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 ABSTRACT 

Introduction. La mortalité liée au rétinoblastome demeure élevée dans les pays à faibles revenus. 

L’objectif de notre travail était de décrire l’itinéraire clinique des enfants atteints de rétinoblastome 

au Gabon, afin d’en dégager les différents obstacles. Méthodes. Il s’agissait d’une étude 

rétrospective et descriptive sur les dossiers médicaux des cas de rétinoblastome entre 2016 et 2020 

à l’institut de cancérologie de Libreville. Résultats.  L’effectif était de 4 filles et 2 garçons. La 

moyenne d’âge était de 9,83 mois au moment de la constatation des premiers symptômes et de 41,33 

mois au moment du diagnostic. Les premiers symptômes constatés étaient la leucocorie (3 patients) 

et le strabisme (3 patients), négligés par l’entourage familial de 3 enfants. Chez trois enfants, le 

diagnostic de cataracte congénital avait initialement été évoqué. Trois enfants n’avaient pas été 

référés vers un centre de diagnostic. Le délai moyen entre le premier symptôme et le diagnostic était 

de 31,5 mois. Les distances parcourues entre le lieu de résidence et celui de la prise en charge 

allaient de 533 à 4 963 kilomètres. Dans cette population, aucun patient n’avait survécu. 

Conclusion.  La méconnaissance des symptômes inauguraux du rétinoblastome, l’éloignement des 

centres de diagnostic et de traitement et le manque de qualification du personnel médical, sont autant 

de facteurs qui ont retardé la prise en charge.  

 
 RÉSUMÉ 

Introduction. Retinoblastoma-related mortality remains high in low-income countries. The 

objective of our work was to describe the clinical itinerary of children with retinoblastoma in Gabon, 

in order to identify the various obstacles. Methods. This was a retrospective and descriptive study 

on the medical records of retinoblastoma cases between 2016 and 2020 at the Libreville Cancer 

Institute. Results. The enrolment was 4 girls and 2 boys. The mean age was 9.83 months at the time 

of first symptoms and 41.33 months at diagnosis. The first symptoms observed were leucocoria (3 

patients) and strabismus (3 patients), neglected by the family entourage of 3 children. In three 

children, the diagnosis of congenital cataract was initially mentioned. Three children had not been 

referred to a diagnostic centre. The mean time from first symptom to diagnosis was 31.5 months. 

The distances travelled between the place of residence and that of care ranged from 533 to 4,963 

kilometres. In this population, no patients had survived. Conclusion. The lack of knowledge of the 

inaugural symptoms of retinoblastoma, the distance from diagnosis and treatment centers and the 

lack of qualification of medical staff, are all factors that have delayed management. 

 

INTRODUCTION 

Le rétinoblastome est un cancer qui affecte 

essentiellement les enfants de moins de 5 ans [1]. Il s’agit 

d’une maladie rare déclenchée par une inactivation 

mutationnelle du gène suppresseur du rétinoblastome 

(RB1), dans une ou plusieurs cellules de la rétine [2-4]. Ce 

cancer concerne 3% à 4% des cancers pédiatriques, avec 

une incidence de 1/15 000 à 1/20 000 naissances vivantes 

en Occident [1].  

Cette affection est diagnostiquée, annuellement, chez 

environ 23 enfants au Canada [5] et 50   en France [6]. A 

Niamey au Niger, 57 cas de rétinoblastome ont été 

recensés entre janvier 2014 et juillet 2015 dans une série 

hospitalière [7], alors que 11 cas ont été répertoriés entre 

janvier 2004 et mars 2011 dans une étude menée à 

Yaoundé au Cameroun [8]. Au Gabon, il n’existe 

actuellement aucune donnée épidémiologique publiée sur 

le rétinoblastome. Toutefois, 10 cas ont été recensés entre 

2016 et 2020 à l’institut de cancérologie de Libreville.  

Le début du développement de la tumeur parfois in utero 

et sa croissance rapide mettent en jeu, à court terme, le 

pronostic visuel puis vital des enfants, d’où la nécessité 

d’un itinéraire clinique bien balisé afin de poser un 

diagnostic précoce et de permettre une prise en charge 

rapide [9]. L’itinéraire clinique est un ensemble de 

processus et méthodes permettant aux membres d'une 

équipe pluridisciplinaire et interprofessionnelle de 

s’accorder sur les étapes de prise en charge de patients 

spécifiques. C'est la concrétisation d'un programme de 

soins visant à garantir une prestation efficiente et de 

qualité [10].  

Les itinéraires cliniques du rétinoblastome mis en place 

par des équipes pluridisciplinaires coordonnées 

expliquent le pronostic de l’ordre de 95% de survie, 

observé dans les pays à hauts revenus [5, 11, 12]. A 
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contrario, la mortalité liée à cette maladie demeure élevée 

dans les pays à faibles revenus [7, 8, 13, 14].  

Au Gabon, ils n’existent aucune équipe pluridisciplinaire 

coordonnée, ni de consensus sur les stratégies de dépistage 

et de prise en charge du rétinoblastome. Ce travail avait 

pour but de décrire l’itinéraire clinique des enfants atteints 

de rétinoblastome au Gabon entre 2016 et 2020, afin d’en 

dégager les différents obstacles.  

MÉTHODOLOGIE  

Il s’agissait d’une étude rétrospective et descriptive 

portant sur des dossiers médicaux d’enfants atteints de 

rétinoblastome, entre 2016 et 2020. Les dossiers des 

patients étaient sélectionnés dans les unités 

d’ophtalmologie des structures hospitalières publiques et 

privées, ainsi qu’à l’institut de cancérologie de Libreville. 

Pour être retenus, les dossiers devaient contenir les 

informations sur le sexe, le lieu de résidence, l’âge au 

moment de la constatation du 1er symptôme, à la première 

consultation et au moment du diagnostic de 

rétinoblastome. Les autres données recueillies étaient, le 

premier symptôme oculaire constaté par l’entourage, le 

symptôme ayant motivé la consultation ophtalmologique, 

le premier diagnostic évoqué et la qualification du 

personnel soignant ayant posé ce diagnostic. En plus de 

ces informations, il était recherché le délai moyen entre le 

1er symptôme et le diagnostic, le stade clinique du 

rétinoblastome (Reese Ellsworth), la latéralité, le lieu de 

la prise en charge, les modalités de transfert et le devenir 

des patients. A partir des informations sur le lieu de 

résidence et celui ou ceux de prise en charge, nous avons 

estimé les distances parcourues. Les informations 

concernant le traitement du rétinoblastome n’ont pas été 

incluses dans ce travail. Sur un total de 10 dossiers 

médicaux enregistrés durant la période d’étude, 6 ont été 

inclus (Figure 1). L’échantillon étant minime, aucune 

analyste statistique n’a été nécessaire. 

 

 
 

 

RÉSULTATS 

Le tableau I résume les données descriptives de l’itinéraire 

cliniques des 6 cas de rétinoblastome de cette série de 

patients. 

L’effectif était composé de 4 filles et 2 garçons. Quatre 

enfants sur 6 résidaient en province. La moyenne d’âge 

des enfants était de 9,83 mois au moment de la 

constatation des premiers symptômes oculaires par la 

famille. Par contre, cette moyenne d’âge était de 23,5 mois 

lors de la première consultation et de 41,33 mois au 

moment du diagnostic. Le  rétinoblastome était de forme 

unilatérale chez tous les enfants. Les premiers symptômes 

constatés par l’entourage étaient la leucocorie (patients 

3,4,5) et le strabisme (patients 1,2,6). Par contre ces 

symptômes inauguraux étaient négligés par l’entourage 

familial de 3 enfants (patients 1,2,3).  Chez trois enfants, 

le diagnostic de cataracte congénital avait initialement été 

posé par un radiologue (patient 1) et deux infirmiers 

spécialisés en ophtalmologie (patients 4,5). Le délai 

moyen entre la constatation du premier symptôme par 

l’entourage familial et le moment du diagnostic était de 

31,5 mois. Après confirmation diagnostic, 4 patient 

(patients 1,2,5,6) avaient un rétinoblastome classé stade 

IV selon la classification de Reese Ellsworth et les autres 

étaient au stade V (patients 3,4). Trois enfants n’avaient 

pas été référés vers un centre de diagnostic et de 

traitement. Aucun patient n’avait été pris en charge dans 

sa ville de résidence. Les distances parcourues entre le lieu 

de résidence et celui de la prise en charge allaient de 533 

à 4 963 kilomètres. Dans cet effectif, aucun patient n’avait 

survécu. 

 

DISCUSSION 

Ce travail a montré un retard diagnostic et un mauvais 

pronostic du rétinoblastome au Gabon, probablement en 

rapport avec de nombreux obstacles survenus lors du 

parcours clinique. Il s’agit essentiellement de la 

méconnaissance des signes précoces de la maladie par les 

familles, de l’éloignement des centres de diagnostic et 

traitement, et du problème de formation et de 

collaboration du personnel médical. 

Le strabisme et la leucocorie étaient les premiers 

symptômes constatés mais négligés par les parents 

(patients 1, 2,3). Le strabisme permet de faire le diagnostic 

précoce de petites tumeurs qui se développent dans la 

région maculaire. Il pose un problème de diagnostic 

différentiel avec le strabisme accommodatif du nourrisson 

[15]. La leucocorie par contre est un signe plus tardif que 

le strabisme. Sa présence doit faire suspecter en premier 

lieu un rétinoblastome et donc impliquer une évaluation et 

un diagnostic de certitude dans les meilleurs délais 

[15,16]. Le personnel médical de première ligne devrait 

jouer un rôle clé de sensibilisation auprès des familles sur 

les signes inauguraux du rétinoblastome lors du suivi 

pédiatrique systématique. De plus, la sensibilisation à plus 

grande échelle du grand public pourrait impliquer d’autres 

moyens de communication tels que les médias et les 

réseaux sociaux. Ces méthodes permettraient d’améliorer 

le pronostic du rétinoblastome en incitant l’entourage des 

enfants à consulter plus précocement [17]. 

 
Figure 1 : Population d’étude 
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Certaines familles ont été confrontées au manque 

d’expérience du personnel médical en matière de 

rétinoblastome (patient 1,4,5). Ce qui a conduit à des 

diagnostics erronés, et donc à un allongement des délais 

de prise en charge. En effet, le rétinoblastome est une 

affection rare, ce qui pourrait expliquer le peu de 

connaissance du personnel de santé sur cette pathologie. 

La prise en charge optimum de cette affection exige un 

personnel qualifié dont la formation pourrait être 

complétée par des stages de perfectionnement dans de 

grands centres de prise en charge du rétinoblastome. Cette  

option est celle qui avait été adoptée par le Kenya afin de 

combler les carences en pathologistes et en techniciens 

formés sur le rétinoblastome [18]. 

Quatre patients sur six provenaient des régions hors de 

Libreville (patients 3,4,5,6) et tous avaient parcouru de 

grandes distances afin de recevoir des soins appropriés. 

L’accès à un centre de diagnostic et de traitement a donc 

été un problème que les familles devaient surmonter. De 

plus, les frais de déplacement étant habituellement à la 

charge des familles, les coûts et les délais de consultation 

étaient augmentés, et conséquemment les chances d’une 

prise en charge précoce et donc d’une guérison ont été 

amoindries. La complexité de la prise en charge du 

rétinoblastome ne permet pas l’aménagement de plusieurs 

centres de diagnostic et de traitement dans un pays avec 

une faible population. La solution serait d’organiser les 

moyens de transport rapides et gratuits permettant un 

transfert des malades et de leurs familles vers une 

structure hospitalière de référence à Libreville, mais 

également de proposer des solutions d’hébergement dans 

des maisons d’accueil. 

L’orientation vers une structure hospitalière capable de 

poser le diagnostic de rétinoblastome s’est souvent faite à 

l’initiative des familles (patients 4,5,6). Ceci explique les 

itinéraires cliniques complexes et différents d’un enfant à 

l’autre.  

Le manque de collaboration et de coordination entre les 

différents acteurs de la prise en charge du rétinoblastome 

au Gabon pourrait être en rapport avec l’absence de 

consensus sur la question. Aux USA [19], au Canada [5] 

au Kenya [18,20,21] et au Maroc [22], des rencontres 

entre les différents acteurs impliqués ont abouti à des 

consensus sur la prise en charge des cas de rétinoblastome. 

Cette initiative est essentielle pour améliorer le pronostic 

de cette affection. Cette démarche explique en partie le 

pronostic de l’ordre de 95% de survie, observé pour cette 

affection dans les pays avec des systèmes de santé 

performants [5, 11, 12]. 

Afin d’optimiser la prise en charge du rétinoblastome au 

Gabon, un modèle d’itinéraire clinique, incluant 

l’intervention d’une équipe pluridisciplinaire est suggéré 

et illustré à la figure 2. Ce modèle est centré, sur la région 

de Libreville qui possède une unité d’ophtalmologie 

pédiatrique au sein du CHU-Mère-Enfant et une unité 

d’oncologie pédiatrique à l’institut de cancérologie.  

 

 
 

Le personnel médical (infirmiers, sages-femmes, 

orthoptistes, médecins généralistes, pédiatres, 

ophtalmologistes) des différentes régions du Gabon sera 

en première ligne dans le dépistage des signes précoces 

(strabisme, leucocorie) du rétinoblastome. Les enfants 

suspects devront être orientés vers l’unité 

d’ophtalmologie pédiatrique du CHU Mère-Enfant pour 

une confirmation diagnostique. Nous suggérons un délai 

maximum de cinq jours entre le transfert et la 

confirmation diagnostique. La prise en charge des cas de 

rétinoblastomes se fera en concertation (réunion de 

concertation pluridisciplinaire) avec l’équipe médicale de 

l’institut de cancérologie. Toutefois, cette rencontre ne 

devra pas retarder la prise en charge. Nous suggérons un 

délai maximum de cinq jours entre le diagnostic et le 

début de la prise en charge thérapeutique.  

CONCLUSION 

Cette étude a permis d’identifier les obstacles auxquels 

sont confrontés les patients atteints de rétinoblastome au 

Gabon lors de leur parcours clinique. La méconnaissance 

des symptômes inauguraux du rétinoblastome par 

l’entourage des enfants, l’éloignement des centres de 

diagnostic et de traitement, le manque de qualification de 

personnel médical, ainsi que le manque de collaboration 

entre les équipes sont autant de facteurs qui ont 

compliqués le parcours clinique des patients et donc 

contribués au retard diagnostic.  
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     Tableau I:  

Paramètres Patient 1 Patient 2 Patient 3 Patient 4 Patient 5 Patient 6 

Sexe  Féminin Féminin Masculin Masculin Féminin Féminin 

Provenance  Libreville (LBV) Libreville (LBV) Makokou Oyem Oyem Franceville (FCV) 

Age au moment de la 

constatation  du 1er 

symptôme  

12 mois 3 mois 20 mois 5 mois 7 mois 12 mois 

Age au moment de la 

1ère  consultation  

30 mois 45 mois 42 mois 5 mois 7 mois 12 mois 

Age au moment du 

diagnostic  

33 mois 45 mois 42 mois 67 mois 27 mois 34 mois 

1er symptôme constaté 

par l’entourage  

Strabisme Strabisme Leucocorie Leucocorie Leucocorie Strabisme 

Symptôme motivant la 

consultation  

Leucocorie Leucocorie Exophtalmie Leucocorie Leucocorie Leucocorie 

1er diagnostic évoqué 

/Spécialiste 

Cataracte congénital 

/Radiologue 

Rétinoblastome/ 

ophtalmologiste 

Rétinoblastome/ 

ophtalmologiste 

cataracte 

congénitale/Infirmier 

cataracte 

congénitale/infirmier 

Aucun/Médecin 

généraliste 

Délais moyen entre 1er 

symptôme et diagnostic  

21 mois 42 mois 22 mois 62 mois 20 mois 22 mois 

Latéralité   Unilatéral Unilatéral Unilatéral Unilatéral Unilatéral Unilatéral 

Stade clinique au 

moment du diagnostic 

(Reese Ellsworth) 

Grade IV Grade IV Grade V Grade V Grade IV Grade IV 

Lieux de la prise en 

charge  

Libreville/ 

Johannesburg 

Libreville/ 

Johannesburg 

Bongolo/ 

Libreville 

Oyem/Yaoundé/ 

Libreville 

Oyem/Bongolo/ 

Libreville 

Franceville/Bongolo/ 

Libreville 

Référé à un centre de 

référence  

  Oui Oui Oui Non  Non  Non  

Distance entre le lieu de 

résidence et celui de la 

prise en charge 

4 963 Km 4 963 Km 533 Km 736 Km 903 Km 1 270 Km 

Devenir  Décédé Décédé Décédé Décédé Décédé Décédé 
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