
Winter News

La seconde voie poursuivie par KickCancer pour amélio-
rer les traitements développés pour les enfants atteints 
du cancer est celle de la discussion avec tous les acteurs 
de terrain (médecins, chercheurs, autorités réglemen-
taires, industrie pharmaceutique).

Il est important de répertorier et d’analyser leurs con-
traintes pour comprendre comment créer un environne-
ment réglementaire et culturel plus favorable à l’accès 
à l’innovation pour les enfants atteints du cancer. Notre 
objectif est de rendre le système plus efficace et non de 
blâmer les uns ou les autres acteurs. Notre philosophie 
de base est que si c’était simple d’aligner tout le monde 
pour mieux guérir les cancers pédiatriques… il y a long-
temps que cela aurait été fait !

Grande présence sur la scène 
européenne pour améliorer  
la réglementation
Sur le terrain de la réglementation européenne, Kick-
Cancer a activement contribué, au sein de Unite2Cure 
(consortium d’associations de patients issues de plu-
sieurs pays européens), au processus de révision du 
Règlement européen sur les Médicaments Pédiatriques.

Le rapport final d’évaluation du Règlement sur les Médica-
ments Pédiatriques nous a laissé insatisfaits mais, parado-
xalement, très fiers… même si les modifications du Règle-
ment que nous appelions de nos vœux n’ont pas (encore) 
été prises en compte, la Commission Européenne, grâce 
à notre travail de fond, a parfaitement analysé et reconnu 
les problèmes spécifiques rencontrés en oncologie 
pédiatrique. Ce résultat est d’ailleurs considéré comme 
un énorme succès par les « spécialistes » du secteur.

Dans la foulée de ce rapport d’évaluation, la Commission 
Européenne a lancé plusieurs chantiers pour améliorer la 
mise en œuvre du Règlement sur les médicaments pédia-
triques ainsi que pour évaluer une règlementation proche, 
le Règlement européen sur les Médicaments Orphelins, 
afin de comprendre pourquoi il y a si peu d’investisse-
ments dans certains domaines de la pédiatrie, dont l’on-
cologie. KickCancer, avec Unite2Cure, participe bien sûr 
à ce nouveau processus d’évaluation.

Grâce à sa présence active sur la scène européenne,  
KickCancer s’est maintenant construit une crédibilité 
comme association de patients auprès des institutions 
européennes et des laboratoires pharmaceutiques. Les 
discussions avec ceux-ci nous permettent aussi de pro-
mouvoir des changements dans les pratiques industrielles 
— plus rapides et simples à mettre en place qu’un chan-
gement de réglementation.

Premiers pas sur la scène belge
KickCancer travaille sur plusieurs dossiers en Belgique 
pour faciliter la vie des médecins cliniciens et améliorer 
la visibilité de la question des cancers pédiatriques.

Le premier chantier est lié à ce qui s’appelle dans le 
jargon les médicaments « off-label ».

Lorsqu’un médicament est autorisé, cette autorisation 
couvre une utilisation précise : une maladie donnée, une 
formulation précise (cachet, sirop, etc.) et un dosage 
déterminé (« on label »). Lorsqu’un médicament est uti-
lisé en dehors de cette prescription précise (selon un 
dosage différent ou pour une autre maladie par exemple), 
le médicament est alors utilisé off-label. En oncologie 
pédiatrique, un nombre très impressionnant de médica-
ments donnés aux enfants malades est prescrit off-label. 
Leur utilisation a été testée dans le cadre d’essais clini- 
ques valables, de sorte que la sécurité et l’efficacité de 
ces médicaments sont avérées. Néanmoins, le labora-
toire qui produit le médicament en question n’a jamais 
demandé l’autorisation officielle de ce nouvel usage.

Ces médicaments utilisés off-label sont toutefois repris 
dans des protocoles internationaux et constituent le 
« standard of care » : les meilleurs soins connus à ce jour 
pour un type de cancer donné.

En Belgique, un médicament prescrit off-label n’est en 
principe pas remboursé. Par voie de conséquence, de 
très nombreux médicaments repris dans les protocoles 
d’oncologie pédiatrique ne sont pas remboursés par 
l’INAMI. Les parents doivent donc s’engager vis-à-vis de 
l’hôpital à payer ces médicaments. Le stress de trouver 
les fonds pour soigner leur enfant s’ajoute donc à celui 
de l’angoisse de la maladie. 
Pour les médecins, les services sociaux et la pharma-
cie des hôpitaux belges, cela implique une surcharge de 
travail administratif sans valeur ajoutée pour la qualité 
des soins aux patients et de nombreuses associations 
philanthropiques consacrent des fonds à des factures de 
médicaments au détriment d’autres activités.
Contrairement à la Belgique, nos pays voisins (et d’autres 
pays d’Europe) remboursent les médicaments off-label en 
oncologie pédiatrique.

Avec l’Association des onco-pédiatres belges, KickCan-
cer a co-écrit un article pour demander un changement 
de réglementation structurel en Belgique pour permettre 
le remboursement des médicaments off-label lorsqu’ils 
sont repris dans un protocole international. Des premières 
rencontres avec le cabinet de la Ministre de la Santé ont 
eu lieu. Affaire à suivre…

Le soft power ou amélioration de l’environnement 
réglementaire et culturel  
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En juin 2018 sont arrivées simultanément dans notre équipe 
deux stars !

Céline Ghins, nouvelle administratrice. Elle veille sur la 
destinée de KickCancer, par exemple en nous dégotant 
des fournisseurs qui offrent des prix imbattables ou en  
organisant un Kids Corner de compétition pour notre 
course RUN TO KICK, et gère pour nous un nombre incal- 
culable de tâches.

Adeline Godefroid, la collaboratrice hors pair. Adeline 
a supervisé avec talent l’organisation de RUN TO KICK 
en n’oubliant aucun détail pour que tout paraisse natu- 
rellement réussi. Elle gère aussi l’administration de la 
fondation et participe à nos actions de communication. 
Comment faisait-on avant son arrivée ?

Nous voulons encore trouver un jeune talent pour travailler 
sur tous nos dossiers de soft power politico-juridiques — 
idéalement un.e juriste néerlandophone. Si vous avez un 
neveu, une cousine ou un ami qui correspond à ce profil… 
contactez-nous et nous vous enverrons la job description !

KickCancer grandit !

Pour faire une donation
Fondation Roi Baudouin — Fonds KiCa 
BE10 0000 0000 0404 
Communication : 016/1960/00070

Toutes les donations de 40 € ou plus sont déductibles 
fiscalement en Belgique.

La Fondation accepte les legs en duo et peut vous aider 
à les mettre en place. Plus de 85% de vos donations 
financent directement la recherche ou nos activités 
de défense des enfants atteints du cancer, moins de 
15% sont utilisés pour notre communication, levée de 
fonds, administration et soft power.

Contactez-nous : info@kickcancer.org
www.kickcancer.org

kickcancer .org
Aidez-nous à kicker 

et faites la différence pour  
les enfants atteints du cancer 
en nous faisant une donation  
et en diffusant nos messages 

sur les réseaux sociaux.

Le 30 septembre 2018, KickCancer a organisé la première 
édition de RUN TO KICK, une course solidaire et fami-
liale. Nous avons réuni 680 coureurs qui ont récolté, tous 
ensemble, près de 330.000 euros (328.928 euros pour 
être précis). 

La journée était magnifique, les participants ont couru le 
sourire aux lèvres, la joie était aussi palpable que l’émo-
tion. Pour toutes les familles touchées par le cancer d’un 
de leurs enfants, sentir la présence et l’engagement de 
leurs amis et de leur famille, parfois de leurs collègues, a 
été une expérience inoubliable.

Nous recommencerons maintenant chaque année… en 
2019, on connaît déjà la date : le dimanche 29 septembre. 
Annulez votre cours de piscine et le brunch avec votre 
grande tante et venez courir avec nous !

Première édition de notre course  
RUN TO KICK - Un kicking succès !

Si vous ne souhaitez plus recevoir ce courrier,
nous vous remercions d’écrire à info@kickcancer.org



Bonjour !

KickCancer célèbre 
bientôt son second 
anniversaire; notre 
fondation a bien installé 
ses activités dans 
les paysages belge 
et européen… Il est 
grand temps que nous 
partagions avec vous nos 
plus grandes avancées !
Et puis franchement, 
ce n’est pas le mois de 
décembre pour rien : 
profitons-en pour vous 
souhaiter de magnifiques 
fêtes de fin d’année et une 
kicking année 2019 ! 
Ici, chez KickCancer, pas 
de syndrome de carence 
en vitamine D en plein 
hiver : on finit l’année 2018 
en trombe pour repartir 
sur des chapeaux de roue 
en 2019. Merci de nous 
avoir donné la pêche 
et nous espérons vous 
garder à nos côtés l’année 
prochaine !

Plus de 1,5 millions d’euros levés 
en près de deux ans
5 projets de recherche financés 
à hauteur de 743.000 euros et un 
6e projet en cours de finalisation 
pour 100.000 euros
680 coureurs inscrits à RUN 
TO KICK, qui ont sollicité la 
générosité de près de 4.000 
donateurs
12 articles dans la presse écrite,  
4 émissions de radio et 3 
apparitions télévisées
7 personnes qui contribuent au 
succès de KickCancer comme 
employés, freelances ou 
bénévoles (et bientôt quelques 
nouvelles recrues)…
Participation à 12 conférences 
internationales sur la recherche 
ou l’amélioration de l’accès aux 
traitements

Pour améliorer les traitements disponibles pour les enfants 
atteints du cancer, KickCancer poursuit sa stratégie en 
deux axes : le financement de projets de recherche et le 
soft power ou l’établissement de voies de dialogue avec 
tous les acteurs susceptibles de contribuer à l’amélioration 
de ces traitements.

Notre premier axe d’action est de faire avancer les trai-
tements pour les enfants atteints du cancer en finançant 
des projets de recherche. Voici l’état d’avancement des 6 
projets soutenus par KickCancer. Pour plus d’information 
sur chacun de d’eux, vous pouvez consulter notre site web 
sous l’onglet « Projets ».

Data manager : 93.000 euros 
sur 3 ans
Le data manager permet à l’EPSSG, le groupe de travail 
européen des onco-pédiatres spécialisés dans les sarco-
mes des tissus mous, d’analyser les données issues d’un 
essai clinique clôturé sous un nouvel angle et de rendre 
les données inter-opérables avec des bases de données 
US similaires. L’objectif : valider une nouvelle méthode de 
classification des groupes de risques uniforme sur le plan 
international pour affiner et améliorer la prise en charge des 
patients selon leur groupe de risque.

Premiers résultats : deux sous-groupes de patients ont 
déjà changé de catégorie de risque. Concrètement, dans 
le nouveau protocole de traitement, une première catégo-
rie d’enfants est passée de la catégorie « haut risque » à 
« normal », ce qui justifie qu’on leur administre des traite-
ments moins lourds pour diminuer les effets secondaires 
long terme du traitement. Une seconde catégorie de patients 
passe, quant à elle, à un groupe de risques plus élevés et 
recevra un traitement plus lourd dans l’espoir d’améliorer 
leurs chances de guérison.

Avancement et prochaines étapes : deux rapports inter-
médiaires seront publiés en avril 2019 et 2020 ; un rapport 
final sur ce projet est attendu au printemps 2021.

Un essai clinique pour les tumeurs 
solides réfractaires ou en rechute : 
150.000 euros sur 3 ans
Cet essai clinique innovant teste la combinaison de trois 
chimiothérapies métronomiques classiques avec un « inhi-
biteur de point de contrôle » ou « checkpoint inhibitor » de 
type anti-PD1 ou Nivolumab®. Cet essai permet aux enfants 
de bénéficier de l’immunothérapie.
L’essai clinique sera réalisé dans six centres hospitaliers 
français et l’hôpital universitaire de Gand en Belgique ; il 
sera ouvert aux patients atteints de tumeurs solides qui ne 
répondent pas au traitement standard ou qui ont rechuté.

Derniers développements : le projet vient de recevoir son 
agrément par le comité d’éthique français et commencera 
à recruter ses premiers patients dans les centres français 
avant la fin de l’année 2018. L’essai ouvrira en Belgique dans 
le courant de l’année 2019.

Prochaines étapes: L’essai est structuré en deux temps ; 
la première phase se clôturera fin 2019 - début 2020 et 
apportera son premier lot de réponses. Un premier rapport 
sera établi dès la fin de la première phase (décembre 
2019 - janvier 2020) et ensuite annuellement. Les résultats 
définitifs de l’essai seront disponibles dans le courant du 
premier trimestre 2024, soit cinq ans après son ouverture 
afin de permettre deux années de suivi complet du dernier 
patient admis dans l’étude.

Un projet pour mieux comprendre 
les mécanismes de résistance  
des cancers à haut risque :  
200.000 euros sur 4 ans
En cas d’inefficacité des traitements standards dits « de 
première ligne », l’orientation vers des nouvelles approches 
thérapeutiques, et la compréhension des mécanismes 
expliquant la résistance aux traitements, doivent s’appuyer 
sur des analyses approfondies des caractéristiques biolo-
giques des tumeurs et de l’analyse des interactions entre 
la tumeur et le patient. 

Avec ce projet, une analyse moléculaire complète au dia-
gnostic est réalisée pour les enfants et adolescents atteints 
d’une tumeur de haut risque à l’aide du séquençage de 
haut débit. Ensuite, des modifications de ces profils au 
cours du traitement et pendant le suivi sont recherchées 
grâce à des prélèvements sanguins (analyse de l’ADN 
circulant des cellules tumorales). Les informations molé-
culaires récoltées sont confrontées aux résultats cliniques 
des patients (réponse ou non au traitement) pour affiner la 
compréhension de la réponse au traitement.

Ce projet permettra une meilleure compréhension des 
mécanismes d’échappement et de résistance aux traite-
ments standards. En collaboration avec d’autres projets en 
cours, (comme des essais cliniques), les résultats de ces 
analyses fines permettront d’orienter beaucoup plus vite les 
patients vers la meilleure stratégie thérapeutique.

État d’avancement : Le recrutement des premiers patients 
a débuté en avril 2018 et à ce jour 31 patients ont été admis 
dans l’essai.

Prochaines étapes : Un premier rapport d’activités sera 
établi par l’équipe de chercheurs de l’Institut Marie Curie 
en avril 2019 et ensuite annuellement. Le projet se termi-
nera en 2022.

Deux projets ITCC 1 : 300.000 euros 
sur 1 an
Ces deux projets ont été sélectionnés en collaboration 
avec l’ITCC dans le cadre d’un appel à projets.

État d’avancement : les projets ont débuté en octobre 
2018 et dureront 12 mois. Les rapports d’activité finaux 
seront établis en décembre 2019.

 Projet sur les biopsies liquides

Pour les enfants atteints d’un rhabdomyosarcome, l’évalua-
tion de la réponse aux traitements et du caractère pérenne 
de leur rémission passe par l’imagerie médicale et la réa-
lisation fréquente d’IRMs. Dans certains types de cancers 
— mais pas les rhabdomyosarcomes, on a déjà pu démon-
trer qu’il était cliniquement pertinent d’évaluer la quantité 
d’ADN anormal provenant du cancer circulant dans le sang. 
Cette technique est appelée « biopsie liquide » et a pour 
finalité de prélever des cellules cancéreuses dans le sang 
par opposition à un prélèvement réalisé par intervention 
chirurgicale. 

Cette étude a pour but de valider l’utilité du concept de 
corrélation entre la quantité d’ADN spécifique aux rhab-
domyosarcomes retrouvée dans le sang et la qualité de la 
réponse desdits patients à leur traitement. Concrètement, 
si la corrélation est confirmée, les patients pourront être 
suivis avec de simples prises de sang au lieu d’IRMs (qui 
nécessitent une anesthésie pour les plus jeunes patients). 
Les médecins pourront également réorienter le patient plus 
rapidement vers une nouvelle stratégie thérapeutique en 
cas de non-réponse au traitement ou en cas de rechute.

 Mieux soigner une tumeur cérébrale  
 aujourd’hui incurable

Les tumeurs cérébrales sont la principale cause de mor-
talité des enfants, des adolescents et des adultes jeunes. 
Les gliomes sont les tumeurs malignes les plus fréquentes 
et les plus graves, et parmi ceux-ci le gliome infiltrant du 
tronc cérébral (ou DIPG) est la forme la plus sévère, uni-
versellement incurable avec pratiquement aucun survivant 
au-delà de 2 ans après le diagnostic.

Ce projet a pour ambition de mieux caractériser les deux 
sous-groupes de DIPG en étudiant en détail leurs diffé-
rences au niveau épigénétique. L’épigénétique étudie 
l’expression ou la régulation du génome : elle s’intéresse 
aux séquences du gêne qui sont activées ou non (cette 
activation permet d’expliquer pourquoi des cellules pour-
vues du même ADN remplissent des fonctions différentes 
dans notre corps). Ces résultats permettront d’envisager 
des traitements ciblés différents et nouveaux pour ces 
sous-groupes de patients alors même que sur le plan pure-
ment génétique, ils semblaient ne former qu’un seul groupe. 

Une cellule de coordination pour  
les essais cliniques en Belgique :
100.000 euros par an
En oncologie pédiatrique, la plupart des essais cliniques 2 
sont coordonnés à un niveau européen ; toutefois, chaque 
pays participant doit faire approuver l’essai cliniqu e à 
son propre niveau national et, pour les essais dits « aca-
démiques » (qui ne sont pas financés par une entreprise 
pharmaceutique), trouver son propre financement.

L’association belge d’oncologie pédiatrique (la BSPHO 3) 
ne dispose actuellement pas de ressources internes 
suffisantes pour soutenir durablement son effort de par-
ticipation aux essais cliniques européens. KickCancer 
s’engage à allouer les premiers 100.000 € levés chaque 
année lors de sa course RUN TO KICK pour financer les 
premières pierres de cette cellule de coordination.

Cette cellule a pour but de permettre aux différents centres 
belges de coordonner leurs activités de recherche pour 
les rendre plus efficaces et améliorer les soins offerts aux 
patients belges.

Premières étapes : conjointement avec la Fondation Roi 
Baudouin, KickCancer va mettre à la disposition de la 
BSPHO les moyens nécessaires pour permettre aux méde-
cins de préparer leurs dossiers d’essais cliniques sans 
empiéter sur leur temps en clinique ou de recherche.

Développement long terme : À moyen terme, l’objectif de 
KickCancer est de convaincre d’autres institutions belges 
de financer cette cellule de coordination. L’étoffer permet-
tra d’offrir un soutien structurel et coordonné aux centres 
d’oncologie pédiatrique belges pour la mise en place et 
le financement de leurs essais cliniques. La vision sous-
jacente, bien sûr, est surtout d’améliorer l’offre thérapeutique 
en Belgique pour les enfants atteints du cancer.

Quelques chiffres clefs Nos projets de recherche  

1 L’ITCC (Innovative Treatments for Children with Cancer) est un réseau d’hôpitaux européens 
disposant de services spécialisés en oncologie pédiatrique et équipés pour mettre en place des 
essais cliniques phase précoce avec des molécules innovantes.
2 Et tous ceux organisés en Belgique — seuls des grands pays comme la France, l’Allemagne, etc. 
ont une capacité de recrutement propre suffisante pour organiser un essai clinique à un niveau 
purement national.
3 Belgian Association for Paediatric Haemato-Oncology.


