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"Dee schéinste Kaddo, deen ee mir maachen kann,
ass ee klengt Laache vun engem gléckleche Kand. "

Carole Monney

D’Kriibsbehandlungen onermiddlech verbesseren!

Léif Lieserin, Léiwe Lieser,

Wousst Dir, dass de Kriibs déi heefegst Doudesursaach du-
erch Krankheet bei Kanner iwwert engem Joer ass?

Sidd Dir lech bewosst, dass Kriibs bei Kanner a Jugendle-
chen eng seele Krankheet ass an doduerch Pharmaindus-
trie sech kaum fir speziell Behandlungsmethoden fir dés
Altersgrupp asetzt?

Dés Broschiire verdaitlecht dat stannegt Bestriewen vun

der Fondatioun Kriibskrank Kanner, d’'Behandlungsmetho-
den an der Onko-Pediatrie duerch d’Férderung vun der Fuerschung ze verbesseren. Zu désem Zweck
hat d’Fondatioun Kriibskrank Kanner an de vergaangene Joren zesumme mat Partner Organisatiou-
nen aus anere Lanner de Programm Fight Kids Cancer an d’Liewe geruff. Ziel ass et, déi aktuell besch-
ten europaesch Fuerschungsprojeten duerch eng europaesch Ausschreiwung an eng Bewaertung vun
den agereechten Projeten duerch ee Jury aus international unerkannten Experten auszewielen. Dés
Ennerstétzung vun der Fuerschung am Beriich vun der Onko-Pediatrie ass vun entscheedender Be-
deitung, fir de Kriibs bei Kanner a Jugendleche besser ze kennen an esou déi beschtméiglech Betreiung
a Behandlung ze erreechen.

De Solidaritéitslaf LETZ GO GOLD, deen dést Joer de 24. September 2022 op der Kockelscheier geplangt
ass, huet als Zil, Geld fir d’Ennerstétzung vun désem internationale Fuerschungsprogramm ze samme-
len. Ech wénschen dem Laf vill Erfolleg!

D’Publikatioun, déi Dir an den Hann haalt, stellt déi 1989 gegrénnte Fondatioun Kriibskrank Kanner vir,
hier Prioritéiten, hier Strukturen an hiert Team. Sie engagéiert sech fir d’Famillen vun engem Kand oder
Jugendlechen, deen u Kriibs oder enger liewensbedrolecher Krankheet leid. Ee multidisziplindert Team
suergt fir eng perséinlech Betreiung an déi administrativ Equipe kémmert sech em all Formalitéite bei
den zoustdannege Keesen.

D’ Fondatioun Kriibskrank Kanner énnerzitt hier Finanzverwaltung all Joer engem externen Audit an halt
sech zu 100% un de Verhalenskodex fir Organisatiounen, déi un d’Generositéit vun der Effentlechkeet
appelléieren, dee vun der asbl Don en Confiance Luxembourg virginn ass, eng Struktur, wou d’Fonda-
tioun Grénnungsmember ass.



Déi leschten zwee Joer ware besonnesch schwiereg, droen se dach d’Spueren vun der Pandemie, déi
sech staark op déi alldeeglech Aarbecht an d’Initiativen ausgewierkt hunn. Fir eng Stéftung, dar hier
Aktioun op Bezéiungen a sozial Bindungen konzentréiert ass, huet ee misse besonnesch kreativ sinn.

Ech wéll dofir hei der Direktioun an dem Team felicitéieren, well si dés Erausfuerderung mat vill Coura-
ge a Know-how gemeeschtert hunn!

D’Stéftung huet d’Gléck, op eng grouss Grupp vu Benevole zielen ze kénnen. Hier Diversitéit ass ee Glé-
cksfall, well all eenzelen Benevole bréngt duerch seng Erfarung, seng Perséinlechkeet a sai Liewenswee
eppes Eenzegaarteges a Waertvolles mat an d’ Organisatioun eran. "Wa Benevolat net bezuelt gétt,
ass dést net dass et ouni Waert ass, nee et ass well et onbezuelbar ass ", sot scho ganz treffend déi
amerikanesch Psychologin Sherry Anderson.

Am Numm vum Verwaltungsrot soen ech lech Merci fir dren Interessi un eisem Uleies, dem Kriibs vu
Kanner a Jugendlechen méiglechst kompetent entgéint ze wierken a wénschen lech vill Freed bei der
Lektlr vun déser Publikatioun. Zéckt net, eis ze kontaktéieren, wann Dir Interessi hutt, lech z’engagéie-
ren, fir Virschléi ze maachen oder einfach némme fir Froen ze stellen.

All Geste, sief en och nach esou kleng, zielt!

Fir de Verwaltungsrot vun der Fondatioun Kriibskrank Kanner,

Gaston TERNES
President vun der Fondatioun Kriibskrank Kanner
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« Le plus beau cadeau que I'on puisse me faire,
est le sourire d'un enfant heureux. »

Carole Monney

Améliorer sans relache les traitements contre le cancer de
'enfant !

Chere lectrice, Cher lecteur,

Saviez-vous que le cancer est la premiére cause de mortalité
par maladie chez I'enfant de plus d’unan ?

Etes-vous conscient(e) que le cancer de I'enfant et de I'ado-
lescent est une maladie rare et par conséquent, I'industrie
pharmaceutique se mobilise peu en faveur de traitements
spécifiques pour cette tranche d’age ?

Ce fascicule met en évidence le souci permanent de la Fonda-
tioun Kriibskrank Kanner d’'améliorer les traitements en oncopédiatrie en encourageant la recherche. A
cet effet, la Fondation a mis en ceuvre depuis quelques années, avec des structures partenaires d’autres
pays, le programme Fight Kids Cancer . L'objectif en est de sélectionner les projets de recherche eu-
ropéens les plus innovants par le biais d’'un appel a candidature international et d’une évaluation des
projets remis par un jury d’experts mondialement reconnus. Ce soutien de la recherche en oncopédia-
trie est essentiel pour mieux connaitre le cancer chez I'enfant et I'adolescent et pour parvenir ainsi a la
meilleure prise en charge et au meilleur traitement possibles.

La course solidaire LETZ GO GOLD, prévue cette année a Luxembourg-Kockelscheuer le 24 septembre
2022, poursuit I'objectif de collecter des fonds pour le soutien de ce programme de recherche interna-
tional. Je lui souhaite beaucoup de succes !

La publication que vous tenez en mains présente la Fondatioun Kriibskrank Kanner, ses priorités, ses
structures, ses équipes. Elle s’engage aupres des familles d’'un enfant ou d’un adolescent atteint d’'un
cancer ou d’'une maladie a danger vital. Une équipe pluridisciplinaire assure un accompagnement per-
sonnalisé et I'équipe administrative prend en charge toutes les démarches auprés des instances et
Caisses compétentes.

La Fondatioun Kriibskrank Kanner soumet chaque année le contrdle de la gestion de ses finances a
un audit externe et respecte pleinement le code de bonne conduite des organismes faisant appel a
la générosité du public dans le cadre tracé par I'a.s.b.l. Don en Confiance Luxembourg, structure dont
elle est membre-fondateur.



Les deux derniéres années ont été particulierement difficiles, portant les traces de la crise sanitaire qui
a eu un fort impact sur le travail quotidien et sur les initiatives. Pour une Fondation dont I'action est
centrée sur la relation et le lien social, il fallait étre particulierement inventif.

Jaimerais féliciter la Direction et I'équipe en place qui ont su relever ce défi avec beaucoup de courage
et de savoir-faire !

La Fondation a la chance de pouvoir compter sur un groupe de bénévoles venant d’horizons variés.
Cette diversité est une vraie richesse, car chaque bénévole apporte a l'organisation quelque chose
d’unique et de précieux, par son expérience, par sa personnalité et par son parcours de vie. “Si le bé-
névolat n’est pas payé, ce n’est pas qu’il ne vaut rien, mais qu’il n’a pas de prix. » disait si bien Sherry
Anderson, psychologue américaine.

Au nom du conseil d’administration, je vous remercie de votre intérét pour la cause des enfants et des
adolescents et je vous souhaite une trés bonne lecture de cet ouvrage. N'hésitez pas a nous contacter
en cas d’intérét, a vous engager ou si vous avez des propositions a faire, ou simplement des questions
a poser.

Tout acte, tout geste, si infime soit-il, compte!

Pour le Conseil d’Administration de la Fondatioun Kriibskrank Kanner,

Gaston TERNES
Président de la Fondatioun Kriibskrank Kanner
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Extrait des statuts de la Fondatioun
Kriibskrank Kanner

Article 2. Objet — Durée

La Fondation a pour but d’aider, sous toutes les formes, les enfants atteints d’'un cancer ou d’autres
pathologies graves et leurs familles, tant au Grand-Duché du Luxembourg qu’a I’étranger. La Fondation
peut également entreprendre ou participer dans des campagnes de prévention et d’information et
soutenir la recherche. Elle pourra devenir membre et de facon générale aider et assister tout établisse-
ment, association ou fondation poursuivant un objet similaire ou complémentaire au sien.

La Fondation est constituée pour une durée illimitée.
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Le Conseil d’Administration

Au 31 décembre 2021, le Conseil est composé de 9 membres qui se réunissent en moyenne toutes
les 8 semaines pour évaluer le rapport de la direction sur la gestion quotidienne et débattre des :

e orientations stratégiques de la Fondation,

e approbation et suivi des projets de la Fondation

e décisions concernant les investissements importants et aides exceptionnelles.
e suivi de la situation financiere

e questions d’éthique et de déontologie,

Le Conseil est également garant du respect des statuts et il approuve ou modifie le budget prévi-
sionnel établi par la direction en début d’exercice par rapport aux objectifs donnés.

Au 31 décembre 2021, le Conseil d’Administration se compose comme suit :

Monsieur Gaston Ternes, Président,

Madame le Dr Martine Goergen, Vice-présidente,
Madame le Dr Marie-Claire Theisen,

Monsieur le Dr Roland Seligmann,

Maitre Philippe Hoss,

Monsieur Bob Kneip,

Monsieur le Dr Yves Lasar,

Monsieur Claude Hemmer,

Monsieur Claude Meiers, Président honoraire.

Les membres du Conseil d’Administration ne sont pas rémunérés et ne bénéficient d’aucun autre
avantage, de quelque nature que ce soit. Aucun salarié de la Fondation n’est membre du Conseil
d’Administration.
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Les missions de la Fondation

1. Laide directe aux familles

Depuis plus de 30 ans, la Fondatioun Kriibskrank Kanner accompagne au quotidien les familles d’en-
fants atteints d’un cancer et mineurs au moment du diagnostic.

Son équipe pluridisciplinaire propose un accompagnement individuel dés le diagnostic jusqu'a la ré-
mission de I'enfant en offrant un service administratif et financier, du soutien psychologique et social,
des activités pédagogiques, un soutien scolaire ainsi que des activités récréatives pour I'enfant malade
et la fratrie.

Suivi familles (enfant, fratrie et parents)

® Psycho-social : accompagnement hospitalier, or-
ganisation de traductions, mise a disposition de
littérature spécialisée, médiation avec les écoles,
hopitaux et employeurs,

e Thérapeutique : entretiens individuels, en couple,
en famille ou en groupe, séances thérapeutiques
et psychologiques (systémique, art-thérapie, thé-
rapie assistée par animal, ...),

e Bilans neuropsychologiques, remédiations cogni-
tives et interventions scolaires,

e Accompagnement au deuil

Encadrement pédagogique , soutien scolaire et activités familiales

Accueil et travail individuel et collectif avec les enfants et les adolescents, snoezelen, activités pédago-
giques en court et long séjour au niveau national et international. 5 groupes d’age : bébés (2-3), petite
enfance (4-5), age primaire (6-12), adolescents (13-18), plus de + 18 ans
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Soutien familial

Interventions quotidiennes d’aide au ménage (463 visites pour 20 familles)

Aide administrative et financiere

e Prise en charge de toute facture liée directement a la maladie grave de I'enfant (hospitalier,
paramédical, pharmaceutique, transport et séjour, rattrapage scolaire, séances thérapeu-
tiques externes, séjours de convalescence) : plus de 4.000 factures en 2021

e Gestion congés spéciaux, allocations familiales, autorisations, remboursements de frais médi-
caux, de traitement et de transport,

e Organisation logistique pour les séjours a I'étranger,

e [Médiation avec les caisses nationales et autres services administratifs

21
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2. Lasensibilisation

Au niveau national

La Fondation participe activement dans différents groupes de travail du Plan National Cancer 2019-
2024. Ces différents groupes de travail correspondent aux axes définis dans le Plan National Cancer et
sont destinés a améliorer la condition du patient.

Les groupes dans lesquels la Fondation contribue activement a :

e accélérer le développement du SNOHP (Service National
d’Onco-Hématologie Pédiatrique)

e  mieux organiser le suivi de I'épidémiologie pédiatrique
e veiller a I'implémentation des RCP

o développement de I'oncofertilité au Luxembourg incluant un acces
rapide aux consultations y compris les populations pédiatriques

e améliorer la qualité et le suivi de la prise en charge des patients
pédiatriques atteints de cancers

e la mise en place structurée de soins palliatifs pédiatriques
e  garantir une transition optimale de I'enfant vers I'adulte

e développer le volet de scolarisation au niveau de I'enseignement
secondaire

e élargir les possibilités de prise en charge spécialisée aupres des
centres a I'étranger

La Fondation est membre fondateur de I'Institut National du Cancer (INC) et I'actuelle directrice de la
Fondation est administrateur et trésorier de I'INC. L'INC a pour objet de :

- contribuer a une lutte efficiente contre le cancer,

- permettre aux personnes atteintes du cancer d’accéder, quel que soit leur lieu de prise en
charge sur le territoire, le stade d’évolution de leur maladie et la complexité de leur traitement,
a un parcours clinique et de soins, structuré, standardisé et de qualité, intégrant les données
acquises de la science a toutes les étapes diagnostique, thérapeutique, de réhabilitation, de fin
de vie, et ce en toute sécurité,

- contribuer a une maitrise des dépenses de santé dans le domaine de la cancérologie.

Au niveau européen

EU Cancer Plan : plan ambitieux avec des actions concrétes pour mieux guérir les cancers : focus sur
la prévention, le traitement, la recherche et le suivi post traitement.

European Reference Networks : partage de connaissances et compétences entre centres d'expertise
dans différents pays européens.
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3. Larecherche onco-pédiatrique

En 2015, le Conseil d’Administration de la Fondation a décidé de constituer un fonds de recherche
avec le but ultime de réduire la toxicité des traitements et permettre a plus d’enfants de vaincre leur
cancer.

Les premieres années de ce fonds, la Fondation a essentiellement financé des projets de recherche
réalisés par les experts des centres dans lesquels les enfants malades du Luxembourg étaient traités.

Afin d’évaluer correctement tous les projets et de pouvoir identifier I’excellence scientifique, la Fonda-
tion s’est associée avec deux partenaires en France et en Belgique pour créer Fight Kids Cancer. Cette
initiative permet a la Fondation la garantie d’investir dans les projets de recherche les plus innovants
actuellement en Europe.

Ci-apres le tableau des investissements réalisés par la Fondation entre 2014 et 2021 dans les pro-

grammes de recherche scientifique avec une répartition entre les projets financés au Luxembourg et
ailleurs.

Projets scientifiques financés de 2014 a 2021

1,400,000
1,200,000
1,000,000

800,000

600,000

400,000
o I I
, l =

2014 2015 2016 2017 2018 2019 2020 2021

M Etats-Unis M Europe Luxembourg
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Témoignage : Mme Brigitte Rousseau

Brigitte Rousseau, who embraces life, has two constants in her life: first, to continue studying all kind of
different topics she’s interested in; second, to support actively and passively the Fondatioun Kriibskrank
Kanner.

What started as a wish grew into a foundation of public interest!

In 1984 Guy Rousseau (my father) was diagnosed with lung cancer, as
Luxembourg did not offer the best option for treatment, he was sent to
Paris, more specifically the Institut Gustave Roussy (IGR) in order to be
taken care of. For 3 years going back and forth to the hospital, he was
accompanied on each trip by his wife, his 3 children did visit him as often
as possible when he had a longer stay abroad. Each time he came home
from treatments, he was concerned about the cancer sick children at the
hospital, very often they were alone during the week, as nor the parents
nor the rest of their families could afford to stay at the kids side, it made
him so sad, thus his biggest claim was: “The day | am cured, | have to do some-
thing to help those kids”.

Unfortunately, he did not have the opportunity to translate his wish into reality, as he passed away in
1987; but his family and friends did. At the very beginning funds were raised among friends and ac-
guaintances to help to finance an X-mas party for the children in the IGR, the more Chréscht Rousseau
(his wife) spoke about those needs, it became obvious that in Luxembourg the families did need help
too, thusin 1989 an association “Aide aux enfants atteints d’un cancer asbl” did see the world. Chréscht
Rousseau did spread the word amongst friends that she wanted to honour the dearest wish of her
husband; and many followed her.

Marie-Claire Theisen (paediatrician) is one of the founding members and is still active today. The asso-
ciation collected funds to help the families in need. The help was not limited

to financial help, like refunding the medical costs. Chréscht was a mother

of three and a grandma of two, thus it was obvious to her that the most
important help to the families was, to allow the family to run as smoothly as

possible while a parent accompanied the sick child to the hospital, to help

the sick kid and his siblings with home works, to offer a food service in order

to guarantee that the parents did not have to think of all the basic stuff but

could concentrate on their family and support to their child. Several volun-

teers drove the families back and forth to the hospitals whether it was to

Belgium, Germany or France, others assisted the families in their daily tasks,

or organised charity events and children parties for carnival, Easter, summer

and X-mas. In close collaboration with paediatricians from the Kannerklinik

(some of them active members of the association), funds were collected in

order to offer a playground for the kids in said hospital. The association was managed
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by Chréscht Rousseau the President, until the 23.10.1993 when she passed away during her duty for
the noble cause, in a car accident coming back from a check remittance.

The interim presidentship was assured for a year by Sylvie and Brigitte
Rousseau, thus allowing the association to rebuild the committee, they
were still closely supported by Claude Meiers (banker and confident
person as of the first day) who was a member of the Board since 1994
took over the Presidence of the association in 2000 till 2021.

Over time the association grew to become a Foundation of public in-

terest, and | am very happy to see that the dearest wish of my father

was exhausted and that all the power and love my mother did put

into the association is still honoured nowadays. The Foundation offers

a broader help to the families, the families are welcomed in a dedicat-
ed infrastructure where help and support is offered by professionals in different disciplines, who are
supported by volunteers.

A big thank you to all the employees, board members, volunteers and supporters for your
commitment, | hope that our common effort will end in the realisation of our common dream; find cure
for child cancer.
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Le bénévolat

La Fondation est trés engagée dans ses missions. Chaque année, elle organise différents évenements
et est aussi invitée a des événements extérieurs. Les bénévoles sont nos 100 mains qui nous aident a
garantir le bon déroulement de tous les événements et a aider les collaborateurs dans leurs missions.
La Fondation propose du bénévolat dans 3 différents domaines :

Bénévole administratif

Le bénévole, en lien étroit avec le service administratif, est chargé des missions suivantes :

® mise sous pli mailings, affranchissement courrier, photocopies
e participation inventaire stock gadgets et rangement, emballage cadeau gadgets

Bénévole ambassadeur
Le bénévole est chargé de :

sensibiliser le grand public

vendre des gadgets de la Fondation
représentation remises cheque, présentations
dépot et retrait de tirelires

figuration mascotte taille réelle

Bénévole soutien pédagogique

Le bénévole accompagne, sous la supervision de nos éducateurs spécialisés, les enfants dans les diffé-
rentes activités pédagogiques ou récréatives :

aide aux devoirs des enfants et adolescents
participer aux activités pédagogiques proposées par les éducateurs spécialisés
accompagner les enfants et collaborateurs lors de sorties récréatives

contribuerﬂaux activités ludiques lors de grands événements tels que Summerfest et course
solidaire LETZ GO GOLD

Tout bénévole signe une convention de bénévolat et bénéficie d’'une formation générale a la Fonda-
tion qui couvre notamment les sujets suivants : I'historique, les missions, les infrastructures, la transpa-
rence financiere, le conseil d’administration et I’équipe, le bénévolat, la communication

Une deuxieme formation spécialisée est proposée aux bénévoles qui travaillent directement avec les
enfants. Celle-ci inclut des spécificités sur les différents cancers pédiatriques des enfants que nous
accompagnons et toute information importante a savoir pour pouvoir accompagner les enfants en-
semble avec les éducateurs spécialisés de la Fondation.

Si vous aussi, vous souhaitez nous rejoindre en tant que bénévole et mettre vos talents et compé-
tences au service de la Fondation, n’hésitez pas a contacter Lydie Lenz ou Veerle Dierick par téléphone
au +352 313170 ou par mail a contact@fondatioun.lu.
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La transparence financiere

La Fondation prépare sur une base annuelle un bilan et des annexes qui détaillent, sous forme ano-
nyme, l'origine des fonds ainsi que leur utilisation. Alors que la loi n’en impose pas l'obligation, ses
comptes sont audités chaque année par des réviseurs d’entreprises indépendants, en l'occurrence
PwC Luxembourg pour les comptes annuels 2021. Les comptes audités ainsi que le rapport d'audit sont
disponibles sur demande au siege de la Fondation.

La Fondation est extrémement soucieuse de limiter les dépenses administratives pour pouvoir consa-
crer la majeure partie des fonds recueillis au soutien et a I'aide aux familles. En cas de levée de fonds
pour des actions ponctuelles et définies, la Fondation rend séparément compte de |'utilisation des
fonds ainsi recueillis.

Sur I'ensemble des dépenses de la Fondation, 89,30 % de celles-ci sont consacrées aux dépenses huma-
nitaires et 10,70 % de celles-ci aux dépenses administratives.

La Fondation est membre fondateur de I’'asbl Don en Confiance
Luxembourg et se conforme au Code de bonne conduite des
organismes faisant appel a la générosité du public. Ainsi, la Fon-
dation adhére aux six engagements du code :

- les droits des donateurs,

- une gestion désintéressée,

- une gestion rigoureuse,

- des actions de communication irréprochables,
- des actions de collecte de fonds irréprochables,

- une transparence financiére a I'égard des donateurs.
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Comment soutenir nos projets ?

Actuellement, la Fondatioun Kriibskrank Kanner se finance exclusivement grace a la générosité de
donateurs ou de partenaires.

La principale ressource financiére de la Fondation provient de dons accordés directement par des par-
ticuliers. Ces dons peuvent étre octroyés dans le cadre d’'un événement familial tel que mariage, anni-
versaire, baptéme, décés. Les donateurs souhaitent partager un moment de bonheur avec les enfants
qui en ont besoin ou faire un don en I’honneur d’'un membre de leur famille décédé.

En parallele, certaines associations, service clubs, écoles, groupes d’amis organisent des événements
dont le but principal, a c6té du moment amical passé ensemble, est de collecter des fonds en faveur de
la Fondation. Sensibilisés par la maladie des enfants, ils désirent également que ces derniers puissent
bénéficier d’un réconfort et d’'une aide que la Fondation leur prodigue.

De son c6té, la Fondation organise également de grands événements auxquels de généreux sponsors
s’associent. Ces événements ont pour vocation de récolter des fonds dans des buts bien spécifiques,
par exemple la course solidaire LETZ GO GOLD qui collecte des fonds pour la recherche scientifique.
Afin que les sommes collectées soient entierement allouées au projet lié a son organisation, les spon-
sors s’engagent financiérement afin que les frais d’organisation soient entierement couverts. Les dona-
teurs ont donc ainsi la certitude que leurs dons seront totalement dédiés au soutien de la Fondation
ou ses projets.

D’autres partenaires souhaitent s’associer a la Fondation plus par des aides matérielles que financieres.
En conséquence, ils fournissent a la Fondation différentes types de prestations infrastructurelles, la
fourniture de matériel dont les collaborateurs pourraient avoir besoin pour prester leurs services aux
familles, des sensibles remises de prix sur lI'achat d’autres fournitures ou la prestation de service, la
mise a disposition gracieuse de boissons ou autres consommables quotidiens.

N’oublions pas les personnes qui souhaitent également aider la Fondation a titre posthume. Ces sym-
pathisants de la Fondation souhaitent généralement soutenir la Fondation par le biais de legs prévus
dans un testament.

Etant reconnue d’utilité publique, tous les remerciements de donations de la Fondation peuvent servir
a une déduction fiscale tel que prévu par la loi en vigueur. Si vous aussi souhaitez nous soutenir par le
biais d’'un don ou d’une inscription testamentaire, organiser un événement ou projet ou encore devenir
partenaire matériel ou financier, contactez-nous par mail contact@fondatioun.lu ou par téléphone au
+352 3131 70.

Fondatioun Kriibskrank Kanner
IBAN : LU17 0028 1408 4840 0000, BIC : BILLLULL
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Summerfest mam Poldi 2022

No zwee Joer Paus, konnte mir rém all d’Fa-
millen, déi vun der Fondatioun énnerstétzt
a begleed ginn, op eist traditionellt Sum-
merfest mam Poldi invitéieren.

Grousse Barbecue, Zaloten- an Desserts-
buffet, Bar, Spiller an Ateliers fir Grouss a
Kleng énnert dem Thema Zirkus stoungen
um Programm.

Et war schéi rém zesummen ze sinn,
déi nei Famillen ze begéinen an
déi méi al Famillen erémzegesinn.

ttkimpfeweieLéif
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Aprés deux ans de pause, nous avons de
nouveau pu inviter toutes les familles ac-
compagnées par la Fondation a notre tra-
ditionnel Summerfest mam Poldi dans les
jardins de la Fondation a Strassen.

Grand barbecue, buffet de salades et de
desserts , bar, jeux et ateliers pour petits
et grands sous le theme du cirque ont été a
I'ordre du jour.

C’était beau d’étre de nouveau réunis,
de rencontrer de nouvelles familles et
de revoir des familles plus anciennes.

#sebattrecommeunlion
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Notre mascotte, POLDI

Bonjour !

Je m’appelle POLDI.
Je suis un petit lion fort comme mon papa,
doux comme ma maman,
mignon comme mes fréres et soeurs
et rigolo comme mes cousins.
Je ne sais pas encore comment tu t’appelles,
mais..., veux-tu étre mon ami pour la vie ?

Allez, viens jouer avec moi...

Notre mascotte Poldi est offerte a chaque enfant malade pris en charge par la Fondation. Il s’agit d’une

peluche toute douce de 30 cm répondant aux normes EU. Poldi est lavable en machine a 30°.

Poldi est également en vente au grand public au prix unitaire de 15 euros. Notre
mascotte rencontre un vif succes depuis plus de 10 ans et devient trés rapidement le
meilleur ami de son jeune (et moins jeune) propriétaire.Récemment, une édition

limitée de Poldi en maillot de foot FLF a été produite.

Découvrez la mascotte Poldi ainsi que d’autres gadgets de la Fondation dans
notre vitrine on-line LETZSHOP.

Le site de commerce électronique offre un service de livraison a domicile

contre forfait ou enlévement chez nous au siege de la Fondation.

En scannant le QR code, vous étes redirigé sur notre boutique dans letzshop.lu
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Mille et 1 chiens, salon de toilettage, accueille votre
chien, de toutes tailles & vous propose des services
et des produits de qualité adaptés a votre animal.

——  Institut de Beauteé animale

o
e op 1 cW\®

Réaliser un toilettage de qualité demande une
durée de 1 a 2 heures selon la taille, la coupe, la

Pour le bien-étre de votre animal et pour votre docilité et la fréquence dentretien.

plaisir, votre salon de toilettage, devient un salon de

Beaute a part entiere. C’est pour cette raison que je préfére prendre

Le salon effectue le toilettage de chats, de chiens et votre chien sur rendez-vous.

de gros chiens.

. ) Notre salon vous propose également un large
Nos prestations comprennent :

choix de :
:Z It?r\tljas%(iar; vétements & accessoires,
N 9, jouets pour chiens & chats,
I'épilation,

produits & soins,
gamelles, colliers
objets décoratifs

la coupe des ongles,
le soin des oreilles.

43, rue JF Kennedy * L-4599 Differdange ¢ Site: www.toilettage.lu « Email: welu@pt.lu

Nos horaires: Du mardi au vendredi de 9h00 a 18h00 et le samedi de 9h00 a 17h00




Les cancers pédiatriques en Europe

Chaque année, plus de 35.000 nouveaux cas de cancer pédiatrique sont diagnostiqués en Europe.

Environ 20 enfants et adolescents meurent de cancer tous les jours, ce qui correspond a plus de 6000
cas chaque année en Europe. Actuellement, 1 nouveau-né sur 300 développera un cancer avant son
20eéme anniversaire et le cancer demeure actuellement la premiére cause de décés par maladie chez
I'enfant de plus d’'un an !

En 2021, plus de 500.000 jeunes patients européens ont survécu a un cancer pédiatrique dont deux
tiers souffrent d’effets secondaires a long terme liés au traitement. Et pour la moitié d’entre eux, cela
impacte leur vie quotidienne.

Environ 80% des jeunes patients sont guéris apres 5 ans grace aux traitements multidisciplinaires. Dans
des pays a revenus faibles et intermédiaires, malheureusement, le taux de guérison est inférieur par
rapport a celui en Europe.

En Europe, les cancers les plus courants chez les enfants sont les leucémies, les tumeurs cérébrales, les
lymphomes et les neuroblastomes. La nature des cancers varie avec I'age de I'enfant. Les principaux
traitements contre les cancers pédiatriques sont la chirurgie, la radiothérapie, les traitements médi-
camenteux et la greffe de cellules souches hématopoiétiques. Ils sont utilisés seul ou en combinaison.

Le cancer pédiatrique est une maladie rare et il y a plus de 60 types de cancers différents chez ’enfant
qui sont par ailleurs tres différents de ceux des adultes. Malheureusement, moins de 10% des jeunes
patients ont accés a des thérapies innovantes.
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Les données nationales

En 2021, la Fondation a soutenu au total 255 familles d’enfants gravement malades. Afin de bénéficier
d’une prise en charge par la Fondation il faut répondre aux conditions suivantes : un des deux parents
doit travailler au Luxembourg, le patient doit avoir entre 0 et 18 ans et le patient doit avoir un diagnos-
tic de cancer ou sur dossier médical, une pathologie rare a danger vital.

Les familles aidés en 2021 par origine géographique :

e 149 familles résident au Luxembourg,
e 84 familles résident en France,
e 18 familles résident en Belgique,

e 4 familles résident en Allemagne.

Les enfants atteints du cancer représentent 79 %, ou 201 enfants (191 en 2020) et les enfants atteints
d’une maladie rare a danger vital représentent 21 % ou 54 enfants (52 en 2020).

En 2021, la Fondation a soutenu 40 nouvelles familles (39 en 2020) dont les enfants sont nés entre
2003 et 2021.

Nous avons malheureusement dénombré 3 déces parmi les enfants accompagnés par la Fondation
Kriibskrank Kanner.

43



6A, rue de Canach - L-5430 Lenningen
T.26 74 73 53 - M. 621228 093
www.restaurant-waistuff.lu

0 /restaurantwaistuff

Jeudi et vendredi des 18:00
Samedi et dimanche dés 12:00

44




Les centres de traitements

Le Luxembourg dispose au sein de la Kannerklinik du Centre Hospitalier de Luxembourg (CHL) du Service
National d’'Onco-Hématologie Pédiatrique (SNOHP). Ce dernier assure la phase initiale de diagnostic et
de bilan, puis une partie du traitement et de la surveillance, offrant ainsi la sécurité de la proximité.

La prise en charge se fait en collaboration avec les centres de références des pays limitrophes, notam-
ment,

- I'HUDERF a Bruxelles (B),

- I’'hopital Gustave Roussy a Paris (F),
- le CHRU de Nancy (F),

- la Uniklinik de Homburg (D).
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Interview :
Dr Sophie Huybrechts et Dr Cathy Scholtes

Le docteur Sophie Huybrechts est hémato-oncopédiatre et responsable du Service National d'Oncolo-
gie-Hématologie Pédiatrique a la Kannerklinik (CHL) et épaulée par le docteur Cathy Scholtes, égale-
ment médecin spécialiste en Pédiatrie, spécialisée dans le cancer de I'enfant.

Dr Huybrechts, pourriez-vous nous présenter le SNOHP : ses
équipes et ses missions ?

Le service d’"hémato-oncologie pédiatrique se compose actuelle-
ment de deux hémato-oncopédiatres (1.6 ETP), moi-méme depuis
juillet 2018 et le Dr Cathy Scholtes depuis février 2022. Notre équipe
s'appuie également sur 5 équivalent temps plein (ETP) infirmiers et
infirmiéres, d’'une psychologue a mi-temps, d’une secrétaire a temps
plein et de l'aide d’une assistante sociale.

Ce service a pour but de :

e Garantir la prise en charge des enfants et adolescents de 0 a 18 ans atteints d’un cancer (tu-
meur solide maligne, leucémie/lymphome), d’une tumeur bénigne et de pathologies hémato-
logiques bénignes

e Structurer et de coordonner la prise en charge de I'enfant au niveau national et a I'étranger.

Dr Scholtes, quel volume de patients traitez-vous et comment fonctionne
le SNOHP ?

L'activité ces 4 derniéres années ne cesse d’augmenter. En moyenne, nous
comptons 25 nouveaux cas par an dans la filiere d’'oncologie pédiatrique, ce
qui correspond, sur le plan épidémiologique, au nombre de cas attendus, si
on se base sur le million d’assurés CNS au Luxembourg. On observe, égale-
ment, une hausse de l'activité et des passages en hépital de jour (chimio-
thérapies, transfusions, suivis en intercures..) et des demandes de consulta-
tions.

Laccueil de nos patients se fait 24h/24. Un circuit adapté aux patients, a été établi en identifiant les
patients dés leur arrivée au sein de I’hopital, par un marquage spécifique « SNOHP » de leur dossier
informatique.

Pourquoi est-ce qu’il est impossible de soigner tout jeune atteint d’'un cancer au Luxembourg ?

En effet, pour diverses raisons, nous ne pouvons pas garantir la prise en charge de tous les patients
suivis pour une pathologie oncologique.

47



48




La premiére raison est que les traitements anticancéreux sont en évolution constante, et qu’une in-
clusion dans une étude de phase Ill (méme pour les patients nouvellement diagnostiqués) ou un es-
sai clinique de phase I-ll, constitue le meilleur standard de soin. N'ayant actuellement pas recours a
ces études pédiatriques au Luxembourg, nous continuons a travailler en partenariat, a travers une
convention avec des centres de référence a I'étranger (Belgique, France et I'Allemagne), afin d’offrir
a ces patients les meilleures chances de guérison et d’améliorer les traitements pour tous les enfants.

La deuxiéme raison est un manque d’infrastructure : nous disposons actuellement de 4 lits en hopital
de jour et de 3 lits en milieu hospitalier. Un projet d’extension de la Kannerklinik est en planification
pour fin 2024 et permettra a terme de créer un nouveau service dédié aux patients onco-hémato-
logiques. L'objectif serait ainsi de pouvoir offrir une prise en charge 24h/24h et 7j/7 par une équipe
pluridisciplinaire spécialisée en onco-hématologie pédiatrique dans un service dédié. Afin de répondre
a cette demande, il faudrait bien évidemment augmenter les effectifs de pédiatres spécialisés en hé-
matologie-oncologie a 3 ETP médecin, de personnel soignant, ainsi que du personnel permanent pour
I'accompagnement des patients et leurs familles (psychologues, secrétaires, assistante sociale ...).

Pour certaines pathologies (leucémies aigués, les aplasies médullaires et certains types de lymphomes
et de tumeurs solides ) et certains traitements trés spécifiques, tels que la greffe de moelle osseuse, la
radiothérapie et les chirurgies complexes, il sera nécessaire d’orienter les patients vers des centres de
références ayant recours a ce type de traitement.
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pharmacie (du kirchberg

Pharmacien Titulaire
13, Rue Edward Steichen
L-2540 Luxembourg
Tél.: 4522 04 » Fax: 44 18 60
phkirchb@pt.lu
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Mieux-étre : un LaserPen pour le SNOHP

Depuis de longues années, le SNOHP collabore étroitement avec la Fondatioun Kriibskrank Kanner qui
accompagne au quotidien en dehors du contexte de I’hdpital les familles d’enfants atteints d’'un cancer
ou d’'une maladie rare a danger vital.

En 2020, les équipes du SNOHP ont pu officiellement remer-
cier la Fondation pour le soutien financier alloué a I'achat d’un
matériel favorisant le mieux-étre des enfants traités pour un
cancer a la KannerKlinik.

Grace a ce don, le service a pu se doter d’un LaserPen, laser

spécifique utilisé pour traiter les mucites (inflammation des

muqueuses (et/ou du systéme digestif). L'apparition d'une

mucite est une conséquence fréquente des traitements par
chimiothérapie ou radiothérapie, surtout chez les patients qui ont besoin d'une chimiothérapie intra-
veineuse.

Les mucites sont classées en quatre grades. Le grade 4 correspond a un ulcére trés important avec né-
crose et présence de gros aphtes. Les douleurs sont telles que I'enfant ne peut plus avaler ou manger.
A ce stade, I'enfant recoit de puissants antidouleurs, de type morphiniques.

L'utilisation du LaserPen permet de traiter les irritations au plus vite afin d'éviter que la muqueuse soit
trop abimée et ainsi atténuer les douleurs. Le LaserPen est prescrit par le médecin pour des motifs tant
préventifs que curatifs.

Les points forts du LaserPen sont:
e sasimplicité d’'usage,
® salégereté et sa maniabilité,

e saslreté et son efficacité.

La possibilité de pouvoir recourir au LaserPen est pour les équipes médico-soignantes une aide impor-
tante dans I'amélioration de la prise en charge de ces patients.
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La Fondation et son fort engagement
dans la recherche

Accompagner le jeune patient et sa famille est notre priorité ! Par contre, depuis de nombreuses an-
nées, la Fondation s’intéresse aussi aux traitements étant donné qu’elle souhaite contribuer a ce que
les traitements s'améliorent dans le but principal de guérir plus d’enfants et d'adolescents et de les
guérir mieux. Guérir mieux est synonyme de moins de toxicité, moins de séquelles a moyen et long
terme sur le quotidien de ces jeunes personnes.

En effet, les statistiques européennes indiquent que 80% des patients atteints de cancers survivent a
5 ans, mais dont % souffrent des séquelles de la maladie et des traitements regus. Les séquelles sont
d’ordre physique et psychologique.

“Il faut absolument donner a ces enfants I'acces a des traitements
nouveaux et pousser les chercheurs, régulateurs et pharma-indus-
trie a s’intéresser beaucoup plus aux cancers de I’enfant” précise
Anne Goeres, directrice de la Fondatioun Kriibskrank Kanner.

La Fondation a ainsi déja investi plus de 3,7 millions d’euros ces
8 dernieres années pour mieux comprendre les cancers et sur-
tout pour accélérer le développement de nouveaux traitements
et elle ne compte pas s’arréter la. Les projets soutenus ont permis
notamment de réaliser des essais cliniques et de tester de nou-
velles molécules. Seule chance pour les enfants pour lesquels les
traitements classiques ne fonctionnent pas. C'est ainsi que, par

exemple, la Fondation a financé un large programme ayant pour but d’améliorer la radiothérapie pour

tout enfant nécessitant ce type de traitement en Europe. Le projet est toujours en cours de développe-

ment et a notamment permis a de nombreux jeunes patients de bénéficier d’'une plus grande qualité et

donc également sécurité en termes de ra-

diothérapie. Par ailleurs, ce projet unique

garantit un acces équitable a un traitement

de haute qualité.

Isolée au Luxembourg dans sa volonté
d’avancer le développement de nouveaux
traitements pour les enfants, la Fondation
s’est ensuite dés 2016 naturellement as-
sociée avec deux autres associations en
France et en Belgique avant de fonder il
y a quelques années l'initiative Fight Kids
Cancer dont la vision est de grace au déve-
loppement de thérapies mieux ciblées et
moins toxiques.
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QUARTET : projet européen d’envergure

La Fondatioun Kriibskrank Kanner finance le tres important projet européen QUARTET (Quality and
Excellence in Radiotherapy and Imaging for Children and Adolescents with Cancer across Europe in
Clinical Trials) réalisé par la SIOP Europe et I'EORTC.

L'établissement de [I'efficacité de
['utilisation de la radiothérapie joue
un réle important dans I'obtention de
meilleurs résultats pour les patients
atteints de cancers pédiatriques.

L'ambition ultime du projet QUAR-

TET est d'augmenter les taux de gué-

rison des enfants atteints de cancer

et de réduire les effets secondaires a

long terme liés au traitement, en établissant des normes d'assurance qualité en radiothérapie et en
imagerie pédiatriques et en assurant un acces équitable a un traitement de haute qualité.

Le projet vise également a développer la recherche sur le réle de I'assurance qualité en radiothéra-
pie, notamment en améliorant la compréhension des tolérances spécifiques des tissus normaux pour
les enfants et les adolescents. QUARTET atteindra cet objectif par la mise en ceuvre d'un programme
prospectif d'assurance de la qualité de la radiothérapie (RTQA) dans les essais cliniques pour une série
de cancers de I'enfant et de I'adolescent. Le projet doit étre envisagé pour tous les types de cancer de
I'enfant, y compris les maladies rares pour lesquelles le partage de I'expertise peut présenter un avan-
tage particulier.

En garantissant que tous les enfants ont accés a une radiothérapie de haute qualité qui équilibre le
contréle des tumeurs et la qualité de vie, quel que soit I'endroit en Europe ou ils peuvent étre traités,
le projet QUARTET est une composante importante du plan stratégique de SIOP Europe.
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Interview : Dr Guy Berchem

Le Dr Guy BERCHEM, Oncologue médical, Chef de Service d’Oncologie-Hématologie au Centre Hospita-
lier de Luxembourg et Président de I’Institut National du Cancer et professeur d’Oncologie Médicale a
I"Université de Luxembourg.

Pourquoi est-ce que la recherche est capitale pour le patient ?

La recherche, aussi bien clinique que fondamentale, est absolu-
ment essentielle pour le patient en cancérologie comme dans
les autres domaines de la médecine. En effet, elle permet de
faire avancer l'état de connaissance sur les maladies oncolo-
giques et par cela, le développement de nouvelles stratégies thé-
rapeutiques qui peuvent impacter tres fortement la survie du
patient individuel. Afin de pouvoir développer un nouveau médica-
ment, il faut évidemment de longues années (trés colteuses) de re-
cherche fondamentale permettant d’élucider le mécanisme exact de
la maladie et la facon d’inhiber sa progression. Par la suite, il faut la recherche clinique, c’est-a-dire
les études qui permettront de démontrer que le nouveau médicament est en effet efficace dans cette
maladie et ne provoque pas trop d’effets secondaires pour pouvoir l'utiliser chez tout le monde.

Qu’est-ce que la recherche a permis ces 10 derniéres années ?

Au cours des dernieres 10 années, la recherche cancérologique a notamment évo-
luée tres fortement dans essentiellement plusieurs domaines assez différents
Premiérement, le domaine de 'immunothérapie qui permet a I'aide d’anticorps de réactiver le sys-
téme immunitaire qui a été endormi par la tumeur. En effet, le systéme immunitaire peut étre blo-
qué par certaines molécules a la surface des cellules tumorales qui, afin de pouvoir se dévelop-
per librement, ont besoin d’endormir le systeme immunitaire, vraie police de notre organisme.
Le deuxieme domaine est celui du développement de molécules appelées « bi-spécifiques »,
c'est-a-dire, des molécules qui permettent de mettre en commun plusieurs cellules qui ne se
rencontrent pas naturellement et qui, ensembles, permettent de tuer la cellule cancéreuse.
Le troisitme domaine est celui des cellules immunitaires reprogrammées, CAR-T cells
qui permettent de s‘attaquer a des maladies tres résistantes, notamment chez les en-
fants. Ces cellules sont prélevées chez le patient, reprogrammées en laboratoire ou on
les fait également pousser, puis réinjectées au patient apreés chimiothérapie préparatoire.
Un quatrieme domaine est celui des anticorps couplés a une toxine tres forte qui, si ce complexe est
repris par la cellule tumorale, va rapidement tuer cette derniére. Cette classe de molécules est surtout
efficace pour I'instant dans le cancer du sein exprimant la molécule HER-2 mais est trés prometteuse
dans beaucoup d’autres cancers.

Quels sont les grands défis de la recherche oncologique ?

Rendre tous ces traitements le moins toxique possible, et de les rendre disponibles aux patients. La
complexité de leur administration ainsi que leur colt exorbitant peuvent étre un frein au développe-
ment médical.
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Fight Kids Cancer : vision et mission

A l'origine, la Fondatioun Kriibskrank Kanner, ensemble avec d’autres organisations luttant contre le
cancer de I'enfant, réclament des traitements innovants pour améliorer la survie et la qualité de vie.

Fight Kids Cancer est une initiative conjointe de la Fondatioun Kriibskrank Kanner, KickCancer (Belgique)
et Imagine for Margo (France) dont l'objectif est de pousser les traitements les plus innovants grace
a la collaboration et le financement, a un niveau européen, de la recherche contre les cancers pédia-
triques. Le financement se fait notamment grace a un concept innovant de course liée a de la collecte
de fonds personnelle. Des milliers de personnes s'inscrivent dans les différentes courses européennes
labellisées Fight Kids Cancer et s’engagent a collecter chacun au moins 200 euros. Le somme de toutes
ces collectes de fonds permet de financer les meilleurs projets de I'appel a projets scientifiques.

Notre vision est de guérir tous les enfants et adolescents atteints
H T de cancer grace au développement de thérapies mieux ciblées et
moins toxiques.
La mission de Fight Kids Cancer sera de catalyser et d'accélérer

la recherche européenne qui aboutira a de nouvelles thérapies
N c E R innovantes et percutantes améliorant le sort de tous les enfants

et adolescents atteints de cancer.

Le programme Fight Kids Cancer est une initiative passionnante fondée par trois ONG européennes qui
ont uni leurs forces pour soutenir la recherche universitaire sur les cancers pédiatriques.

En 2022, cet appel offrira plus de 4 millions d'euros pour soutenir les meilleurs projets de recherche cli-
nique et translationnelle qui accéléerent I'innovation thérapeutique pour les enfants et les adolescents
atteints de cancer.

Les associations et fondations qui soutiennent l'appel a projets 2022 sont :
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Fight Kids Cancer : appels a projets

Depuis 2020 Fight Kids Cancer a investi un montant total de 6, 53 millions d'euros dont 1,14 euros fi-
nancés par la Fondatioun Kriibskrank Kanner. En octobre 2021, nous avons lancé notre troisieme appel
a projets Fight Kids Cancer pour un montant total de 4,75 millions d’euros pour lequel la Fondatioun
Kriibskrank Kanner a I’lambition de collecter 500.000 euros grace a la course solidaire LETZ GO GOLD.

Au Luxembourg , en France, en Belgique et en Italie ainsi que dans d’autres pays européens a l'avenir,
c’est en effet I'organisation de nos courses solidaires et familiales qui nous permet de financer ces pro-
grammes. Si le nombre de participants et la mobilisation augmentent, le montant offert aux chercheurs
grandira. Chaque inscrit a une des 4 courses peut, en courant, en marchant ou en soutenant la collecte
d’une connaissance faire avancer la recherche et contribuer a mieux guérir et guérir plus d’enfants
atteints de cancer !

Le troisieme appel a projets de 2022 a abouti a la sélection, par
des experts internationaux indépendants, de cing projets de re-
cherche innovants d’envergure européenne pour un montant total
de 4,75 millions d’euros. Grace a ces projets, nous espérons favo-
riser des avancées dans la connaissance et le traitement des mala-
dies suivantes : les neuroblastomes (un essai clinique et un projet
translationnel) ; les leucémies et les lymphomes (un essai clinique
et un projet translationnel); toutes les tumeurs (un essai clinique).

En 2021, le second appel a projets a permis de sélectionner cing
projets innovants pour un montant total de 3,45 millions d’euros.
Ces cing projets concernent les maladies suivantes : les lymphomes
non hodgkinien a cellules B, les sarcomes d’Ewing, les médulloblas-
tomes et les neuroblastomes (2 projets).

En 2020, le premier appel a projets a permis de sélectionner six projets innovants pour un montant
total de 3,08 millions d’euros. Ces six projets concernent les maladies suivantes : les gliomes de haut
grade (2 projets), les leucémies myéloides aigués, les tumeurs rhabdoides, les ostéosarcomes et les
neuroblastomes.
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Notre société met a disposition des véhicules adaptés a
votre besoins (personnes a mobilité réduite VSL). Afin
d’éviter un transport cotliteux en ambulance couché,
nous proposons des camionnettes ou autres véhicules
disposant de rampes dans un véhicule parfaitement
adapté et plus discret qu’une ambulance.

Tous nos Ambulances sont équipés de matériel de sec-
ours, Pour cela, des ambulanciers diplomés et formés
humainement et socialement a I‘écoute de vos besoins
et de vos attentes est a votre disposition pour une prise
en charge dans les meilleures conditions possible.

En plus de ses services VSL et de transferts de patients
allongés en ambulance on vous propose ainsi de presta-
tions de TaxiAmbulances, Nous veillons tout particu-
lierement au confort, par exemple avec des véhicules
climatisés et haute game,

Nos taxisAmbulances sont mis a votre disposition, pour
arriver a destination a temps et

en toute sécurité, nos véhicules vous garantissent effi-
cacité, rapidité et praticité.

Faites-nous confiance, car nous travaillons dans le
respect de la personne avec

ponctualité, sérieux et courtoisie
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Fight Kids Cancer : lauréats 2022

1. BEACON 2, un essai clinique sur le neuroblastome en rechute

L'essai clinique BEACON 2 vise a évaluer I'effet de deux traitements prometteurs identifiés dans le cad-
re de I'essai BEACON entre 2013 et 2021. Ces derniers associent la chimiothérapie a deux nouveaux
médicaments anticancéreux (Bevacizumab et Dintutuximab beta) dans I'objectif de guérir davantage
d’enfants avec moins d’effets secondaires.

Nombre de patients : 160

Durée du projet : 3 ans

Institution : Vall d’"Hebron Research Institute, Université de Barcelone, en collaboration avec
I’'Université de Birmingham (Royaume-Uni)

Pays : Royaume-Uni, France, Suisse, Belgique, Danemark, Irelande, Pays-Bas, Espagne, République
Tchéque, Italie, Norvege, Israél, ainsi qu’en Australie et en Nouvelle Zélande

2. HEM-iSMART, un essai de médecine personnalisée sur les leucémies et
lymphomes

L'essai HEM-iSMART est un essai de médecine personnalisée dans lequel les enfants en re-
chute de leucémie ou de lymphome recevront un traitement adapté a la ou aux altérations
génétiques spécifiques présentes dans leurs tumeurs.

Nombre de patients : 60

Durée du projet : 3 ans

Institution : Princess Maxima Center, Amsterdam UMC (Pays-Bas)

Pays : Pays-Bas, Allemagne, Belgique (au total, des centres seront ouverts dans 14 pays
européens et en Israél)

En collaboration avec le consortium ITCC (Innovative Therapies for Children with Cancer),
I'Intergroupe européen pour le lymphome non hodgkinien de I'enfant (EICNHL) et le comité «
[-BFM-Resistant Disease » (RD).
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3. SACHA International, une étude pour sécuriser les thérapies innovantes
administrées en dehors des essais cliniques

Le registre international SACHA vise a collecter des données sur les thérapies innovantes administrées
en dehors des essais cliniques aux enfants, adolescents et jeunes adultes atteints de tumeurs ma-
lignes pédiatriques. Cela permettra de suivre de pres les thérapies utilisées dans ce contexte, afin de
les arréter rapidement lorsqu’elles sont inefficaces/toxiques ou d’accélérer le développement d’essais
cliniques si une activité antitumorale est détectée.

Nombre de patients : 500 par an

Promoteur : Gustave Roussy (France)

Pays concernés : France, Royaume-Uni, Italie, Espagne, Pays-Bas, Irlande, Belgique, Autriche, Dane-
mark, Australie, Nouvelle Zélande

4. Prévention des rechutes du neuroblastome

Ce projet vise a identifier I'origine des rechutes dans le neuroblastome et a tester si une nouvelle
génération de médicaments est efficace pour inhiber le développement des rechutes.

Durée du projet : 2 ans
Institution : UMC, Amsterdam UMC (Pays-Bas)
Pays : Pays-Bas, Allemagne

5. PG-LMA, une nouvelle méthodologie génomique pour traiter la leucémie
yéloide aigué

Ce projet vise a améliorer le traitement de la leucémie myéloide aigué (LMA), en se basant sur

une nouvelle méthodologie génomique qui permettra non seulement de déterminer la réponse au
traitement, mais aussi de caractériser les cellules leucémiques qui restent résistantes au traitement.
L'objectif est d’identifier de nouveaux médicaments susceptibles de surmonter cette résistance et
d’adapter le traitement a chaque enfant atteint de LMA, améliorant ainsi les chances de guérison.

Durée du projet : 2 ans

Institution : Schneider Children’s Medical Center of Israel (Israél)

Pays : Israél

En collaboration avec le consortium ITCC (Innovative Therapies for Children with Cancer)
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Interview : Pr Gilles Vassal

Extrait de larticle de Pascale Solere pour Le Quotidien du médecin publié le 06/07/2022,
Crédit photo : phanie

Le Professeur Gilles Vassal est pédiatre, oncologue, pharmacologue et professeur en cancérologie. Il a
dirigé la recherche clinique de Gustave Roussy jusqu'en janvier 2020 et en a copiloté le programme de
meédecine de précision. Tres impliqué dans la lutte européenne contre les cancers pédiatriques, il préside
le réseau européen Innovative Therapies for Children with Cancer (ITCC) et la plateforme ACCELERATE
au sein de laquelle académiques, parents, industriels et réglementaires travaillent ensemble pour accé-
lérer les innovations pour I'enfant et les adolescents.

Chaque année en oncopédiatrie, des enfants en échec
de traitement regoivent des thérapies ciblées non
agréées, mais autorisées en accés compassionnel ou
précoce. Une étude observationnelle, nommée SA-
CHA, a été lancée pour recenser et examiner leurs ef-
fets. Les premiers résultats ont été divulgués récem-
ment au congrés américain d’oncologie (ASCO).

« La pédiatrie reste globalement un domaine insuffi-

samment couvert en termes de développement, les ef-

forts étant concentrés sur les adultes, précise le Pr Gilles

Vassal (Gustave Roussy, Villejuif). Certaines avancées
ne sont donc pas accessibles aux enfants, en raison du faible nombre d'essais cliniques et demandes
d'’AMM en oncopédiatrie, méme pour des molécules ayant fait leurs preuves chez I'adulte. De plus, de
nombreuses tumeurs pédiatriques sont rares, voire inexistantes chez I'adulte. Des enfants, en échec de
traitement et n'entrant dans aucun essai clinique en cours, sont donc traités au cas par cas par des anti-
cancéreux innovants non agréés en pédiatrie, voire chez I'adulte, mais autorisés par I'’Agence nationale
de sécurité du médicament (ANSM) en accés compassionnel ou précoce ». Ainsi, avec le démembre-
ment des tumeurs, de nombreuses thérapies ciblées, non encore agréées, peuvent dans ce contexte
étre envisagées.

Sécuriser I'accés aux traitements innovants

Cependant, on manquait jusqu'ici de données sur ces traitements hors AMM, en termes d'efficacité et
de sécurité. « En 2020, pour sécuriser I‘accés aux thérapies innovantes hors essais cliniques, la Société
francaise de lutte contre les cancers et leucémies de I'enfant et de I'adolescent (SFCE), en collaboration
avec I'ANSM, a lancé une étude prospective nationale dédiée a ces traitements d'oncopédiatrie off label
», explique l'oncologue pédiatrique. Il s'agit de I'étude SACHA (Secured Acces to innovative medicines
for children with cancer), pilotée par Gustave Roussy. « Les résultats montrent la faisabilité d'une telle
approche, et nous apportent les premiéres données de sécurité et efficacité de ces thérapies ciblées en
oncopédiatrie », ajoute le Pr Vassal, qui a présenté I'étude a I'ASCO (1).
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De premiers résultats sur prés de 300 jeunes patients

« L'étude multicentrique SACHA, associant 32 centres anticancéreux francais, collige tous les patients
de moins de 25 ans traités en oncopédiatre par biothérapie, hors AMM. Elle recueille les données
d'efficacité et de toxicité en vie réelle. C'est un important progres par rapport au manque de données
dans ce domaine, avant la mise en place de I'étude », souligne le Pr Vassal. Et SACHA ne s'arréte pas la !
Si des signaux d'efficacité objective sortent, nous essayerons de monter rapidement un essai clinique
pour évaluer cette activité. D'un autre c6té, la remontée de toxicités peut justifier une recommandation
d'arrét des prescriptions ».

Depuis le lancement de I'étude en 2020, 283 patients de 11 ans d'dge médian (de 3 mois a 24 ans)
avaient été traités en février 2022. Parmi eux, prés de la moitié souffrait d'une tumeur du systéme
nerveux central (SNC : 47 %), un sur dix d'une leucémie (13 %), et un sur quatre d'une tumeur solide
hors SNC.

Confirmation de l'activité du trametinib

« Du c6té des thérapies, environ une cinquantaine de molécules innovantes ont été prescrites a l'issue
d'une réunion de concertation multidisciplinaire. Parmi elles, six concernent plus de 10 patients et sont
associées a des réponses objectives et des données de sécurité utilisables », reléve le Pr Vassal. Il s'agit
du trametinib (64 patients inclus, taux de réponse [RR] de 9/40 patients évaluables), de I'association
trametinib-dabrafenib (n = 36, RR : 11/20), du pazopanib (n = 16, RR : 3/12), du cabozantinib (n = 16,
RR :0/12), du regorafenib (n = 15, RR : 0/9) et du tazemefostat (n = 14, RR : 1/14).

« Concernant /‘activité, SACHA vient confirmer en vie réelle l'intérét du tramétinib. Présentés a I'"ASCO
cette année, les résultats de phase 2 du tramétinib, associé en premiére ligne au dabrafenib, mettent en
évidence une activité tres intéressante (versus carboplatine-vincristine) dans les gliomes de bas grade
porteurs de la mutation BRAF V600 (2). Mais a notre grand regret, malgré ses résultats, le laboratoire
n'a toujours pas a ce jour déposé de demande d’AMM en pédiatrie... », commente le Pr Vassal. Quant
aux toxicités observées, elles étaient superposables a celles attendues. « Nous n'avons donc pas eu
jusqu'ici de mauvaise surprise, indique le Pr Vassal. Un point rassurant méme si le nombre limité de cas
n'autorise pas de conclusions définitives ».

Vers une internationalisation de I’étude

« En 2023, I'étude devrait s'internationaliser, projette le Pr Vassal. Plusieurs pays se sont en effet mon-
trés tres intéressés par cette approche ». Aux 32 centres anticancéreux francais traitant des enfants,
il devrait venir s'ajouter I'année prochaine des centres issus de huit pays européens, d’Australie et
de Nouvelle Zélande. « Cette internationalisation devrait permettre d'accélérer la recherche de traite-
ments anticancéreux innovants, pour les jeunes patients en échec. Nous espérons ainsi, a l'avenir, de
réels bénéfices pronostiques pour nos petits patients », conclut le Pr Vassal.

(1) Securing access to innovative anticancer therapies for children, adolescents, and young adults outside clinical
trials: The SACHA study of the French Society of Pediatric Oncology (SFCE). Oral abstract n°10006, Lundi 6 juin
2022 ASCO 2022

(2) E Bouffet et al. Primary analysis of a phase Il trial of dabrafenib plus trametinib (dab + tram) in BRAFV600-mu-
tant pediatric low-grade glioma (pLGG). LBA2002 Oral Abstract Session, ASCO 2022
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La course solidaire LETZ GO GOLD

Le concept de course

Afin de pouvoir financer les plus innovants projets scientifiques sélectionnés dans l'appel a projets
Fight Kids Cancer, chague organisation qui contribue a cette initiative, organise une course solidaire.
Cette course a bien sir des points communs et notamment un concept unique qui permet a chaque
participant individuellement de collecter et ainsi contribuer au financement de Fight Kids Cancer.

LETZ GO GOLD est une course solidaire organisée par la Fon-
datioun Kriibskrank Kanner et qui aura lieu le samedi matin,
24 septembre 2022. Ce n’est pas une course chronométrée,
I'objectif étant la collecte de chacun. En effet, chaque partici-
pant s’engage a collecter un minimum de 200€ (100€ pour les
mineurs et étudiants de moins de 25 ans) afin de financer la
recherche contre les cancers pédiatriques.

La course est basée sur le principe de collecte de dons : chaque
participant sollicite sa famille, ses amis, ses collégues a faire un
don sur sa page de collecte ouvert sur www.letzgogold.lu et
doit atteindre un minimum de collecte afin d’étre sur la ligne
de départ.

La somme totale sera reversée aux programmes de recherche onco-pédiatrique minutieusement sé-
lectionnés par un comité scientifique d’experts européens.

Ces recherches ont pour but de découvrir de nouveaux médicaments, améliorer ceux qui existent et
en savoir plus sur les causes des cancers pédiatriques.

Chaque événement a son co(t et afin de garantir que
100% des collectes des participants puissent étre ver-
sés aux projets de recherche, les colts de la course sont
entierement portés par les sponsors.

En effet, les sponsors permettent en toute transpa-
rence, de couvrir les frais d’organisation, de promo-
tion et logistique de I'événement de grande enver-
gure. Chaque année, depuis la premiére édition il y a
5 ans, des sponsors de différents horizons soutiennent
I'action.
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La course solidaire LETZ GO GOLD

La dimension internationale

Le concept de course et le programme Fight Kids Cancer sont construits sur un esprit collaboratif.
L'objectif est que chaque année un pays européen s’ajoute a ce que le montant de |'appel a projets
puisse étre augmenté également.

En 2022, 4 pays organiseront une course solidaire contre la cancer de I'enfant :
- LETZ GO GOLD par la Fondatioun kriibskrank Kanner au Luxembourg
- ENFANTS SANS CANCER par Imagine for Margo a Paris en France
- RUN TO KICK par KickCancer a Bruxelles en Belgique
- 10 CORRO PER LORO par la FIAGOP a Rome en Italie

Les quatre courses ont lieu le méme week-end (dernier week-end du mois de Septembre) avec le
méme objectif : la collecte de fonds pour soutenir la recherche contre le cancer de I'enfant. Y parti-
cipent des familles concernées, des bénévoles, des sympathisants, des clubs et cercles d'amis ainsi
que des entreprises avec de moyennes et grandes équipes.

Lambition est d'augmenter le nombre de participants dans chaque pays, mais également le nombre
de pays qui organisent une course. Pour 2023, nous espérons que le Portugal rejoint Fight Kids Can-
cer. LUorganisation nationale Acreditar est tres active dans la lutte contre le cancer de I'enfant et |a
population portugaise est trés solidaire avec les jeunes patients.
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Déménagement

Vide maison

Vide Grenier
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La course solidaire LETZ GO GOLD

La solidarité

La Fondatioun Kriibskrank Kanner appelle chaque année le grand public a se montrer solidaire et s’ins-
crire a la course ou soutenir un participant ou encore sponsoriser I'événement.

Un autre moyen rapide et facile est de soutenir simplement notre coureur mascotte en se rendant sur
le site de la course www.letzgogold.lu ou en scannant le QR code joint.
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La course solidaire LETZ GO GOLD

Comment s’inscrire en tant que participant individuel ?

Courir pour la bonne cause peut étre une bonne maniere d’allier l'utile a I'agréable. Le principe est
simple. Cette épreuve permet de participer activement a la lutte contre le cancer pédiatrique et de
s’engager réellement a la recherche pour obtenir de meilleurs traitements pour nos enfants malades.

Comment créer une page de collecte?

Allez sur notre page d'accueil www.létzgogold.lu
et cliquez sur la page d’accueil, cliquez sur le bou-
ton "S’INSCRIRE”.

Le site est également accessible en langue an-
glaise.

Remplissez le formulaire d’inscription et payez les 10 € de frais d’inscription.
A quoi s’engager ?

Vous devez collecter 200 € (100 € pour les mineurs et les étudiants de moins de 25 ans) pour confirmer
votre inscription et garantir votre place sur la ligne de départ.

Ensuite, vous recevrez un email vous informant que vous étes inscrit et que vous pouvez commencer a
collecter des fonds. Les informations fournies lors de la premiére étape apparaissent automatiquement
sur votre page de collecte.

Pour séduire vos amis et votre famille qui vont vous sponsoriser, ajoutez une photo et un message
personnel sur votre page de collecte. Expliquez-leur, en quelques mots, pourquoi vous souhaitez parti-
ciper a cette course solidaire, pourquoi selon vous il est important de soutenir activement la recherche
contre les cancers pédiatriques. Nous vous proposons un texte que vous pouvez personnaliser.
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La course solidaire LETZ GO GOLD

Comment s’inscrire en tant qu’équipe ?

Courir ou marcher pour la bonne cause en équipe. La procédure d’inscription est facile : une fois la page
d’équipe ouverte, il suffit de se rendre sur la page de I'équipe et cliquer sur “REJOINDRE L'EQUIPE".

Chaque coureur doit lever un minimum de 200 € (100 € pour les mineurs et étudiants de moins de 25
ans) par le biais de sa page de collecte LETZ GO GOLD.

Parlez de LETZ GO GOLD autours de vous : amis, voisins, famille, collégues, école,... et convainquez-les
de vous soutenir et de rejoindre votre équipe. Les réseaux sociaux aident a promouvoir votre équipe
et ses efforts de collecte. N’hésitez pas a consulter les conseils et astuces de meilleure collecte dans la
rubrique des questions fréquentes sur le site Internet de la course.

Chaque donation donne droit a un certificat fiscal qui sera envoyé directement par mail au donateur
dés que son paiement est validé.

Lavantage d’une équipe est qu'il est possible de mutualiser les dons : ainsi un grand collecteur de
I’équipe peut permettre a un autre membre de I'équipe qui n’a pas assez collecté de participer quand-
méme a la course. Mais le but est bel est bien de combattre le cancer, donc tous les membres de
I’équipe sont sollicités.
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Témoignage participant : Martin

Lors de la course solidaire LETZ GO GOLD de la Fondatioun Kriibskrank Kanner, samedi 25 septembre,
Martin, 5 ans, est persuadé «qu’il portera son costume de Jedi et va courir”. Pour le costume, c’est
négociable, sourit sa maman Noémie, frontaliére francaise, infirmiére au Luxembourg. Mais j'ai inscrit
notre équipe pour la marche car Martin fatigue encore vite.

Le garcon a développé une leucémie a I'age de 1 an et fait une rechute qui lui a valu une greffe de

moélle en 2020 en plein Covid. Il est aujourd’hui convalescent. Les dons récoltés a la course financent
la recherche contre le cancer pé-
diatrique, pour aider des patients
comme Martin a se battre et a
participer a des essais cliniques.

Le nerf de la guerre est l'argent.
«Les traitements utilisés sur un
enfant sont archaiques, relate
Anne Goeres, directrice de la Fon-
dation. On a recours a des chimios
pour adultes qui sont toxiques car
les doses sont plus élevées pour
un enfant». «Certains meédica-
ments ont un goQt infect.

On a de la chance que Martin est facile et sait qu’on a fait ¢a pour son bien», dit Noémie.
«Comme une récompense»

Quand de l'argent est injecté, il fait des miracles. «Nous avons eu notre premier patient traité grace a
une technique venue des USA et prise en charge par la CNS. La guérison est quasi immédiate», relate
Anne Goeres. Le souci, «¢a n’est que pour certains cancers et ¢a colite 400 000 euros».

La Fondation cherche le maximum de participants pour la course. Il reste jusqu’a mardi minuit pour
s’inscrire. Martin voit ce jour kcomme une récompense. En traitement, il a d( étre protégé non-stop,
limité dans ce qu’il pouvait faire et manger. Mais samedi, il commandera tout ce qu’il veut au food
truck et verra ses amis sans contraintes», dit la maman.

Article paru le 15 septembre 2022 dans I’Essentiel.
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La course solidaire LETZ GO GOLD

Comment s’inscrire en tant qu’équipe d’entreprise ?

Courez pour une bonne cause: participez a
notre course solidaire contre le cancer pé-
diatrique! Vous avez choisi la course solidaire
contre le cancer pédiatrique LETZ GO GOLD
car la bienfaisance vous tient a cceur ?

Vous participez activement a financer les pro-
jets de recherche pour les enfants malades
d’un cancer.

Votre entreprise peut mobiliser et fé-
dérer ses collaborateurs a travers un
team-building collectif accessible a tous et
renforcer la cohésion de ses équipes. Parta-
gez un temps festif et sportif et affirmez votre engagement envers la Fondation.

La course LETZ GO GOLD est également l'occasion de sensibiliser vos collaborateurs aux bienfaits de
I'activité physique: arme efficace contre I'inactivité et I'absentéisme, I'activité physique crée un person-
nel plus heureux, plus productif et en bonne santé.

Chaque participant se mobilise a collecter 200€ mais il y a aussi la possibilité d’'un parrainage de l'entre-
prise envers ses employés outre la prise en charge des 10 euros de frais d’inscription :

- I'entreprise peut décider de récompenser chaque participant par un premier don sur sa page
de collecte : le montant et le message est défini par I'entreprise

- Lentreprise a la possibilité de doubler automatiquement les donations sur les pages de col-
lecte en déterminant un plafond si souhaité

Si vous souhaitez ouvrir une équipe LETZ GO GOLD pour votre entreprise, contactez-nous directement.

Notre équipe LETZ GO GOLD se fera un plaisir de vous aider dans la création de votre équipe entreprise
et vous met a disposition un lien spécial qui permet a chaque collaborateur de s’inscrire directement
sans frais d’inscriptions qui seront facturés directement a l'entreprise.

Contact : gogold@fondatioun.lu
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CONSTRUCTION

RENOVATION

TRAVAUX PUBLIQUES
AMENAGEMENTS EXTERIEURS
AMENAGEMENTS D'INTERIEURS
CHAUFFAGE - SANITAIRE
ELECTRICITE GENERALE

D +352 621733 834
+352 621436 397
@ +352 20 2103 29




Contact

Notre équipe pluridisciplinaire est disponible du lundi au vendredi de 8h00 a 17h00. Pour toute ur-
gence en dehors des heures d'ouverture, n'hésitez pas a nous envoyer un e-mail.

adresse Maison des Enfants et siege :
168, rue des Romains L-8041 Strassen

adresse postale : B.P. 33 L-8005 Bertrange

téléphone : +352 3131 70
e-mail : contact@fondatioun.lu

téléphone pble social : +352 3131 70 70
e-mail : secretariat@fondatioun.lu

fax:+352319731

compte BIL :
IBAN: LU17 0028 1408 4840 0000,
BIC: BILLLULL

Facebook, Twitter, Instagram, LinkedIn

www.fondatioun.lu

www.letzgogold.lu
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