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 ÉDITO DU PRÉSIDEnT  
 De LA FÉDÉRATION ENfanTs CANcERs SANtÉ 

GUÉRIR PLUS GUÉRIR MIEUX
ENfanTs CANcERs SANtÉ AvEc vOUS, pOUr Les ENfanTs

Chers Donateurs, chers Bénévoles, chers Partenaires,

Je souhaite profiter de notre rapport annuel pour vous adresser, au nom de tous les membres de la Fédération 
Enfants Cancers Santé, un message de profonde reconnaissance.

Chaque année, des milliers d’enfants et d’adolescents sont confrontés à une réalité que nul ne devrait vivre :  
un diagnostic de cancer. C’est un combat long, difficile, mais avec espoir.

Grâce à votre générosité, votre engagement et votre fidélité, nous avons pu soutenir plusieurs projets de recherche 
ambitieux, contribuant à mieux comprendre les mécanismes fondamentaux de la maladie, à améliorer les 
diagnostics et à développer des traitements plus adaptés et moins toxiques pour les enfants. 
Au nom de tous les enfants concernés, de leurs familles, des soignants, des chercheurs, et de toute notre équipe, 
merci de continuer à croire en notre mission.

Merci pour votre générosité. 
Merci pour votre temps, votre énergie, votre confiance. 
Merci de faire partie de ce combat pour la vie, pour l’espoir, pour l’avenir. 
Votre mobilisation est un moteur puissant.

En 2025, nous poursuivrons et renforcerons cette dynamique.
Nous avons prévu de soutenir activement la recherche fondamentale, au travers l’opération South Rock (Lyon-
Marseille) car elle constitue la base de toutes les avancées médicales durables. 
Nous continuerons notre collaboration active avec les centres de recherche en cancérologie pédiatrique. 
Par ailleurs, nous organiserons notre premier symposium à Marseille en septembre 2025, ouvert au grand public, 
aux professionnels de santé, aux familles et à tous ceux qui souhaitent mieux comprendre les cancers de l’enfant. 

Nous abordons l’avenir avec énergie, espoir et la conviction que, grâce à vous, nous pourrons aller encore plus loin.
Continuons ensemble, à faire reculer la maladie et à soutenir ceux qui luttent chaque jour avec courage.

P�rick Martin
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Stratégie de soutien à la recherche en 

cancérologie pédiatrique en cohérence avec 

les objectifs définis par le plan cancer mis en 
œuvre par l’Institut National du Cancer (INCa)

Ethique médicale : tous les projets de 
financement de la recherche sont soumis à la 
validation du Conseil scientifique de la 
Fédération.

Transparence de gestion : nos comptes sont 
publiés au Journal Officiel, communiqués aux 
Ministères de tutelle, et mentionnés sur notre 
site internet.

Respect des partenaires : nous respectons les 
directives définies par le règlement général sur 
la protection des données (RGPD).

Nous avons engagé une lutte active et 

dynamique dans le cadre d’une mission d’utilité 

publique pour :

· Financer les différents types de recherche, 

 fondamentale, translationnelle, clinique, 

 et essais thérapeutiques

· Améliorer la qualité de vie des enfants en 

 rémission

· Assurer une équité de soins sur tout le 

 territoire

· Répondre aux besoins en matériels des 

 équipes de recherche

· Développer la prévention

nOTrE OBJECTiF

GUÉRIR PLUS GUÉRIR MIEUX
les enfants et adolescents atteints de cancers et de leucémies

LES cANceRs chEz L’enfaNt REPrésENtenT mOins dE 1% dE L’ensEmblE dEs cANceRs et dE cE 

fAit, pEU dE mOyENS sONt mis à LA disPOSitION dEs chErchEURS.

n   2 500 enfaNts sONt AtTEInTS dE cANceRs Ou LEUcémiES chaqUE AnNée

n   65 TyPEs dE cANceRs InfaNtileS éTuDIés

n   DE NOmbREUx enfaNts sONt AtTEInTS pAR LE cANceR AvanT L’âgE dE 5 Ans

n   DévElOpPEmenT TRès RAPIdE du cANceR dE L’enfaNt NOTamMEnT du fAit dE LA cRoIsSancE

nOs MIsSiONS

Le label IDEAS est la marque de la qualité de 
l’engagement sociétal d’une association. Il 
atteste d’une démarche d’amélioration continue 
en matière de gouvernance, de gestion financière 
et d’évaluation de l’action.

C’est un vecteur de confiance pour les donateurs 
et partenaires.

La Fédération Enfants Cancers Santé a obtenu 
le label IDEAS en décembre 2014, il a été 
renouvelé en novembre 2018 et en février 2023.

LABEL  
idEaS

La Fédération Enfants Cancers Santé a obtenu 
la reconnaissance d’utilité publique par décret 
le 14 décembre 2005, ainsi sa crédibilité est 
renforcée.

La Fédération est habilitée à recevoir des legs, 
donations et assurances-vie.

Les donateurs particuliers bénéficient d’une 
réduction d’impôts de 66% du montant du don 
(article 200 du CGI). Les entreprises, dans le 
cadre du mécénat, bénéficient d’une réduction 
d’impôt société de 60% du montant versé 
(article 238bis du CGI).

uNE MIsSiON  
D�uTiliTÉ 
PUBliQUE

La reconnaissance d’utilité publique permet à 
la Fédération Enfants Cancers Santé de 
recevoir des legs et donations en exonération 
complète de droits de succession.

Le legs est la transmission, à titre gratuit, d’un 
ou de plusieurs biens ou d’actifs financiers, faite 
de son vivant par testament, mais qui ne 
prendra effet qu’au décès.

La donation permet de transmettre de son 
vivant la propriété d’un bien ou d’un actif 
financier.

Les legs et donations doivent être entérinés par 
un acte notarié.

En 2024, Enfants Cancers Santé a perçu  
300 707 € de legs.  

E legs-donations@enfants-cancers-sante.fr

LeGS  
et DONatIonS   

La Fédération Enfants Cancers Santé peut 
également être déclarée bénéficiaire de tout ou 
partie d’un contrat d’assurance vie.

L’assurance vie est un placement financier effectué 
par l’assuré, géré par une compagnie d’assurance.  
Au décès de l’assuré, le capital et les intérêts sont 
transmis au(x) bénéficiaire(s) désigné(s) dans le contrat.

L’assurance vie est un moyen souple, rapide et 
efficace pour transmettre partiellement ou en 
totalité un patrimoine à la Fédération Enfants 
Cancers Santé en franchise de droits de succession ; 
de plus le capital transmis n’est pas soumis à la règle 
de la réserve héréditaire.

En 2024, Enfants Cancers Santé a perçu 127 651 € 
d’assurances vie.  

E tresorier@enfants-cancers-sante.fr

AssURANcEs vIE

nOs vAlEuRs
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nOs AcTIONs
Agir AU PLUS PRÈS  

ET AvEc Les PRinCIPauX AcTEuRs
de la cancérologie pédiatrique en France

n  REncONtRE AvEc L’iNSTiTUT natIONaL du CancER  

n   ParTicIpATIOn Aux cONFéRENceS et cOllOqUEs ORGaNisés pAR : 

 ●  LA SocIéTé FRaNçAisE dE LuTte cONtRE LEs CancERS et LEUcémiES dE L’ENFAnT et dE 

  L’ADoleScENt (SfcE) dONt ENFAnTS CancERS SanTé eST  mEmbRE du ConsEil 

  d’ADmIniSTRatION et du ConsEil sCiENtiFIqUE

 ●  LE RésEaU cOllAborAtiF dE REcheRche fONdAMEnTAlE RéACT4Kids

n   SoUTiEn à LA SocIéTé iNteRNaTionALE d’ONcOLogIE PédiatRiqUe (SIoP)

n   SUIvi à LONg TERme dEs enfaNts AtTEInTS dE cANceRs - PROTOcOLE Lea 

EN RÉGIonS, CONFÉReNcEs  
ET ReNcONTrEs AvEc Les 
CHErCHEURs 

Afin de garantir l’efficience des choix retenus 
pour financer la recherche en cancérologie 
pédiatrique, Enfants Cancers Santé s’appuie sur 
son propre Conseil Scientifique présidé par le 
Professeur Farid BOULAD. 

La stratégie du Conseil Scientifique d’Enfants 
Cancers Santé consiste à :
• Étendre le financement de projets de 
recherche à des protocoles nationaux ou 

AcTIONs  
De PRÉveNtiON
Organisées dans les collèges et les lycées.

tYPES De CANcERs

neUrOBlaSTomE

Cancer des glandes 
surrénales 

(150 nouveaux cas / an)

LeUcÉMIE

Cancer des cellules de la 
moelle osseuse 
et du sang
Deux types : lymphoïdes 
B ou T (120 cas/an), 
et myéloïdes (150 cas / an)

OsTÉOsarCOmE 

Cancer des os (150 
nouveaux cas / an)

RHabDOmYOsarCOmE

Cancer des muscles et 
des tissus mous 

ÉPeNdymomE

Type de cancer du 
cerveau 

(moins de 50 cas / an)

MÉDUllOBlaSTomE

Cancer du cerveau 

RÉtINObLaStOmE

Cancer de la rétine

hÉPATObLaStOmE

Cancer du foie

FRaNçOis RADVANyI
Institut Curie

Rétinoblastome : Revue des tumeurs non RB1 avec MYCN amplifié, et perspectives 

thérapeutiques 

Comme son nom l’indique, le rétinoblastome est une tumeur de la rétine d’origine 

embryonnaire (blastome). En général, les rétinoblastomes ont un gène RB1 qui est 

altéré. Il existe une entité rare des rétinoblastomes : des tumeurs non-altérées pour 

le gène RB1 (wild type ou RB1 -/-) ; ce type de tumeur agressif possède de plus, des 

amplifications d’un autre gène MYCN (ce sont des tumeurs MYCN-amp RB1wt). 

Ces tumeurs seront étudiées au niveau de l’ADN et de l’ARN (transcriptomique et 

génomique) en tirant profit des cas publiés dans la littérature et des tumeurs identifiées 

dans la banque de tumeurs de l’Institut Curie qui est le centre de référence pour le 

rétinoblastome en France. Le premier but de ce projet est d’identifier des gènes et 

des « voies de signalisation » qui participeraient à la croissance des tumeurs, et de 

pouvoir par la suite les cibler. 

Il existe aussi des neuroblastomes et les médulloblastomes présentant également 

des amplifications de MYCN. L’autre but de ce projet est d’étudier ces gènes candidats 

et les valider par des expériences fonctionnelles additionnelles ce qui permettra une 

première caractérisation du réseau de régulation des cellules étudiées. 

Ce projet de recherche fondamentale devrait conduire à l’identification de pistes 

thérapeutiques dans un sous-type de rétinoblastomes agressif très différents des 

rétinoblastomes RB1-/-. 

97 500 €

européens et continuer de soutenir l’unité de 
recherche fondamentale de Lyon avec le projet 
Share4Kids
•  Développer les liens avec l’Institut National  
 du Cancer (INCa)
•  Étendre nos relations à d’autres entités telles 
que les Pediacriex et les unités qui disposent 
de la labellisation nationale d’excellence.

Activités du Conseil Scientifique en 2024 :
•  Suivi de l’appel à projets SFCE 
•  Participation au colloque PEDIAC « Origines  
 et Causes des Cancers Pédiatriques »
•  Poursuite du projet « prévention des cancers » 
•  Etude de projets de recherche et financement 

 d‘appareils de laboratoire 
Le Conseil scientifique s’est enrichi de 3 
nouveaux membres : Jean-Henri Bourhis 
(hématologue), Marc Faraldi (radiothérapeute) 
et Françoise Khayat (gynécologue).

COmItÉ SciEnTiFiQUE
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MarION GAmbART
CHU Toulouse

L’essai clinique BEACON 2 pour les neuroblastomes en rechute : identification des 
marqueurs biologiques et des profiles moléculaires des tumeurs, et étude de leur 
pronostic. 

Le neuroblastome est une des tumeurs solides les plus fréquentes de l’enfant. La 
plupart des essais cliniques récents ont été à l’échelle nationale et internationale. Les 
patients qui rechutent ont un très mauvais pronostic. 

L’essai BEACON, a établi une plateforme paneuropéenne pour comparer différentes 
stratégies thérapeutiques dans différents pays européens. Deux protocoles qui 
combinent chimiothérapie avec des anticorps se sont révélés prometteurs : l’anticorps 
anti-GD2 (dinutuximab-béta) cible une protéine de surface des cellules tumorales 
permettant leur destruction et l’anticorps anti-VEGF (bévacizumab) qui détruit les 
vaisseaux apparus pour approvisionner les cellules tumorales. 

Le programme BEACON 2 sera initié en France pour les patients en rechute. L’objectif 
principal est de tester lequel des traitements démontre la meilleure efficacité dans le 
neuroblastome en rechute. Le programme comportera deux parties. Les patients en 
rechute seront randomisés (tirés au sort) pour recevoir un des deux anticorps + 
chimiothérapie. 

 Des études exploratoires seront aussi réalisées afin d’étudier les caractéristiques des 
cellules tumorales : analyse d’ADN et d’ARN messager circulants via des prélèvements 
de sang et de moelle osseuse pré-traitement, et 12 fois au cours du traitement. L’analyse 
de ces objectifs permettra d’améliorer les connaissances sur le profil évolutif de ces 
maladies à très haut risque.  

yvEs ReGUERRE 
CHU Angers

Banque Française de Données des très rares tumeurs pédiatriques - FRACTURE 2

Environ 10% des tumeurs malignes des enfants et adolescents sont des tumeurs très 
rares (very rare tumors VRT), avec un taux annuel de < 2 par millions d’habitants. A 
cause de la rareté de ces cancers, ces tumeurs ne font pas l’objet de beaucoup d’études 
re recherche, et il est très difficile de faire des recommandations thérapeutiques. 
Depuis 2012, la banque de données du comité des très rares tumeurs pédiatriques  - 
French Very Rare Tumours Committee - (FRACTURE), affilié à la SFCE permet 
l’inscription des enfants et adolescents avec des tumeurs très rares dans cette banque. 

Depuis le 1er Janvier 2024, 784 patients on été inscrits avec 129 diagnostics différents. 
Vu la rareté de ces tumeurs, il est devenu essentiel de mettre ces data à un niveau 
international. Le groupe EXPeRT (European Cooperative Study Group for Paediatric 
Rare Tumours) a créé une banque de donnée unique européenne qui relie les différentes 
banques nationales de tumeurs très rares chez les enfants et adolescents de 0 à 18 
ans. 

L’objectif principal de ces projets est de mieux comprendre ces tumeurs très rares en 
vue de pouvoir trouver une harmonisation de leur traitement, et de faires des études 
cliniques des tumeurs « les moins rares ». 

Le but ici et d’obtenir le financement pour (1) améliorer les fiches, formulaires et 
questionnaires de rapport de cas dans la banque de données FRACTURE, (2) 
l’harmonisation de la banque de données FRACTURE Française avec les autres banques 
de données européennes de très rares tumeurs pédiatriques afin de pouvoir joindre 
l’étude européenne PARTNER et (3) la compensation des centres SFCE qui ajoutent 
les cas de ces tumeurs très rares dans la banque de données.  

PabLO beRlANGa
Gustave Roussy

Randomisation A du protocole international INTER EWING 1 explorant de façon 
randomisée l’efficacité du Regorafenib chez les patients de plus de 2 ans avec un 
sarcome d’Ewing métastatique quelque soit le type de métastases. 

Le sarcome d’Ewing, est un sarcome des os et tissus mous du corps, chez les adolescents 
et jeunes adultes. C’est, en quelque sorte, un cousin des sarcomes des os (ostéosarcomes) 
et des sarcomes des muscles (rhabdomyosarcomes). Le pronostic est mauvais chez 
les patients qui présentent avec des métastases.  

Le Regorafenib est un nouvel agent de thérapie ciblée moléculaire. C’est un agent 
de désactivation tumorale qui inhibe de façon importante de multiples « protéines 
kinases », y compris celles impliquées dans l’angiogenèse tumorale, l’oncogenèse et 
le micro-environnement tumoral. De plus il existe sous forme orale.  

L’essai clinique phase Ib REGO-INTEREWING1 a pu identifier la dose recommandée 
en phase 2 de la combinaison du Regorafenib avec chimiothérapie de base. 

La prochaine étape est d’évaluer l’efficacité de l’addition du Regorafenib à la 
chimiothérapie de base dans l’essai clinique INTER-EWING-1 phase III randomisée 
(sponsor international UK – chercheur principal de la randomisation: Pablo Berlanga). 
Cet essai clinique est déjà ouvert en Angleterre et devrait ouvrir en France le Q1 2024 
grâce au financement de Unicancer et La ligue contre le Cancer qui couvre 3 questions 
de randomisations (1. Chimiothérapie, 2. Radiothérapie et 3. Thérapie ciblée). Le 
financement de la randomisation de la chimiothérapie + ou – le Regorafenib n’a pas 
encore été établi et est donc demandé d’urgence dans ce projet. 

DaVID CAPPELEn
CHU Bordeaux

Étude de la pathogénicité de la perte de l’hétérozygotie de 11p15 dans les cancers 
pédiatriques : modulation par le CRISPR/Cas9 dans les cellules humaines et études 
des conséquences phénotypiques

Normalement, nous avons dans chaque cellule, 2 copies pour chaque chromosome 
(maternelle et paternelle). C’est ce qu’on appelle l’hétérozygotie.Dans certains cancers, 
on perd cela et on a 2 copies maternelles par exemple. Ici, on essaye de comprendre 
si la perte de cette  hétérozygotie  contribue à la pathologie du cancer. 

La perte de l’hétérozygotie de la région chromosomique 11p15 avec une prédominance 
de l’allèle maternel a été observée dans certains cancers tels que les hépatoblastomes 
et les rhabdomyosarcomes de l’enfant. 

Le locus de 11p15.5 est complexe et comprend les gènes H19, CDKN1C et IGF2, mais 
aussi d’autres gènes, des ARNs non codants, et d’autres altérations génétiques que 
l’on peut trouver dans ces tumeurs, et donc la pathogénicité de la perte de l’hétérozygotie 
de 11p15 est encore peu comprise. 

Grâce à notre expertise dans le CRISPR/Cas9, nous avons pu induire une perte de 
l’hétérozygotie de 11p15 dans des cellules humaines, et montrer que cette perte de 
l’hétérozygotie peut mener à une transformation cellulaire. Cette correction 
individuelle et combinée des gènes candidats nous permettra de définir la contribution 
spécifique de l’altération des différents gènes de la région 11p15.5. 

Ce projet nous permettra de déchiffrer le rôle de la perte de l’hétérozygotie de 11p15 
dans la pathogénèse des cancers pédiatriques, et peut-être des voies potentielles à 
des thérapies ciblées dans ces cancers. 
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60 000 €

60 000 € 50 000 €

18 000 €
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FRaNCk bOUrDeaUt
Institut Curie

Épisignature des mutations de SMARCA4 pour mieux prédire le risque tumoral

Les mutations de gènes peuvent être germinales (toutes les cellules du corps) ou 
somatiques ou constitutionnelles (certaines cellules de certains organes ou tumeurs). 

Des mutations constitutionnelles du gène SMARCA4 ont été découvertes dans des 
familles prédisposées à développer des cancers agressifs, comme des tumeurs 
rhabdoïdes, des carcinomes de l’ovaire ou encore des neuroblastomes.  Le risque pour 
chaque personne porteuse de ces mutations est mal évalué et le spectre tumoral mal 
délimité. De plus, des mutations dans ce même gène peuvent être retrouvées chez 
des enfants atteints de déficit intellectuel (DI) ou d’un syndrome malformatif (de 
Coffin-Siris CSS); ces enfants à ce jour n’ont pas de cancer, mais ce syndrome est rare, 
et le risque tumoral reste mal connu. 

Dans la mesure où le même gène est en cause pour des maladies très différentes, et 
où on n’arrive pas systématiquement à prédire le risque tumoral pour une famille 
simplement en fonction de l’analyse du gène, le conseil génétique est redoutablement 
compliqué. Des propositions d’ovariectomie prophylactique chez des jeunes filles ont 
pu être discutées dans nos réunions nationales d’oncogénétique pédiatrique, illustrant 
la lourdeur des décisions à prendre en fonction de nos capacités à prédire le risque lié 
à ces mutations. 

Dans ce projet, nous envisageons d’enrichir l’analyse génétique de l’ADN constitutionnel 
de ces patients et de leurs familles par une analyse épigénétique, qui pourrait mieux 
rendre compte des conséquences des mutations et ainsi nous fournir des outils de 
prédiction clinique plus performants. 

OLiVieR SAUlnIEr
Institut Curie

Caractérisation des programmes d’épissage alternatifs associés aux origines 
développementales du médulloblastome.

Le médulloblastome est une tumeur du cerveau hautement maligne. Les traitements 
actuels de ces cancers entraînent souvent des effets indésirables à vie. Il est donc 
essentiel de comprendre les mécanismes distincts sous-jacents à ces cancers pour 
pouvoir mieux les traiter. 

Contrairement aux cancers de l’adulte, les cancers des enfants ont un taux de mutations 
plus faible, et on pense que ces mutations résultent de perturbations du développement 
embryonnaire. 

Un épissage alternatif génétique permet de prendre de l’ADN ou ARN et de le couper 
en segments différents et d’analyser les protéines qui en dérivent. Ce projet vise donc 
à explorer le rôle de cet épissage alternatif dans les origines développementales du 
médulloblastome. Ceci permettra d’étudier de manière exhaustive les sous-groupes 
de médulloblastome.

Ce projet compte aussi prendre l’ARN du cerveau postérieur humain normal (d’où 
dérive le médulloblastome et refaire un épissage dans un contexte physiologique 
normal pour comprendre pourquoi les cellules cancéreuses ne se différencient pas 
normalement. Ce projet compte aussi analyser les défauts causés par certaines 
mutations d’un sous-groupe de médulloblastome des adolescents et jeunes adultes.

Ce projet nous aidera à mieux comprendre les aberrations d’épissage dans le 
médulloblastome et à proposer de nouvelles stratégies thérapeutiques potentielles. 

FlORENt GINhOUx 
Gustave Roussy

Identifier de nouvelles cibles d’immunothérapies à l’aide d’analyses bio-informatiques 
de haut niveau pour accélérer le développement de nouveaux traitements contre le 
cancer du cerveau de l’enfant.

Le pronostic des tumeurs du cerveau chez les enfants continue d’être mauvais du à 
l’inefficacité des traitements actuels. Il existe un besoin urgent d’explorer d’autres 
pistes, en particulier celle de certaines cellules immunitaires abondantes dans 
l’écosystème tumoral des tumeurs du cerveau de l’enfant mais largement incomprises. 
Ces cellules sont appelées les cellules myéloïdes et ont été globalement associées à 
un mauvais pronostic dans plusieurs cancers mais leur diversité dans les tumeurs 
cérébrales reste inconnue.
Pour explorer celle-ci, nous planifions de réaliser une analyse bio-informatique de haut 
niveau conduisant à la fusion et la comparaison de 48 jeux de données de séquençages 
transcriptomiques sur cellules uniques de diverses tumeurs du cerveau, accessibles 
publiquement et provenant de notre laboratoire. Cette approche va pour la première 
fois comparer sur un pied d’égalité des données de patients pédiatriques et adultes 
avec une tumeur primaire au cerveau, incluant des gliomes malins, des tumeurs 
rhabdoïdes ainsi que des médulloblastomes, au diagnostic et à la récidive. Cette étude 
nous permettra d’identifier et de comprendre des populations de cellules myéloïdes 
spécifiques ou partagées entre les classes d’âges et les histologies tumorales, et de 
prédire leurs interactions avec les cellules cancéreuses révélant ainsi de nouvelles cibles 
thérapeutiques. Étant donné que ce type de données est difficile d’accès en raison de 
la rareté des échantillons et du coût technologique, nous partagerons ce travail sur une 
plateforme en libre accès. Nous espérons que ce projet accélérera le déclenchement 
de nouvelles collaborations pour effectuer des tests des cibles nouvellement 
découvertes dans des modèles précliniques, et ultimement dans des essais cliniques 
pour guérir les cancers cérébraux pédiatriques.

85 150 €

CamILlE CORdERo 
Institut Curie

Étude COMETHEA : analyse des modalités de conversion des opioïdes de palier III 
vers la méthadone chez les enfants, adolescents et jeunes adultes (AJA) contre les 
douleurs réfractaires associées au cancer. 

Les opioïdes de palier III sont utilisés pour soulager les douleurs associées aux cancers. 
Lorsque celles-ci sont insuffisamment soulagées ou lorsqu’il existe des effets 
indésirables importants en lien avec le traitement, une rotation vers un autre opioïde 
est indiquée. Plus de 4000 enfants et AJA par an sont concernés par le cancer en France. 
Des douleurs importantes peuvent survenir au diagnostic ou lorsque la maladie évolue. 
Il y a alors nécessité d’avoir des protocoles de traitement efficaces. 

La méthadone est un médicament actuellement utilisé dans cette indication. Elle a 
l’avantage d’être prise oralement avec un effet antalgique rapide et une action sur 
différents types de douleur. De plus, il existe une forme sirop qui en facilite l’administration 
chez l’enfant. Toutefois, l’utilisation de la méthadone est hétérogène, notamment en 
ce qui concerne les modalités de rotation avec deux méthodes différentes possibles : 
soit arrêt de l’opioïde remplacé immédiatement par la méthadone (technique dite  
« Stop and Go ») soit remplacement progressif sur 3 jours (méthode « progressive »). 
Aucune donnée n’existe chez les enfants et les adolescents jeunes adultes (AJA), âgés 
de 15 à 25 ans pour savoir si une méthode est supérieure à l’autre. 

Pour analyser ces deux méthodes de rotation des opioïdes vers la méthadone pour 
définir la meilleure option à préconiser dans la gestion des douleurs des enfants et 
AJA atteints de cancer, nous proposons une étude rétrospective sur plusieurs centres. 
Le but est de recueillir des informations sur le déroulement de ces rotations et s’il y a 
une meilleure tolérance de l’une ou de l’autre méthode. Cette étude servira de base à 
une réflexion d’harmonisation afin d’établir des recommandations nationales pour la 
prescription de la rotation de méthadone chez les enfants et les AJA. 

24 600 €

78 000 €82 000 €



1312

 A
U

T
r

Es
 F

IN
a

n
c

E
m

EN
T

S
F

IN
a

n
c

E
m

EN
T

S 
P

R
o

t
O

c
o

l
Es

SylvAin LATOuR
Institut Imagine

Recueil de données cliniques d'une cohorte de lymphomes pédiatriques en lien avec un 
paysage d'altérations génétiques germinales

De nombreuses observations ont confirmé le rôle primordial du système immunitaire 
dans la défense contre les cancers. Le virus d’Epstein Barr (EBV) est l’un des trois virus 
connus comme facteurs causals du cancer. Il est associé à l’apparition de cancers comme 
les lymphomes. Il existe des modèles « in natura» de formes héréditaires de susceptibilité 
à l’infection par l’EBV qui constituent des modèles uniques d’étude et de compréhension 
des mécanismes immunitaires contrôlant l’apparition de cancers.  

L’origine génétique des lymphomes chez l’enfant reste inexpliquée. Nous avons cherché 
à identifier des susceptibilités génétiques prédisposant à développer un lymphome 
dans l’enfance à partir d’une cohorte de plus de 170 enfants ayant développé un 
lymphome. Notre hypothèse de travail est que l’apparition de ces lymphomes pédiatriques 
serait liée à des déficits génétiques conduisant à une réponse immunitaire défectueuse 
ne permettant pas d’éliminer ces cellules cancéreuses et/ou à des déficits génétiques 

favorisant la transformation des lymphocytes en cellule cancéreuse. 

Nous avons identifié, chez une proportion importante de patients, des défauts génétiques 
qui pourraient expliquer leur maladie. Des travaux expérimentaux se poursuivent pour 
comprendre comment ces anomalies génétiques sont responsables de l’apparition de 
lymphomes chez l’enfant. Nous avons besoin de collecter systématiquement les données 
cliniques de tous les patients de la cohorte afin de réaliser des études statistiques qui 
seront combinées avec les résultats génétiques déjà obtenus. Ces travaux devraient 
permettre une meilleure prise en charge thérapeutique des patients, et devraient aussi 
fournir de nouveaux outils pour le diagnostic génétique des lymphomes de l’enfant.

FanNy ALBY-LAUrENT 
Hôpital Trousseau

Vaccins à ARNm dans les leucémies aigües myéloïdes 

Les leucémies aigües myéloïdes (LAM) représentent 80 cas par an chez les enfants. Le 
taux de guérison des LAM est de 70%.. Il existe 3 types de LAM : Bas risque, risque 
moyen, et risque élevé. Ce risque est basé sur les anomalies cytogénétiques et 
moléculaires. Le traitement des enfants avec des LAM comprend de la chimiothérapie, 
des anticorps monoclonaux, des molécules biologiques ou bien la greffe de moelle 
osseuse. 

Les vaccins à ARN messager représentent une nouvelle approche de thérapie ciblée 
immunologique. Ces vaccins doivent viser une cible spécifique, pour entraîner une 
réponse de l’organisme au vaccin et contre la cible.  Par exemple pour un virus, le vaccin 
cible une protéine spécifique du virus, même principe pour les cancers. 

Le but de ce projet est de (1) trouver des « néoantigènes » (des protéines) qui 
dériveraient des mutations génétiques dans les LAM à risque moyen ou élevé, et (2) 
de construire des vaccins à ARN messager pour entrainer des réponses immunologiques 
qui tueraient les cellules leucémiques. 

43 500 €

25 000 €

DR MarION STrULlU

PR ANdRé barUChEL

PRoJET team (thIOPUrInE ENhAncEd ALl MaINtEnAncE 

ThErAPy) � thÉRAPIe dE mAinTENaNCE AuGmenTÉe pAR LEs 

thIOPUrInES pOUr LEs LEUcémiES AiGUeS LymPHOBlASTIQuES

Le protocole TEAM est une étude de phase 3, randomisée des patients (0-18 ans) 
atteints de Leucémie Aiguë Lymphoblastique (LAL) B et T, incluse dans le protocole 
européen ALLTogether-1.

L’étude TEAM va étudier chez les patients ayant un risque élevé de rechute (35-
40% des patients), une nouvelle combinaison de chimiothérapie (6-mercaptopurine, 
Méthotrexate, 6-thioguanine) pendant la phase dite d’entretien.

Cette combinaison sera comparée de manière randomisée à celle, classique, 
associant seulement la 6-mercaptopurine et Méthotrexate.

L’objectif du protocole TEAM est de diminuer le taux de rechute et de définir de 
nouveaux paramètres biologiques de suivi de l’efficacité du traitement (dosages 
trimestriels des DNA-TGN et métabolites du 6-MP).

70 000 €

Hôpital R. Debré
Paris

DR vicTOR PEreiRa

PR OlIviEr ADOTEvI

imatOp � CarTOGrAPhIe dE L�IMmUNiTé ADaPTATIvE AnTI-

TumORAlE ciRcULanTE, en ONcOLogIE PédiatRiqUe. CohORTE 

pRoSpEctIvE du RésEaU InTERRégionAL Oir EN hoPe.

L'échappement au système immunitaire (immuno-surveillance) est l’une des 
principales caractéristiques des cellules cancéreuses. La compréhension des 
mécanismes impliqués dans l'échappement a permis le développement de 
nouvelles immunothérapies anticancer chez l’adulte. Pas assez d’information chez 
l’enfant.

La cartographie de la réponse circulante anti tumorale des lymphocytes T CD4 
spécifique et la compréhension des réponses immunitaires anti tumorales chez 
l'adulte au cours des dix dernières années a permis le développement de nouvelles 
immunothérapies efficaces qui sont devenues aujourd'hui des standards 
thérapeutiques.

Projet: créer une cartographie de cette immunité adaptive antitumorale circulante 
chez l’enfant. Cette cohorte prospective - patients de 0 à 18 ans atteints de cancers 
solides et pris en charge dans les centres d'onco- hématologie pédiatrique de 
l'organisation inter-régionale de recours en hémato-oncologie pédiatrique Hauts-
de-France et Grand-Est (OIR EN-HOPE), à savoir Lille, Amiens, Reims, Dijon, Nancy, 
Strasbourg et Besançon.

60 000 €

CHU de Besançon

FinAncEmENt TOTaL PROTOcOLEs SfcE : 623 750 €

RAPPORT ANNUEL | 2024
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DR ERIkA CoSsET

DR MarIE CaSTETS

qUELS sONt LEs vulnÉRABILiTÉs dEs TumEURs cÉRÉBRaleS 

InfaNtileS APPELéeS GlIOMES DiFfus dE LA LiGne MÉdiane 

(GdmS) Qui sONt à L�ORigInE dE LEUr AGREsSiVItÉ et dE 

LEUr RÉsistAncE Aux TRaITEmENts ACTUeLs ?

La survie des enfants atteints par cette maladie est actuellement estimée à 9-12 
mois en raison de l’agressivité de ces tumeurs et de leurs capacités à résister aux 
traitements actuels.

Ce projet vise à explorer les trajectoires du métabolisme dans la région entre le 
réticulum endoplasmique et les mitochondries au sein de l’environnement tumoral. 
L’hypothèse est que le ciblage de cette zone st à l’origine de certains caractères 
de migration et d’agressivité de la tumeur gliale. 

Dans les cellules, des mini-structures appelées mitochondries sont considérées 
comme de véritables centrales énergétiques, tandis que le réticulum 
endoplasmique est en quelque sorte une réserve et une usine de briques 
alimentaires nécessaires au fonctionnement cellulaire. Ces deux structures sont 
capables d’interagir et de travailler ensemble pour permettre à la cellule de 
s’adapter à son environnement immédiat. Les zones de connexion entre ces deux 
éléments sont communément appelées MERCs .

Hypothèse : les MERCs pourraient aussi jouer un rôle déterminant dans la 
production d'énergie nécessaire à la survie cellulaire des GDMs.

Projet : (1) Nous utiliserons des analyses bio-informatiques pour définir les 
composants des MERCs susceptibles de jouer un rôle dans l’agressivité des cellules 
tumorales. Des cellules dérivées à partir de biopsies de GDMs de patients seront 
ensuite utilisées comme modèles d’étude. La modulation des MERCs sera réalisée 
à l'aide d'outils génétiques et pharmacologiques. (2) Des analyses fonctionnelles 
seront menées pour déterminer leurs talons d’Achille face aux différents stress 
imposés. (3) Nous validerons ces résultats dans des modèles murins pour confirmer 
l'importance de ces structures dans l'agressivité tumorale.

Nos travaux pourraient mener à la découverte de nouvelles cibles thérapeutiques 
pour les enfants atteints de GDMs. De plus, la mise en place de nouveaux outils 
d’exploration des fonctions cellulaires dans des modèles tridimensionnels tels que 
les organoïdes de cerveau (précédemment élaborés dans nos laboratoires de 
recherches respectifs), ainsi que les analyses in-vivo, pourraient aboutir à une 
percée thérapeutique.

100 000 €

Centre Léon Bérard 
Lyon

DR MarIE CaSTETS

FINancEmENT D�uNE MAchiNE MAcSsima POUr L�ÉqUiPE De 

MARIE CAstETs AU CeNtRe LÉON bÉRARd POUr LA 

CONtiNUatIon DU PRoJET SHarE4KIDS ET DU PRoJET DU 

CeNtRe PÉDIacRIEx SOUthRocK. 

Le but du projet Share4Kids est de créer une base de données multi-omiques à 
l’échelle NATIONALE. Multi-omique à savoir des data sur : ADN, ARN, Protéines, 
et Métabolisme cellulaire.

Une nouvelle partie de la recherche sur les cellules cancéreuses comprend 
l’entourage des tumeur malignes : le microenvironnement. Le microenvironnement 
de ces cellules joue un rôle que l’on sait aujourd’hui majeur sur la progression de 
ces cellules ainsi que leurs réponses aux traitements. En étudiant ce volet de la 
biologie tumorale cette équipe espère trouver des cibles potentielles pour le 
traitement ces tumeurs. 

Une nouvelle machine existe aujourd’hui pour étudier les données spatiales du 
microenvironnement : MACSsima Platform de Miltenyi Biotech. Elle est la première 
du genre. Elle permet d’établir une Cartographie des interactions cellulaires avec 
visualisation précise du dialogue tumeur-microenvironnement. 

Centre Léon Bérard 
Lyon

600 000 €

150 000 €

Machine

Étude 
d’échantillons

QUIA cuity 5 plex Strasbourg – Natacha ENTZ WERLE – 65 874 €

Matériel neuronavigation – CHU Reims – 25 000 €

840 874 €
TOTAL

· Étude MILA CHU de Tours (2e tranche) – Julien LEJEUNE – 31 000 €

· SYMPOSIUM PEDIAC – Thomas MERCHER – 25 000 €

· Financement thèse SFCE – 25 000 € et thèse YOUTH4KIDS - 20 000 €

· CRCT Toulouse – Fabienne MEGGETTO – 35 000 €

· Oncopole Toulouse – Emmanuelle DELABESSE – 30 000 €

· Centre Léon Bérard – SHARE4KIDS – 140 000 €

· INSERM Lyon – Sylvain LEFORT – 60 000 €

· Université de Caen – Jérémy ROUGER – 20 000 €

· Programmes Radioligand & Radiosensibilisation 
Monaco – Vincent PICCO – 49 500 €

665 500 €
TOTAL
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CHiFFRES CLéS 2024

1063  
ADHÉRENTS 

2384  
DONATEURS

1 740 693 € 

DONS DES PARTICULIERS 
229 567€

DONS DES ASSOCIATIONS 
211 813€

DONS DE FONCTIONNEMENT : 
20 550€

ADHÉSIONS 
63 420€ 

MANIFESTATIONS  
189 558€

ACTIONS LOCALES 
56 808€

DONS CLUBS SERVICE 
449 675€

LEGS ET ASSURANCES VIE : 
428 358€

DONS DES ENTREPRISES 
90 944€

13.19%

5.22%

12.17%

1.18%

25.84%

24.61%

3.64%

10.89%

3.26%

PROduits 2024 

CHarGes 2024

Les produits sont classés  
d’après leur origine
•  Produits liés la générosité  
 publique 
•  Cotisations  
•  Dons individuels  
•  Legs  
•  Manifestations 
•  Ventes d’articles

Produits non liés à  
la générosité publique 
•  Dons des sociétés 
•  Dons des associations  
 et Clubs Services 
•  Produits des revenus de placements
•  Reprise de provisions 

Les charges sont classées selon  
leur destination :

| Mission Sociale 
 Financement des programmes  
 de recherche

| Frais de recherche de fonds 
 Concernent les dons et legs 

| Frais de fonctionnement 
 Concernent les frais de comptabilité- 

 contrôles, les frais administratifs,  
 les déplacements et réunions,  
 la communication. 

COllEcTE GLobALE 2024 

Le compte de résultat traduit l’activité des Associations Régionales  

et de la Fédération Enfants Cancers Santé en 2024.

Les chiffres expriment le niveau d’activité résultant de l’engagement  

des membres et des nombreux bénévoles. Ils traduisent la confiance  

accordée à Enfants Cancers Santé par tous les donateurs et partenaires.
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9 375€ 
EXCÉDENT 2024

Reprise  Provisions
8 029 €

TOTAL DES
PRODUITS

2 376 601€

Réaffectation 
de  Protocoles

383 010 €

Reprise 
Fonds Dédiés

100 000 €

Produits  
d'exploitation

1 696 406 €

Frais de collecte  
dons et legs 

12 654 €

Frais de  
Fonctionnement 

93 353 €

Frais Organisation  
des Manifestations 

69 618 €

Provisions 
42 202 €

Protocoles  
de recherche 
2 137 230 €

Impôts 
12 169 €

Produits  
financiers
189  156 €

TOTAL 
CHARGES

2 367 226€

10  
ASSOCIATIONS RÉGIONALES

14 252  
HEURES DE BÉNÉVOLAT
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Ils sont financés intégralement  
par des ressources propres :  
cotisations et produits financiers

évAlUAtiON du BéNévOlaT

La FédéRATIOn et LEs AsSOCiaTions RégionALES  
N’AyanT pAs dE sAlaRié, TOUteS LEs ACTIOns sOcIALES  
AiNSI QuE LA gEstION ADmINistRATIvE et fiNaNCièRE  

sONt eFfEctUéeS BéNévOlEmENt. 

tRaNSPaRENce fiNaNCièRE 
Les documents comptables sont :

n  publiés sur le site internet  www.enfants-cancers-sante.fr
n  déposés au Ministère de l’Intérieur et au Journal Officiel

nOs PARrAINS

nOs PARtENaIRes 

Je me suis senti touché par le regard de 
l’association au service des enfants

PatRick COhEn
— Journaliste et chroniqueur

L’humour au service de la maladie

ChrISTIAn LeGaL
— Humoriste

Être parrain, c’est faire en sorte que 
mon métier serve à quelque chose

JéRômE DUvILLarD 
— Commissaire-priseur

Co-fondateur des Enchères du cœur

De nombreux Clubs Lions 
soutiennent l’action d’Enfants 
Cancers Santé.

Enfants Cancers Santé est 

Association partenaire du Lions 
International et de la Fondation 
des Lions de France

LIONS INTERNATIONAL,  
PARTENAIRE PRIVILÉGIÉ 

PLUSIEURS ASSOCIATIONS 
NOUS APPORTENT LEUR 

SOUTIEN, CERTAINES SONT  
DE FIDÈLES PARTENAIRES.

MErci à TOUS NOs ParTENaIRES pOUr  
LEUr IMPlICatION et LEUr sOUtIEN

ENtREPrISES

Enfants Cancers 
Santé permet aux 
entreprises de 
répondre aux 
démarches RSE.

ColLEctIvités 
TERrItorIAlEs

Les Collectivités 
territoriales nous 
accordent leur 
soutien dans le cadre 
de la réalisation  
de nos actions.

Déplacements 
Réunions 

7 228 €

Abandons de frais 

7 857 €

Comptabilité 
Commissariat aux 
Comptes 
23 594 €

Communication 

23 353 €

Achats  
et Charges externes 

31 321 €

Total Frais  
fonctionnement

93 353€93 353€  
FRAIS DE FONCTIONNEMENT

3,93 %  
TOTAL DES PRODUITS

L’évaluation du bénévolat  
en temps passé,  permet  
de rendre compte de l’utilité sociale 
d'Enfants Cancers Santé. 

Le don de soi réalisé par les 
membres ne génère pas de flux 
financier.

En 2024, 14 252 heures de don de 
soi ont été réalisées par les membres 
des Associations Régionales et de 
la Fédération. 



Président PatRick MARtiN
Conseiller scientifique FarID bOUlAd
Secrétaire DidIER vIllET
Trésorier bErNARd ROy

FédéRATIOn

PRésiDENt(e)s   
dEs AsSOCiaTions RégionALES

 

Bourgogne Franche-Comté bErNARd ROy
Centre Atlantique MarIE-ChrISTINE JAvERNEaud
Cœur de France JacQuES-yvEs hUEz
Grand Est GUY OLlIngEr
Ile de France Oise Aisne SylviE DINnEwEth
Nord Pas de Calais Somme CésAR DesSE
Normandie PaScAlE GRiEve
Occitanie JEaN-ClaUDE AUBry
PACA Corse ChrISTOphE ROUVieR
Terres de l'Ouest PhILiPPe DUBOis

www.enfaNts-cANceRs-sANte.fR

SIREN : 441 944 030
N° Association : W912004084 C
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