12 jeunes ont représenté la
Belgique a un tournoi de foot
organisé par l'Inter de Milan,
et c'est le cancer qui a perdu!

La Fondation KickCancer a envoyé a Milan une équipe
de 12 adolescents et jeunes adultes qui ont survécu

& leur cancer pour participer a la Winners’ Cup, un
tournoi de foot réunissant 6 équipes européennes et 10
équipes italiennes.

Depuis 2017, I'Inter de Milan, célébre club ou joue Radja
Nainggolan, organise grace au soutien financier de son
sponsor principal Pirelli un tournoi de foot ou s’affrontent
des équipes d'adolescents et jeunes adultes qui ont
vaincu le cancer.

Les deux premieres éditions de ce tournoi étaient ita-
liennes. La troisiéme s’est ouverte a 'Europe avec six
équipes du continent (I'Allemagne, la Belgique, 'Espagne
la France, la Grece et les Pays-Bas) et 10 équipes ita-
liennes. Toutes les équipes ont mis sur le terrain 12 jeunes
qui ont vaincu le cancer, nés entre 1998 et 2004 et en
traitement ou dont le traitement s'est terminé depuis
moins de cing ans.

Douze jeunes suivis a I'Hopital Universitaires des Enfants
Reine Fabiola et aux Cliniques Universitaires de Saint-Luc
sont donc partis sous la houlette de KickCancer défendre
les couleurs de la Belgique. lls ont suivi un petit entrai-
nement avant leur départ et portaient un équipement
généreusement offert par le webshop decathlon.be qui
a sponsorisé notre équipe.

Nous pourrions vous communiquer les résultats du
tournoi mais la n’était pas Uenjeu.

Ce tournoi est en effet organisé pour attirer 'attention sur
les spécificités de la situation des adolescents et jeunes
adultes (15 a 24 ans). Entre deux ages (lI'enfance et l'age
adulte), les structures d’accueil sont moins adaptées a
leurs besoins psycho-sociaux et ils sont parfois suivis
dans des services qui ne sont pas spéecialisés dans les
tumeurs pédiatriques. Dés 16 ans, une personne atteinte
du cancer peut étre suivie dans un service qui ne traite
jamais de cancer pédiatrique.

Il en résulte que certains adolescents et jeunes adultes,
a cancer égal, ont de moins bonnes chances de guérir
que de plus jeunes enfants. Cela souligne I'importance
de la collaboration entre les services doncologie dédiés
aux adultes et les services pédiatriques, afin de veiller a
que ces jeunes aient non seulement accés aux meilleurs
traitements mais aussi que leurs besoins psycho-sociaux
spécifiques soient pris en charge de maniére adéquate.

Pour guérir plus de cancers et améliorer la qualité de vie
des patients qui guérissent, nous ne devons pas seulement
veiller & ce que de nouveaux traitements soient dévelop-
pés. Nous devons aussi mettre en place des infrastruc-
tures permettant aux patients de tous ages détre soignés
selon leurs besoins, dans un lit & leur taille et suivis par un
médecin spécialisé dans leur pathologie. Ces infrastruc-
tures doivent aussi permettre a ces patients de rencontrer
des compagnons d'infortune avec qui partager leur vécu.

C'est pour cette raison que KickCancer a décidé den-
voyer une équipe en ltalie pour défendre les couleurs de
la Belgique. L'enfance ne s’arréte pas a 16 ans!

Soutenir KickCancer au fil
de votre vie...

KickCancer bénéficie du soutien de nombre dentre vous
tout au long de l'année. Pour nous, c'est un cadeau for-
midable: nous bénéficions de votre soutien financier bien
entendu mais vous nous offrez aussi une belle visibilité et
faites connaitre la cause des enfants atteints du cancer
auprés de tous vos amis et de votre famille ou collégues.

Ainsi, des entreprises ont organisé des déjeuners de sen-
sibilisation aupres de leurs collaborateurs... des jubilaires
ont renoncé a leur cadeau d’anniversaire pour financer la
recherche. Des personnes de bonne volonté ont pris de
bonnes résolutions et ont couru les 20km, un triathlon ou
fait un rallye auto sous notre banniéere. En outre, des per-
sonnes ont choisi de perpétuer la mémoire d'un proche
qu’ils ont perdu en sollicitant des dons a notre profit.

Merci, merci, merci a vous tous... A la famille et les amis
de Luca, Rolex Benelux et le frere de Mégane qui ont
couru les 20km de Bruxelles... les parents de Maxim et
Kassiopée, les familles d’Albert, Paul-Henri, Jean-Louis...
Guy qui a fété ses 40 ans, Gautier qui a marché jusqu’a
Saint-Jacques de Compostelle.. et tous les noms que
nous ne pouvons pas citer ici. Votre engagement a nos
c6tés est une motivation supplémentaire chaque jour.

Vous voulez le faire aussi ?

Clest aussi simple que de créer une page et de partager le
lien avec tous ceux susceptibles de vouloir vous soutenir.

— > www.runtokick.org

Si vous pensez que certains de vos invités, proches ou
collégues préférent faire un virement (par exemple parce
qu’ils n'aiment pas donner en ligne), contactez-nous (info@
kickcancer.org) et nous vous fournirons un « code action ».
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RUN TO KICK 2019!

KickCancer vous concocte une édition 2019
de RUN TO KICK qui restera dans les annales.

Tenez-vous dans les starting blocks et inscrivez-vous sans
attendre pour partir comme une tortue en levant plein de
fonds dés maintenant et rafler une médaille.

CAR ATTENTION: spoiler alert, en 2019, les médailles
seront décernées par la chanteuse Angéle a quatre
catégories de participants: les trois meilleurs coureurs,
les trois meilleures équipes « amis et famille » et les trois
meilleures équipes « entreprises » ainsi que notre « coup
de cceur » (Iéquipe ou le coureur qui nous aura fait cra-
quer — cest totalement subjectif et nous 'assumons!).
Angele a en effet décidé de venir courir avec nous pour
soutenir la cause défendue par KickCancer.

Pas besoin détre un grand sportif pour participer, puisque
chaque participant peut choisir entre la course et la
marche.. A RUN TO KICK, ce nest pas le coureur le plus
rapide qui remportera la course mais celui qui aura levé
le plus de fonds! C’est une occasion UNIQUE de rafler le
podium a votre ami marathonien!!

Si vous voulez un selfie sur le podium avec la chanteuse,
vous savez donc ce qu'il vous reste a faire: vous inscrire,
et lever des fonds avec talent et persévérance... mais au
profit des enfants atteints du cancer. YES YOU CAN!

Inscrivez-vous sur www.runtokick.org

kic\sq"?&.org
Aidez-nous a 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.

Pour faire une donation

Fondation Roi Baudouin — Fonds KiCa
BE10 OO0O0 O000 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
a les mettre en place. Plus de 90% de vos donations
financent directement la recherche ou nos activités
de défense des enfants atteints du cancer, moins de
10% sont utilisés pour notre communication, levée de
fonds, administration et soft power.

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

Summer News




Bonjour!

KickCancer est ravi de
VOUS annoncer que Nous
ne partirons en vacances
qu’a la condition de
briler le cancer a la loupe
grossissante. Ses oreilles
vont chauffer! Mais vous,
n’oubliez pas de bien vous
couvrir de créme solaire,
selon la formule consacrée.
En vérité, nous méritons
quand méme un petit break
estival: nos six premiers
mois ont été bien chargés
et nous sommes fiers de
vous en parler ici.

Et nous allons reprendre
notre souffle pour vous
préparer une édition

RUN TO KICK 2019
inoubliable. Nous vous
souhaitons d’ores et

déja de magnifiques
vacances, reposantes

et excitantes ainsi que

de beaux moments en
famille ou entre amis et
nous réjouissons de vous
accueillir en baskets
alarentrée.

Quelques chiffres clefs

1 ambassadrice de réve

2 projets de recherche en cours
de gestation et proches
de accouchement

6 articles dans la presse écrite,
3 émissions de radio et 8 articles
sur des sites d’informations

8 personnes qui contribuent
au succes de KickCancer
comme employeés, freelances
ou bénévoles

Participation a 4 conférences
internationales sur la recherche
ou amélioration de accés

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 a 'amélioration
de ces traitements.

Nos projets de recherche

Appel a projets européen: objectif
de 600.000 euros a la fin 2019

La stratégie de KickCancer a toujours reposé sur la création
d’'une ambition européenne de recherche en oncologie
pédiatrique.

Aujourd’hui, les projets de recherche sont souvent financés
a un niveau national. Quand des organisations philanthro-
piques lévent des fonds, elles cherchent des projets de
leur coté, et les font évaluer soit par leur propre comité
scientifique, soit au travers d’'une procédure ad hoc de peer
review (revue par des pairs). De plus grands appels doffre
sont parfois organisés mais de nouveay, ils ne sont souvent
ouverts qu'aux acteurs nationaux.

Nous défendons une stratégie différente car nous sommes
convaincus que les meilleurs projets de recherche, quel
que soit le pays dont ils proviennent, doivent pouvoir étre
sélectionnés et financés.

Nous voulons aussi encourager la collaboration interna-
tionale entre les plus grands laboratoires académiques et
découvrir les projets les plus créatifs et innovants qui pro-
viendraient de plus petites eéquipes.. Dans cette optique,
KickCancer a conservé une partie des fonds levés au cours
des derniers mois pour participer a la mise en place du
premier appel a projets européen. Pour que cette initia-
tive soit fructueuse, nous devons rassembler le plus de
fonds possible afin de motiver les meilleures équipes de
recherche universitaires d’Europe ay participer.

C'est également la raison pour laquelle nous voulons conti-
nuer a lever des fonds pour augmenter le montant que
KickCancer sera en mesure d'apporter a cet appel a projets.
Cette initiative est conjointe avec deux autres organisa-
tions européennes afin de mettre nos fonds en commun et
d’augmenter la taille de cet appel a projets - nous voulons
offrir ensemble jusqu’a 2 a 3 millions deuros.

Cela nous permettra non seulement de susciter une
ambition nouvelle pour la recherche européenne dans le
domaine de loncologie pédiatrique, mais aussi de permettre
aux chercheurs de gagner du temps : bien trop souvent, ils
doivent remplir plusieurs candidatures pour faire financer
leur projet. Lobjectif est d'ouvrir la voie vers un appel beau-
coup plus ambitieux, « one-stop-shop ».

L'appel a projets sera ouvert dans le courant de l'année 2019
et nous espérons qu'il contribuera & augmenter le niveau
d’ambition des chercheurs européens et qu’il donnera un
vrai coup d'accélérateur a loncologie pediatrique.
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Une cellule de coordination pour
les essais cliniques en Belgique:
100.000 euros en 2019 aussi

Cette année encore, les premiers 100.000 euros levés lors
de RUN TO KICK seront alloués a la cellule de coordination
entre les différents centres belges.

Etapes en cours: grace au soutien conjoint de la Fondation
Roi Baudouin, la BSPHO (association des hémato-oncolo-
gues pédiatriques belges) fait un travail de mise a plat de
la collaboration entre les différents centres qui sont actifs
en oncologie pédiatrique, pour identifier les premiéres
dépenses utiles et les postes demployés a financer sur le
long terme. Gréace a notre financement, la BSPHO dévoilera
bientdt son nouveau site web qui contiendra plus d'informa-
tions a l'attention des patients, mais également une section
sécurisée réservée aux professionnels qui leur permettra de
partager des informations utiles au traitement des patients.

Développement long terme: l'objectif de KickCancer est
de convaincre d’autres institutions belges de financer
cette cellule de coordination. L'étoffer permettra 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 sdr,
est surtout d'améliorer l'offre thérapeutique en Belgique
pour les enfants atteints du cancer.

Update sur nos projets en cours

Un essai clinique pour les tumeurs solides
réfractaires ou en rechute

Cet essai clinique innovant teste la combinaison de trois
chimiothérapies métronomiques classiques avec un « inhi-
biteur de point de contréle » ou « checkpoint inhibitor » de
type anti-PD1 ou Nivolumab®. Cet essai permet aux enfants
de bénéficier de 'immunothérapie.

L'essai clinique est maintenant ouvert dans quatre centres
en France, ou trois premiers patients ont été enrdlés. Lessai
sera bientbét ouvert en Belgique ou les premiéres autorisa-
tions administratives ont été accordées.

Prochaines étapes: I'essai est structuré en deux temps; la
premiére phase se cloturera fin 2019-début 2020 et appor-
tera son premier lot de réponses. Un premier rapport sera

établi dés la fin de la premiére phase (décembre 2019-
janvier 2020) et ensuite annuellement. Les résultats défini-
tifs de l'essai seront disponibles dans le courant du premier
trimestre 2024, soit cing ans aprées 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 a haut risque

En cas d'inefficacité des traitements standards dits « de
premiere 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.

Ce projet permettra une meilleure compréhension des
meécanismes d'échappement et de résistance aux traite-
ments standards grace a une analyse moléculaire complete
au diagnostic est réalisée pour les enfants et adolescents
atteints d’'une tumeur de haut risque a l'aide du séquencage
de haut débit réalisée au diagnostic mais également a plu-
sieurs moments en cours de traitement.

Aprés avoir obtenu toutes les autorisations administra-
tives en 2017 et début 2018, le projet a débuté fin avril
2018 dans trois premiers centres (Institut Curie, Gustave
Roussy et Centre Léon Bérard). L'étude est maintenant
ouverte dans 22 centres en France. A ce jour, 88 patients
ont pu étre inclus et le recrutement est en ligne avec les
projections espérees. Les premiéres analyses ont donc
maintenant été réalisées et sont en cours d’interprétation.

Participation a des conférences
internationales

KickCancer ne peut pas sérieusement prétendre financer
la recherche sans étre familiere des cénacles scientifiques
ou sont présentés les projets de recherche. Il n'est bien
entendu pas possible que nous comprenions dans le détail
tout ce qui se dit ou se présente — nous ne sommes ni
médecins, ni biologistes et si nous l'étions, notre contribu-
tion n‘aurait pas de valeur ajoutée originale.

Nous participons donc a des conférences internationales
et y prenons régulierement la parole pour y porter la voix
spécifique des patients et contribuer a l'effort collectif
d’'innovation grace a nos compétences différentes.

En particulier, en avril 2019, nous avons participé a un
Paediatric Strategy Forum portant sur le développement
de médicaments au profit des patients atteints de leucémie
myéloblastique aigué (LMA).

La leucémie est le cancer le plus fréquent en pédiatrie. Il se
décline sous deux formes: lymphoblastique ou myéloblas-
tique. La seconde, dont il fut parlé au forum, est la moins
courante des deux.

Ces forums sont l'occasion de réunir tous les acteurs
susceptibles de contribuer a lI'innovation: les régula-
teurs (’Agence Européenne du Médicament et certaines

agences nationales), les laboratoires pharmaceutiques qui
ont développé un médicament pertinent pour les LMAs,
les médecins cliniciens qui sont spécialisés en hémato-
logie pédiatrique, des chercheurs également spécialisés
et des patients ou représentants de patients. L'objet des
discussions est crucial: il existe actuellement beaucoup de
molécules développées pour les adultes atteints de LMA.
La plupart de ces médicaments peuvent étre transposés
chez les enfants... cependant, il y a drastiquement moins de
patients chez les enfants que les adultes.

Or, pour gqu’un essai clinique soit couronné de succes, il
faut recruter suffisamment de patients.

En pédiatrie, cela signifie deux choses: coordonner les
essais cliniques sur le plan international pour augmenter le
recrutement et soigneusement sélectionner les molécules
qu'il faut tester en priorité chez les enfants (celles qui sont
les plus prometteuses). Cest ici expliqué en quelques mots
mais le travail sous-jacent est titanesque: il faut en effet
harmoniser les procédures administratives pour s’assurer
que des essais cliniques puissent s'ouvrir dans plusieurs
endroits dans le monde simultanément, il faut que certains
laboratoires acceptent d’arréter leurs essais ouverts pour
donner plus de chances a ceux qui sont identifiés comme
plus prometteurs..

Le soft power ou amélioration
de l'environnement réglementaire
et culturel

Activités européennes

En cette période de fin de commission et de campagne
électorale, nos activités ont été mises en sourdine mais
nous préparons maintenant activement l'arrivée du nouveau
Parlement européen et de la nouvelle Commission.

KickCancer, avec des associations européennes actives
dans le domaine des cancers pédiatriques, va bientot
rendre public un position paper récapitulant ses prises de
position passées et développant de nouvelles demandes
qui ont toutes pour objectif de rendre les innovations plus
rapidement accessibles aux enfants atteints du cancer. Sui-
vez-nous sur les réseaux sociaux pour en entendre parler
— nous veillerons aussi a en faire une campagne de presse
dans le courant de la seconde moitie 2019!

Par ailleurs, la Commission européenne lance cette année
un nouveau financement Horizon 2027. Ce programme
comprend, comme le précédent, trois piliers: I'excellence
scientifique (ouverte a tout projet scientifique, dans tous
les domaines), le leadership industriel (les partenariats
publics-privés) et les défis sociétaux. Dans ce troisieme
pilier, sont définies des missions: les projets qui corres-
pondent a celles-ci bénéficieront d’un financement pré-
férentiel. En collaboration avec plusieurs associations
européennes, Nous Nous organisons pour qu’une de ces
missions concerne spécifiquement les cancers pédia-
triques — précisément car ceux-ci éprouvent des difficultés
a bénéficier de financements privés.



