayj, Oujda

Tel / Fax 0536504248
touchedeguerison@hotmail.com

Association de soutien aux
malades atteints de cancer (AMCA)
Rue Mohammed V, Immeuble 2000
Al Hoceima

Tel / Fax 0539983763
aamca@menara.ma

Principales structures

= hospitalieres soignant =

les enfants atteints
de cancer

Centre d’Hémato - Oncologie
Pédiatrique (CHOP), Hopital
d’Enfants, Rabat

Tel : 0537778380, 0537673135
Fax : 0537778380
uhop@menara.ma

Service d’Hématologie et
d’Oncologie Pédiatrique (SHOP)
Hapital 20 Aodt 1953 Casablanca
Tel : 0522227805, Fax : 0522228153
agir@menara.ma

Unité d’Hémato-oncologie
Pédiatrique, Service de Pédiatrie Il
Hopital d'Enfants, Casablanca

Tel : 0522484040

Unité d’Hémato-oncologie
Pédiatrique, Hopital Mére-Enfant
CHU Mohammed VI, Marrakech,
Tel 0524300629

fax 0524300631

site web : www.chumarrakech.ma

Unité d’hémato-oncologie
pédiatrique, service de Pédiatrie
CHU Hassan II, Route de Sefrou, Fés,
hida63@yahoo.fr,
benmiloudsarra@yahoo.fr
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