GRENOBLE | Les associations de parents interpellent Frangois Hollande sur I'importance de la recherche

Cancer pediatrique :
des combats pour la vie

MY e e won com
bl pon la vie, Lorsdgue
l'on détecte on 2000 un neu-
toblagtome au petit gargon,
alors dgé de 3 ans, I'enfant
originaire du Pont-de-Claix
esl rapidement pris en char-
ge. Mais aprés une rémission
partielle, le cas de Lenny
s'aggrave, et 1'on fait savoir a
ses parents que les soins sont
devenus vains.

« Lenny voulait se battre »,
explique Zineb Medjaouri,
présidente de l'association
SOS Lenny, créée en 2012,
Celle-ci cherchait alors a ré-
colter les fonds necessaires
au financement d'un nou-
veau traitement pour le petit
garc¢on, admis dans le service
controversé du Dr Delépine,
a Garches: "L'hopital de la
derniere chance". Mais mal-
gré tous les efforts déployés,
Lenny décéde le 13 septem-
bre dernier, a 1'age de 7 ans,

Une histoire et un combat
singuliers, qui font pourtant
échos a tant d'autres.

Les enfants : grands
absents du troisiéme
Plan cancer

Chaque année en France,
autour de 1700 nouveaux
cas de cancers pédiatriques
sont détectés, et 500 enfanty
en meurent, selon 1'Institut
national du cancer.

Et, depuis que le gouverne-
ment a devoilé son nouveau
Plan cancer, le 4 janvier der-
nier, la colere gronde dans les
associations de parents. « Pas
un mot sur les enfants | o, dé
nonce Staphane Vedronne,

wirdelalse Hva pour la vie, Le
papa a alors lancé une péti-
tion, ralliée par 110000 ci-
toyens et 50 associations,
dont SOS Lenny, pour inter-
peller Francois Hollande.

« Le président a parlé de
l'aprés-cancer pour les en-
fants, avance M. Vedrenne,
mais que fait-il de ceux qui
n'ont pas la chance d'y arri-
ver ? Il faut des financements
pour la recherche | » Une de-
mande qui part du constat
que seuls 2 % des fonds anti-
cancer sont alloués a la re-
cherche pour les cancers pé-
diatriques.

I « La vie des enfants
est un sujet apolitique »

Cette demande fait aussi
écho a la proposition de loi du
député UDI Jean-Christophe
Lagarde, de mettre a contri-
bution les firmes pharmaceu-
tiqques, a hauteur de 0,15 %
de leur chiffre d'affaires, poun
financer la recherche podia
trique,

Une proposition qu'fiiciin
parlementaire PS n'a #ignoe,
lour réglement interne 1o loui
interdisant.

D'on la colere et linconm
prehension des associations
« La vie d'un enfant va an
dela des clivages polifl
ques ! », s'indigne Zineh Me
djaouri. !

Quant & SOS Lenny
ciation « ne va rie
« Nous devons c
neus battre; pourté

) I'nmm

consciendes, et podt que les
choses avancent, »

Clara CHARLES
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Lus cancers pédiatriques
sont des maladies rares qui
font chague année autour de
1 700 nouveaux cas, selon
I'Institut national du cancer,

Clon cancers sont véritable-
ment différents de ceux des
adultos, Les plus fréquents
wont les leucémies, les tu-
moeun du systome nerveux
contral ot los lymphomes,
Lot cavmen sont difficiles a
daterminer, pulsque seuls
O % d'entre eux sont horadi
tadron, ot que les lacteurs (o
vorisant, comme le tabac ou
l'aleool chez I'adulte, sont
meéconnus chez 'enfant.

« Larecherche pourles can-
cers pédiatriques est difficile,
car les cas similatres dans un

Leé cancers pé'diat'riquéé sont de;s maladies rares qui touchent chaque année autour de 1 DOHr"louveaux cas.

meéme service hospitalier
sont trés rares, nous éclaire
Anne Pagnier, responsable
du service de cancérologie
pédiatrique au CHU de Gre-
noble. Il peut n'y avoir qu'un
seul cas par an dans un servi-
ce, Il est donc crucial de met-
tre en place des collabora-
tions internationales de re-
cherche, Ef ces petits effectifs
dissuadent les laboratoires
pharmaceutiques de mener
des dtudes, car elles leur sont
peurentables, »

Les moyens mis en ceuvre
ne sont pas suffisants

Le deuxieme Plan cancer

avait comme axe d'intérét le

cancor adolescent, bien spé-

Recherche et soins : ou en est-on ?

cifique a cet age. « Mais si les
Plans cancer successifs s'in-
téressent a la prise en charge,
aux soins... ils se focalisent
peu sur la collaboration né-
cessaire entre services », se-
lon la pédiatre grenobloise,

Pour ce qui est des causes
épidéemiologiques, la spacia-
liste explique que les étudos
avancent, mais que los
MOYens mis en ceuvie ne son|
pas sulfisants, Quant auy
soins des enfants, « depuls 50
ans, la recherche an oncolo
gie pediatricue of 'amaliom
tion des filieres de soin onf fail
passer le taux de guérison
globale de 20 a 75 % », con-
clut Anne Pagnier,
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