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6UERIR PLUS 6UERIR MIEUX

Notre objectif ENFANTS CANCERS SANTE AVEC VOUS, POUR LES ENFANTS

Nos valeurs | Nos missions

Mission d'utilité publique | Label IDEAS Chers Donateurs, chers Bénévoles, chers Partenaires,
Legs et Donations | Assurances Vie
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.
Nos actions ° P

Chague année, des milliers d'enfants et d'adolescents sont confrontés a une réalité que nul ne devrait vivre :

un diagnostic de cancer. C'est un combat long, difficile, mais avec espoir.

Financement Protocoles SFCE o S S ) _ _
Grace a votre génerosite, votre engagement et votre fidélite, nous avons pu soutenir plusieurs projets de recherche

ambitieux, contribuant a mieux comprendre les mécanismes fondamentaux de la maladie, a améliorer les
Financements autres protocoles diagnostics et a 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 a croire en notre mission.

Financement matériels de recherche ) L
Merci pour votre gener05|te.

Merci pour votre temps, votre énergie, votre confiance.
Chiffres clés | Collecte Merci de faire partie de ce combat pour la vie, pour I'espoir, pour I'avenir.
Votre mobilisation est un moteur puissant.

En 2025, nous poursuivrons et renforcerons cette dynamique.

Rapport financier Nous avons prévu de soutenir activement la recherche fondamentale, au travers I'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.

Frais de fonctionnement | Bénévolat Par ailleurs, nous organiserons notre premier symposium a Marseille en septembre 2025, ouvert au grand public,
aux professionnels de santé, aux familles et a tous ceux qui souhaitent mieux comprendre les cancers de I'enfant.

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

6VUERIR PLUS GUERIR MIEUX

les enfants et adolescents atteints de cancers et de leucémies

LES CANCERS CHEZ L'ENFANT REPRESENTENT MOINS DE 1% DE L'ENSEMBLE DES CANCERS ET DE CE
FAIT, PEUDE MOYENS SONT Mi§ A LA DiSPOSiTiON DES CHERCHEURS.

B 2500 ENFANTS SONT ATTEINTS DE CANCERS OU LEUCEMIES CHAQUE ANNEE

65 TYPES DE CANCERS iNFANTILES ETUDIES

> NOS VALEURS 3

Stratégie de soutien a la recherche en
cancérologie pédiatrique en cohérence avec
les objectifs définis par le plan cancer mis en
ceuvre par l'Institut National du Cancer (INCa)

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

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

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

DE NOMBREUX ENFANTS SONT ATTEINTS PAR LE CANCER AVANT L'AGE DE 5 ANS
DEVELOPPEMENT TRES RAPIDE DU CANCER DE L'ENFANT NOTAMMENT DUV FAIT DE LA CROiSSANCE

Nous avons engagé une lutte active et
dynamique dans le cadre d'une mission d'utilité
publigue 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

ol UNE Mission
g D VTILIiTE
PUBLIQUE

r LABEL IDEAS
‘/ L’EXIGENCE
A en action
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LEGS
ET DONATIONS

legs-donations@enfants-cancers-santefr

ASSURANCES ViE

tresorier@enfants-cancers-sante fr




NOS§ ACTIONS

AGIR AU PLUS PRES

ET AVEC LES PRINCiPAUX ACTEURS

de la cancérologie pédiatrique en France

~—= - -

[ | RENCONTRE AVEC L'INSTITUT NATIONAL DU CANCER
[ | PARTiCiPATION AUX CONFERENCES ET COLLOQUES ORGANISES PAR :
® LA SOCIETE FRANCAISE DE LUTTE CONTRE LES CANCERS ET LEUCEMIES DE L'ENFANT ET DE
L'ADOLESCENT (SFCE) DONT ENFANTS CANCERS SANTE EST MEMBRE DU CONSEIL
D’ADMINiSTRATION ET DU CONSEIL SCIENTIFiIQUE
® LERESEAU COLLABORATIF DE RECHERCHE FONDAMENTALE REACTYKIDS

[ | SOUTIEN A LA SOCIETE iNTERNATIONALE D'ONCOLOGIE PEDIATRIQVUE (§ioP)
[ | fUiVi A LONG TERME DE§ ENFANTS ATTEINTS DE CANCERS - PROTOCOLE LEA

EN REGIONS, CONFERENCES
ET RENCONTRES AVEC LES
CHERCHEVRS

ACTIONS
DE PREVENTION

Organisées dans les colleges et les lycées.

=COMITE SCIENTIFIQUE 3

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 a:

- Etendre le financement de projets de
recherche a des protocoles nationaux ou

européens et continuer de soutenir l'unité de
recherche fondamentale de Lyon avec le projet
Share4Kids

« Développer les liens avec I'Institut National

du Cancer (INCa)

- Etendre nos relations a 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 a projets SFCE

» Participation au colloque PEDIAC « Origines
et Causes des Cancers Pédiatriques »

« Poursuite du projet « prévention des cancers »

+ Etude de projetsderecherche et financement
d'appareils de laboratoire

Le Conseil scientifigue s'est enrichi de 3

nouveaux membres : Jean-Henri Bourhis

(hématologue), Marc Faraldi (radiothérapeute)

et Francoise Khayat (gynécologue).

s TYPES DE CANCERS 3

NEUROBLASTOME
Cancer des glandes
surrénales

(150 nouveaux cas / an)

LEUCEMIE

Cancer des cellules de la
moelle osseuse
etdusang

Deux types : lymphoides
Bou T (120 cas/an),
etmyéloides (150 cas/an)

&
4\

FRANCOIS RADVANYi
Institut Curie

97500 €
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OSTEOSARCOME EPENDYMOME RETINOBLASTOME
Cancer des os (150 : Type de cancer du : Cancerde larétine
nouveaux cas / an) E:Ziasude oo HEPATOBLASTOME
RHABDOMYOSARCOME Cancer du foie
Cancer des muscles et MEDULLOBLASTOME
des tissus mous Cancer du cerveau

o

e

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 géne RB1 qui est
altéré. Il existe une entité rare des rétinoblastomes : des tumeurs non-altérées pour
le géne RB1 (wild type ou RB1-/-) ; ce type de tumeur agressif possede de plus, des
amplifications d'un autre géne MYCN (ce sont des tumeurs MYCN-amp RB1wt).

Ces tumeurs seront étudiées au niveau de I'ADN et de I'ARN (transcriptomique et
génomique) en tirant profit des cas publiés dans la littérature et des tumeurs identifiées
dans la bangue 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 génes et
des «voies de signalisation » qui participeraient a 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 génes candidats
et les valider par des expériences fonctionnelles additionnelles ce qui permettra une
premiere caractérisation du réseau de régulation des cellules étudiées.

Ce projet de recherche fondamentale devrait conduire a l'identification de pistes
thérapeutiques dans un sous-type de rétinoblastomes agressif tres différents des
rétinoblastomes RB1-/-.
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MARION 6AMBART
CHU Toulouse

60000 €

PABLO BERLANGA
Gustave Roussy

60000 €

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 a I'échelle nationale et internationale. Les
patients qui rechutent ont un trés mauvais pronostic.

'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 : I'anticorps
anti-GD2 (dinutuximab-béta) cible une protéine de surface des cellules tumorales
permettant leur destruction et I'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 prélevements
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 a trés haut risque.

Randomisation A du protocole international INTER EWING 1 explorant de facon
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
etjeunes adultes. C'est, en quelgue 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 facon importante de multiples « protéines
kinases », y compris celles impliquées dans I'angiogenese tumorale, 'oncogenese et
le micro-environnement tumoral. De plus il existe sous forme orale.

L'essai clinique phase b 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 I'efficacité de I'addition du Regorafenib a la
chimiothérapie de base dans l'essai clinique INTER-EWING-1 phase Ill randomisée
(sponsor international UK — chercheur principal de la randomisation: Pablo Berlanga).
Cet essai clinique est déja ouvert en Angleterre et devrait ouvrir en France le Q12024
grace 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.

YVES REGVERRE
CHU Angers

18000 €

DAVID CAPPELEN
CHU Bordeaux

50000 €
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Bangue Francaise de Données des trés rares tumeurs pédiatriques - FRACTURE 2

Environ 10% des tumeurs malignes des enfants et adolescents sont des tumeurs tres
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 I'objet de beaucoup d'études
re recherche, et il est tres difficile de faire des recommmandations thérapeutiques.
Depuis 2012, la banque de données du comité des tres rares tumeurs pédiatriques -
French Very Rare Tumours Committee - (FRACTURE), affilié a la SFCE permet
l'inscription des enfants et adolescents avec des tumeurs trés rares dans cette banque.

Depuis le 1°r 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 a un niveau
international. Le groupe EXPeRT (European Cooperative Study Group for Paediatric
Rare Tumours) a créé une bangue de donnée unigue européenne quirelie les différentes
bangues nationales de tumeurs tres rares chez les enfants et adolescents de 0 a 18
ans.

'objectif principal de ces projets est de mieux comprendre ces tumeurs trés rares en
vue de pouvoir trouver une harmonisation de leur traitement, et de faires des études
clinigues 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)
I'narmonisation de la bangue de données FRACTURE Frangaise avec les autres banques
de données européennes de trés rares tumeurs pédiatriques afin de pouvoir joindre
I'étude européenne PARTNER et (3) la compensation des centres SFCE qui ajoutent
les cas de ces tumeurs tres rares dans la bangque de données.

Etude de la pathogénicité de la perte de I'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 I'nétérozygotie.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 a la pathologie du cancer.

La perte de I'hétérozygotie de la région chromosomique 11p15 avec une prédominance
de l'alléle 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 genes H19, CDKN1C et IGF2, mais
aussi d'autres genes, des ARNs non codants, et d'autres altérations génétiques que
I'on peut trouver dans ces tumeurs, et donc la pathogénicité de la perte de I'hétérozygotie
de 1p15 est encore peu comprise.

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

Ce projet nous permettra de déchiffrer le rdle de la perte de I'nétérozygotie de 11p15
dans la pathogénése des cancers pédiatriques, et peut-étre des voies potentielles a
des thérapies ciblées dans ces cancers.
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FRANCK BOURDEAVT
Institut Curie

85150 €
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OLIVIER SAULNIER
Institut Curie

82000 €

10

Episignature des mutations de SMARCA4 pour mieux prédire le risque tumoral

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

Des mutations constitutionnelles du géne SMARCA4 ont été découvertes dans des
familles prédisposées a développer des cancers agressifs, comme des tumeurs
rhabdoides, 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 méme géene peuvent étre retrouvées chez
des enfants atteints de déficit intellectuel (DI) ou d'un syndrome malformatif (de
Coffin-Siris CSS); ces enfants a ce jour n'ont pas de cancer, mais ce syndrome est rare,
et le risque tumoral reste mal connu.

Dans la mesure ou le méme gene est en cause pour des maladies tres différentes, et
oU on n'arrive pas systématiquement a prédire le risque tumoral pour une famille
simplement en fonction de l'analyse du géne, le conseil génétique est redoutablement
compliqué. Des propositions d'ovariectomie prophylactique chez des jeunes filles ont
pu étre discutées dans nos réunions nationales d'oncogénétique pédiatrique, illustrant
la lourdeur des décisions a prendre en fonction de nos capacités a prédire le risque lié
a ces mutations.

Dans ce projet, nous envisageons d'enrichir I'analyse génétique de I'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.

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 entrainent souvent des effets indésirables a vie. Il est donc
essentiel de comprendre les mécanismes distincts sous-jacents a ces cancers pour
pouvoir mieux les traiter.

Contrairement aux cancers de I'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 'ADN ou ARN et de le couper
en segments différents et d'analyser les protéines qui en dérivent. Ce projet vise donc
a explorer le role de cet épissage alternatif dans les origines développementales du
médulloblastome. Ceci permettra d'étudier de maniere exhaustive les sous-groupes
de médulloblastome.

Ce projet compte aussi prendre 'ARN du cerveau postérieur humain normal (d'ou
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 a mieux comprendre les aberrations d'épissage dans le
meédulloblastome et a proposer de nouvelles stratégies thérapeutiques potentielles.

=

CAMILLE CORDERO
Institut Curie

24600 €

FLORENT 6iNHOU X
Gustave Roussy

78000 €
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Etude COMETHEA : analyse des modalités de conversion des opioides de palier Il
vers la méthadone chez les enfants, adolescents et jeunes adultes (AJA) contre les
douleurs réfractaires associées au cancer.

Les opioides de palier Il 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 opioide
estindiquée. 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
I'avantage d'étre 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 'administration
chez I'enfant. Toutefois, I'utilisation de la méthadone est hétérogéne, notamment en
ce qui concerne les modalités de rotation avec deux méthodes différentes possibles :
soit arrét de I'opioide 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), 4gés
de 15 a 25 ans pour savoir si une méthode est supérieure a l'autre.

Pour analyser ces deux méthodes de rotation des opioides vers la méthadone pour
définir la meilleure option a 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'ily a
une meilleure tolérance de I'une ou de l'autre méthode. Cette étude servira de base a
une réflexion d'harmonisation afin d'établir des recommandations nationales pour la
prescription de la rotation de méthadone chez les enfants et les AJA.

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

Le pronostic des tumeurs du cerveau chez les enfants continue d'étre mauvais du a
l'inefficacité des traitements actuels. Il existe un besoin urgent d'explorer d'autres
pistes, en particulier celle de certaines cellules immunitaires abondantes dans
I'écosystéme tumoral des tumeurs du cerveau de I'enfant mais largement incomprises.
Ces cellules sont appelées les cellules myéloides et ont été globalement associées a
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 a la fusion et la comparaison de 48 jeux de données de séquengages
transcriptomiques sur cellules uniques de diverses tumeurs du cerveau, accessibles
publiguement et provenant de notre laboratoire. Cette approche va pour la premiere
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
rhabdoides ainsi que des médulloblastomes, au diagnostic et a la récidive. Cette étude
nous permettra d'identifier et de comprendre des populations de cellules myéloides
spécifiques ou partagées entre les classes d'ages et les histologies tumorales, et de
prédire leurs interactions avec les cellules cancéreuses révélant ainsi de nouvelles cibles
thérapeutiques. Etant donné que ce type de données est difficile d'acces en raison de
la rareté des échantillons et du colt technologigue, nous partagerons ce travail sur une
plateforme en libre acces. Nous espérons que ce projet accélérera le déclenchement
de nouvelles collaborations pour effectuer des tests des cibles nouvellement
découvertes dans des modeles précliniques, et ultimement dans des essais cliniques
pour guérir les cancers cérébraux pédiatriques.
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SYLVAIN LATOUR
Institut Imagine

FANNY ALBY-LAURENT
Hopital Trousseau

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 réle primordial du systéeme immunitaire
dans la défense contre les cancers. Le virus d'Epstein Barr (EBV) est I'un des trois virus
connus comme facteurs causals du cancer. Il est associé a I'apparition de cancers comme
les lymphomes. Il existe des modeles « in natura> de formes héréditaires de susceptibilité
al'infection par I'EBV qui constituent des modéles uniques d'étude et de compréhension
des mécanismes immunitaires controlant I'apparition de cancers.

L'origine génétique des lymphomes chez I'enfant reste inexpliquée. Nous avons cherché
a identifier des susceptibilités génétiques prédisposant a développer un lymphome
dans I'enfance a partir d'une cohorte de plus de 170 enfants ayant développé un
lymphome. Notre hypothese de travail est que I'apparition de ces lymphomes pédiatriques
serait liée a des déficits génétiques conduisant a une réponse immunitaire défectueuse
ne permettant pas d'éliminer ces cellules cancéreuses et/ou a des déficits génétiques
favorisant la transformation des lymphocytes en cellule cancéreuse.

Nous avons identifié, chez une proportionimportante de patients, des défauts génétiques
qui pourraient expliquer leur maladie. Des travaux expérimentaux se poursuivent pour
comprendre comment ces anomalies génétigues sont responsables de l'apparition de
lymphomes chez I'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 déja 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 I'enfant.

Vaccins 8 ARNm dans les leucémies aiglies myéloides

Les leucémies aiglies myéloides (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 a ARN messager représentent une nouvelle approche de thérapie ciblée
immunologique. Ces vaccins doivent viser une cible spécifique, pour entrainer une
réponse de I'organisme au vaccin et contre la cible. Par exemple pour un virus, le vaccin
cible une protéine spécifique du virus, méme principe pour les cancers.

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

a

DR MARION STRULLV

PR ANDRE BARUCHEL

Hoépital R. Debré
Paris

b 70000 €

DR VICTOR PEREIRA

PR OLIVIER ADOTEVi
CHU de Besangon

b 60000 €
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PROJET TEAM (THIOPURINE ENHANCED ALL MAINTENANCE
THERAPY) THERAPIE DE MAINTENANCE AV6MENTEE PAR LES
THIOPURINES POURLESLEUCEMIES AIGUES LYMPHOBLASTIQUES

Le protocole TEAM est une étude de phase 3, randomisée des patients (0-18 ans)
atteints de Leucémie Aigué 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 maniere randomisée a celle, classique,
associant seulement la 6-mercaptopurine et Méthotrexate.

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

iMATOP CARTOGRAPHIE DE LiMMUNITE ADAPTATIVE ANTI-
TUMORALE CiRCULANTE, EN ONCOLOGIE PEDIATRIQUE. COHORTE
PROSPECTIVE DU RESEAV iNTERREGIONAL OiR EN HOPE.

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

La cartographie de la réponse circulante anti tumorale des lymphocytes T CD4
spécifique et la compréhension des réponses immunitaires anti tumorales chez
|'adulte au cours des dix dernieres 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
chezl'enfant. Cette cohorte prospective - patients de 0 a 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), a savoir Lille, Amiens, Reims, Dijon, Nancy,
Strasbourg et Besangon.
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ARTHUR BASSOT

-

DR ERIKA COSSET

DR MARIE CASTETS

Centre Léon Bérard
Lyon

100000 € ;
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QUELS SONT LES VULNERABILITES DES TUMEURS CEREBRALES
iNFANTILES APPELEES 6LIOMES DiFFUS DE LA LIGNE MEDIANE
(60MS) QUi SONT A L ORIGINE DE LEUR AGRESSIVITE ET DE
LEUR RESISTANCE AUX TRAITEMENTS ACTVELS ?

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

Ce projet vise a explorer les trajectoires du métabolisme dans la région entre le
réticulum endoplasmigue et les mitochondries au sein de I'environnement tumoral.
L'nypothése est que le ciblage de cette zone st a l'origine de certains caracteres
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 a la cellule de
s'adapter a son environnement immeédiat. Les zones de connexion entre ces deux
éléments sont communément appelées MERCs .

Hypothése : les MERCs pourraient aussi jouer un réle déterminant dans la
production d'énergie nécessaire a la survie cellulaire des GDMs.

Projet : (1) Nous utiliserons des analyses bio-informatiques pour définir les
composants des MERCs susceptibles de jouer un réle dans I'agressivité des cellules
tumorales. Des cellules dérivées a partir de biopsies de GDMs de patients seront
ensuite utilisées comme modeles d'étude. La modulation des MERCs sera réalisée
a 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 modeles murins pour confirmer
l'importance de ces structures dans l'agressivité tumorale.

Nos travaux pourraient mener a 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 modeles tridimensionnels tels que
les organoides de cerveau (précédemment élaborés dans nos laboratoires de
recherches respectifs), ainsi que les analyses in-vivo, pourraient aboutir a une
percée thérapeutique.

- Etude MILA CHU de Tours (2¢ tranche) - Julien LEJEUNE - 31000 €

- SYMPOSIUM PEDIAC - Thomas MERCHER - 25000€

- Financement thése SFCE — 25000 € et these YOUTH4KIDS - 20000 €
- CRCT Toulouse - Fabienne MEGGETTO - 35000 €

- Oncopole Toulouse — Emmanuelle DELABESSE — 30000€
- Centre Léon Bérard - SHARE4KIDS - 140000 €

- INSERM Lyon - Sylvain LEFORT - 60000 €

- Université de Caen — Jérémy ROUGER - 20000€

- Programmes Radioligand & Radiosensibilisation

TOTAL
665500 €

Monaco - Vincent PICCO - 49500 €

DR MARIE CASTETS

Centre Léon Bérard
Lyon

Machine

600000 €

Etude
d'échantillons

150000 €

FINANCEMENT D UNE MACHINE MACSSiMA POUR L EQUIPE DE
MARIE CASTETS AU CENTRE LEON BERARD POUR LA
CONTIiNUATION DU PROJET SHAREYKiDS ET DU PROJET DU
CENTRE PEDIACRIEX SOUTHROCK.

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

Une nouvelle partie de la recherche sur les cellules cancéreuses comprend
I'entourage des tumeur malignes : le microenvironnement. Le microenvironnement
de ces cellules joue un réle que I'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 espére 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 premiéere
du genre. Elle permet d'établir une Cartographie des interactions cellulaires avec
visualisation précise du dialogue tumeur-microenvironnement.

QUIA cuity 5 plex Strasbourg — Natacha ENTZ WERLE - 65874 €

Materiel neuronavigation - CHU Reims — 25000 € TOTAL

_ RAPPORT ANNUEL | 2024

840874 €
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ADHERENTS

N\ COLLE 1319%

5.22%
1217%
118%
25.84%
o
3.64%

/ 10.89%

3.26%

24.61%
16
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ASSOCIATIONS REGIONALES

2384 14 252

DONATEURS HEURES DE BENEVOLAT

DONS DES PARTICULIERS
229 567€

DONS DES ENTREPRISES
90 944¢€

DONS DES ASSOCIATIONS
211 813€

DONS DE FONCTIONNEMENT :
20 550€

DONS CLUBS SERVICE
449 675€

ADHESIONS
63 420€

MANIFESTATIONS
189 558€

ACTIONS LOCALES
56 808€

LEGS ET ASSURANCES VIE :
428 358€

ATS

v q376€

EXCEDENT 2024

PRODUITS 2024

Les produits sont classés

d'aprés leur origine

+ Produits liés la générosité
publique

+ Cotisations

+ Dons individuels

+ Legs

+ Manifestations

* Ventes d'articles

Produits non liés a
la générosité publique
- Dons des sociétés
+ Dons des associations
et Clubs Services
+ Produits des revenus de placements
* Reprise de provisions

CHARGES 2024

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-
controles, les frais administratifs,
les déplacements et réunions,
la communication.

_ RAPPORT ANNUEL | 2024

N - ~ (e 25 2
Le compte de résultat traduit I'activité des Associations Régionales
et de la Fédération Enfants Cancers Santé en 2024.

- Les chiffres expriment le niveau d'activité résultant de I'engagement

des membres et des nombreux bénévoles. lIs traduisent la confiance

accordée a Enfants Cancers Santé par tous les donateurs et partenaires.

Reprise

Fonds Dédiés

100000€

Réaffectation
de Protocoles
383010€

Produits
d'exploitation
1696406 €

Reprise Provisions
8029€

Frais de collecte
dons et legs

Provisions
42202€

Frais de
Fonctionnement
93353€

Frais Organisation

des Manifestations
69618€

12654€

Produits
financiers
189 156 €

N\

TOTAL DES
PRODUITS

2376601€

TOTAL
CHARGES

2367226€

Protocoles
de recherche
2137230€

Impdts
12169 €
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FRAiS DE
FONCTIONNEMENT

lIs sont financés intégralement
par des ressources propres :
cotisations et produits financiers

93 363€

FRAIS DE FONCTIONNEMENT

3,93 %

TOTAL DES PRODUITS

Achats
et Charges externes
31321€ \

Communication

23353€

Comptabilité
Commissariat aux
Comptes

23594 €

Total Frais
fonctionnement

q93353€

Abandons de frais

7857€

Déplacements
Réunions

7228€

TRANSPARENCE FiNANCIERE

Les documents comptables sont :

publiés sur le site internet www.enfants-cancers-sante.fr
déposés au Ministére de I'Intérieur et au Journal Officiel

.. EVALUATiION DU BENEVOLAT

NOS PARRAINS

Je me suis senti touché par le regard de
|'association au service des enfants

PATRiICK COHEN

— Journaliste et chroniqueur

Etre parrain, c'est faire en sorte que
mon métier serve a quelque chose

JEROME DUVILLARD

— Commissaire-priseur
Co-fondateur des Enchéres du coeur

L'humour au service de la maladie

CHRIiSTIAN LEGAL

— Humoriste

=

NOS PARTENAiRES

MERCi A TOUS NOS PARTENAIRES POUR
LEUR iMPLiCATIiON ET LEUR SOUTIEN

i

ENTREPRISES

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

COLLECTIVITES

LIONS INTERNATIONAL,
" PARTENAIRE PRIVILEGIE

LA FEDERATION ET LES ASSOCIATIONS REGIONALES
N'AYANT PAS DE SALARIE, TOUTES LES ACTIONS SOCIALES
AiNSi QUE LA GESTION ADMINISTRATIVE ET FINANCIERE

TERRITORIALES

Les Collectivités
territoriales nous

Les ENCHERES

« CEUR

Mamenis d'émations

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

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

SONT EFFECTUEES BENEVOLEMENT.

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

De nombreux Clubs Lions
soutiennent I'action d'Enfants
Cancers Santé.

Enfants Cancers Santé est
Association partenaire du Lions
International et de la Fondation
des Lions de France

AL 11 LACHER

PLUSIEURS ASSOCIATIONS

NOUS APPORTENT LEUR
SOUTIEN, CERTAINES SONT
DE FIDELES PARTENAIRES.

accordent leur
soutien dans le cadre
de la réalisation

de nos actions.
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Président

Conseiller scientifique
Secrétaire

Trésorier

/
)

)
Bourgogne Franche-Comté
Centre Atlantique
Cceur de France
Grand Est
lle de France QOise Aisne
Nord Pas de Calais Somme
Normandie
Occitanie
PACA Corse
Terres de |'Ouest

enfants ° s, |
cancersyante

PATRICK MARTIN
FARID BOULAD
DiDiER VILLET
BERNARD ROY

BERNARD ROY
MARIE-CHRISTINE JAVERNEAUD
JACQUES-YVES HUEZ

6UY OLLINGER

SYLVIE DINNEWETH

CESAR DESSE

PASCALE 6RIEVE

JEAN-CLAUDE AUBRY
CHRiSTOPHE ROUViER

PHILiPPE DUBOIS

OINZ:® 0800 400 508 )

APPEL GRATUIT DEPUIS UN POSTE FIXE

WWW.ENFANTS-CANCERS-SANTE.FR

SIREN : 441 944 030
N° Association : W912004084

CREATION ET IMPRESSION PUBSTORE 04 94 677 217



