


LES ENFANTS NE MANQUENT PAS DE COURAGE.

Chaque annee en France, 2 500 enfants et d’adolescents sont touchés par un cancer.

Derriere ces chiffres, il y ades vies suspendues, des familles bouleversees, des enfances
interrompues. Et pourtant, une réalité demeure largement meconnue : les cancers
pédiatriques restent les parents pauvres de I'oncologie.

Moins de financements.
Moins de traitements adaptées.
Moins d’essais cliniques dedies.

Trop souvent, les enfants sont encore soignes avec des protocoles penses pour les
adultes.

Trop souvent, la recherche avance plus lentement quelle ne le devrait.

Trop souvent, la guerison depend des moyens disponibles et non des besoins reels.

Face a ce défi, les associations jouent un role determinant. En France, elles contribuent a
pres de 25 a 30 % du financement de la recherche en oncopediatrie.

Un enfant malade n’est pas qu’un petit héros.
C’est un patient.

Un patient qui a droit & des traitements adaptes.
Un patient qui a droit a 'innovation.

Un patient qui a droit a la guerison.

Face a cette réalité, nous avons décidé de nous rassembler sous le collectif UNIS
Associations, meédecins, chercheurs, familles : nous faisons le choix de l'unité.

Nous sommes aujourd’nui UNIS contre les cancers des enfants et des adolescents.
Unis pour porter une voix commune.

Unis pour alerter.

Unis pour agir.

Sous l'égide de la Societé Francaise des Cancers de I'Enfant, nous affirmons une
conviction simple : la guérison des enfants doit devenir une priorité nationale.



C’est le sens de Septembre en Or.

Un mois pour rendre visible l'invisible.

Un mois pour mobiliser toute la societe.

Un mois pour interpeller les pouvoirs publics.

Partout en France, des initiatives verront le jour, portées par une méme volonte : rendre
visible l'invisible. Le 26 septembre, une grande soiree a Paris viendra incarner cet elan
collectif. Dans le méme temps, plus de 30 villes se mobiliseront a travers des evenements
artistiques et engages.

A 20 heures précises, dans chacune des villes participantes, un monument s'illuminera
en or, au son de '’hymne Septembre en Or. Un moment symbolique, fort et synchronise,
pour faire resonner, partout en France, un méme message : celui de la mobilisation face
aux cancers des enfants et des adolescents.

Mais au-dela d’un évenement, nous langons un message clair : les cancers pédiatriques
ne manquent pas de courage. lls manquent de moyens.

Nous appelons::

- les pouvoirs publics a renforcer les financements dediés a la recherche pediatrique,
«les institutions a faire de cette cause un enjeu de sante prioritaire,

- les acteurs économiques et la societe civile a se mobiliser durablement.

Parce qu’aucun enfant ne devrait se battre pour vivre.
Parce que chaque avancée compte.
Parce que guérir un enfant ne devrait jamais étre une question de priorite.

UNIS, nous pouvons changer cela.



LE CHOC DES CHIFFRES
LES CANCERS PEDIATRIQUES EN FRANCE

Lorsque mon enfant est tombe malade, c'est tout notre univers familial qui s'est fissuré,
le monde s'arréte, comme si la réalite d’hier disparaissait soudainement. »
Amélie, maman de Maelys, 5 ans

2400 1% 85%

nouveaux cas des cancers des enfants guérissent
de cancers pédiatriques concernent les enfants aujourd’hui
chaque année en France

Mais aussi :

1ENFANT SUR 5

diagnostiqué d’un cancer en mourra

2t CAUSE DE DECES

1ENFANT PAR JOUR

meurt du cancer en France

1R CAUSE DE DECES

chez I'enfant(aprés les accidents) liée a une maladie

+60 TYPES DIFFERENTS DE CANCERS
PEDIATRIQUES EXISTENT

Certaines formes extrémement rares touchent seulement
quelques dizaines d’enfants dans le monde.



LES CANCERS PEDIATRIQUES

J'ai souvent peur de mourir mais heureusement
que ma maladie ne m'a pas fait mourir. »
Maélys, 5 ans et demi

Les cancers pédiatriques sont rares.

Et cette rareté constitue paradoxalement I'un des principaux defis auxquels chercheurs
et meédecins sont confrontes.

Contrairement aux cancers adultes, largement etudiés et regulierement mediatises, les
cancers pediatriques possedent leurs propres caracteristiques biologiques.

Les enfants ne sont pas des petits adultes.

Leurs maladies ne sont pas les mémes.

Leurs traitements ne peuvent donc pas étre pensés de la méme manieére.
Pourtant, les moyens consacres a cette recherche restent insuffisants.

La rarete de ces pathologies limite naturellement les investissements prives et renforce
le réle essentiel :

« des chercheurs

« des hopitaux

« des pouvoirs publics
- des associations

Chaque avancee necessite des années de recherche, des financements importants et
une mobilisation collective.

Face a cette realité, les associations jouent un réle essentiel dans le progrés de la
recherche. Aujourd’hui, elles contribuentaelles seulesapresde 25a 30 % du financement
de larecherche en oncopediatrie en France.

Un engagement considérable qui permet chaque année de soutenir de nouveaux
projets, d’accompagner les equipes de recherche et d’accelerer le developpement de
traitements plus efficaces pour les enfants et les adolescents.

Chaque jour, dans nos services, nous rencontrons des enfants qui font preuve d’'une
force et d’une resilience extraordinaires face a la maladie. Derriere chaque diagnostic, il
y a aussi des parents, des freres et des sceurs dont la vie bascule soudainement. Notre
mission est bien sUr de soigner, mais aussi d'accompagner ces familles tout au long de
leur parcours. Chaque progres médical compte, car derriere chaque avancee se trouve
la possibilite doffrir davantage d’espoir et de chances de guerison.»

Pr Farid Boulad
Immuno-hemato-onco pediatre



LES IDEES RECUES

Les cancers des enfants sont les mémes que ceux des adultes

FAUX

Les cancers pediatriques sont biologiquement différents
et necessitent une recherche specifique.

Aujourd’hui les enfants guérissent tous

FAUX

Méme si les progres realises sont considerables,
un enfant sur cing décede encore de son cancer.

C’est une maladie rare, donc marginale

FAUX

Le cancer demeure la premiere cause de deces
liee a une maladie chez I'enfant.




Derriere chaque traitement qui existe aujourd’hui se cachent des années de recherche.

Derriere chaque progres medical se trouvent des medecins, des chercheurs, des
familles, des associations et des donateurs mobilises autour d’'un méme objectif : donner
davantage de chances aux enfants de gueérir.

Face a un constat partage, des cancers pediatriques encore insuffisamment finances,
des besoins considerables en matiere de recherche et une necessite de faire entendre
une voix commune, plusieurs acteurs majeurs ont decide d’unir leurs forces.

C’est ainsi qu’est né le collectif UNIS contre les cancers des enfants et des
adolescents.

Plus qu’un collectif, UNIS est une alliance entre les associations, les familles, les
professionnels de sante et les acteurs engages autour d’'une ambition commune : faire
des cancers pediatriques une priorité nationale.

UNIS est ne pour :

« soutenir et accélérer la recherche contre les cancers pédiatriques ;
« sensibiliser le grand public a une realité encore trop peu visible ;

« interpeller les institutions et les pouvoirs publics ;

e porter une parole commune forte et coordonneée ;

« faire grandir Septembre en Or comme un mouvement national de mobilisation.

Pour la premiére fois, plusieurs acteurs majeurs se reunissent autour d’'une méme
ambition: porterune parole collective etagirensemble pourlesenfantsetlesadolescents
touches par le cancer.

Le collectif rassemble aujourd’hui :
Association APPEL

Association engagée dans le financement de la recherche sur les
cancers et leucemies de l'enfant, ainsi que dans 'amélioration de la prise
en charge des jeunes patients et de leurs familles.

Une main Fendle vers I Vie !
Association Nos P’tites Etoiles

Association qui accompagne les enfants malades et leurs proches
en leur offrant des moments d’évasion, des projets solidaires et des
parentheses de joie durant leur parcours de soins.

Association Hubert Gouin - Enfance & Cancer

Association mobilisee pour soutenir la recherche sur les cancers
pediatriques etameliorer le quotidien des enfants touches par lamaladie
et de leurs familles.



Fédération Enfants Cancers Santé

Federation nationale regroupant de nombreuses associations
locales et nationales engagees dans le financement de larecherche
contre les cancers pediatriques.

Association Laurette Fugain

Associationreconnue d’intérét general engagee dans la lutte contre
la leuceémie, le soutien a la recherche médicale, laccompagnement
des patients et la sensibilisation au don de vie.

Et pour Septembre en Or, UNIS est accompagné par :
Société Francaise des Cancers de 'Enfant (SFCE)

Societe savante qui rassemble les professionnels de santé
specialises dans les cancers et leucemies de lenfant et de
I'adolescent afin de faire progresser les traitements et la recherche.

Ligue contre le Cancer

Premiere association frangaise de lutte contre le cancer, engagee
autour de quatre missions : recherche, accompagnement des
malades, prévention et mobilisation citoyenne.

UNAPECLE

Union nationale federant des associations de parents denfants
atteints de cancer ou de leucemie, engagee dans le soutien aux
familles et 'amélioration de leur prise en charge.

Ensemble, ils appellent :

enfants (° sz, |
cancerswante

@l Laurette
2 Fugain

LA LIGUE
CONTRE
LE CANCER

« les pouvoirs publics arenforcer les financements dédiés alarecherche pédiatrique

« les institutions a faire des cancers pédiatriques une priorité de santé publique

« les acteurs économiques a soutenir durablement la recherche

« la sociéte civile a se mobiliser

Quand un enfant est touché par un cancer, cest toute une famille qui bascule dans
un monde qu’elle ne connait pas. On apprend a vivre au rythme des traitements, des
examens, de l'attente et de l'incertitude. Derriere chaque chiffre, il y a des parents, des
freres, des sceurs, des vies bouleversees. C'est pour eux que nous devons continuer a

nous battre. »

Stéphanie Fugain
Présidente et fondatrice de I'Association Laurette Fugain



UNE MOBILISATION NATIONALE QUI PREND DE L'AMPLEUR

Septembre en Or est le mois international de sensibilisation aux cancers des
enfants et des adolescents.

Un mois pour rendre visible I'invisible.

Un mois pour mobiliser toute la societe.

Un mois pour interpeller les pouvoirs publics.

Cette annee, Septembre en Or prendra une dimension nationale inedite.

A ce jour, plus de 30 villes francaises ont déja rejoint le mouvement et d’autres
mobilisations viendrontencore renforcer cette dynamique dansles prochaines semaines.

Parmi les villes deja engagees :

Paris, Marseille, Lyon, Lille, Bordeaux, Strasbourg, Nantes, Rennes, Montpellier, Grenoble,
Reims, Tours, Rouen, Nice, Nancy, Saint-Etienne, Dijon, Annecy, Limoges, Poitiers,
Chalon-sur-Sadne ainsi que de nombreuses autres villes et territoires mobilises.

Partout en France, associations, benévoles, artistes, familles et partenaires se reuniront
autour d’'un méme objectif : faire entendre la voix des enfants et sensibiliser le plus grand
nombre a la réalité des cancers pediatriques.

A 20 heures précises, dans chacune des villes participantes, un monument s’illuminera
en or au son de I'hymne Septembre en Or.

Un moment symbolique, fort et synchronisé, destiné a faire résonner partout en
France un méme message : la mobilisation ne doit plus connaitre de frontiéres.

Paris : une soirée nationale pour porter un appel collectif

Point d'orgue de Septembre en Or, Paris accueillera une grande soiree nationale
reunissant enfants, familles, medecins, associations, artistes et personnalités engagees
autour d'une méme cause : faire entendre la voix des enfants et adolescents touches par
le cancer.

Pensee comme un moment de mobilisation, d’émotion et d’espoir, cette soiree porteraun
message clair : faire de la recherche sur les cancers pediatriques une priorite nationale.

Des personnalités engagees aux cotés de Septembre en Or

Plusieurs artistes et personnalites ont choisi de soutenir Septembre en Or afin d’aider &
sensibiliser le grand public a la réalite des cancers pediatriques.



A travers des rencontres avec les enfants et les familles, des prises de parole dans les
medias, des relais sur les réseaux sociaux ainsi que leur présence lors de la grande soiree
parisienne, ils participeront a porter cette mobilisation nationale : Lucie Bernardoni,
Karima Charni, Lou Deleuze, Marlene Schaff, Julie Zenatti, Xiaorao, violoniste révelee
dans Prodiges, Emeline, chanteuse et harpiste revelee dans The Voice Kids, Tim Sparking,
guitariste electrique et bien d’autres...

Comment rejoindre le mouvement ?

Parce que la mobilisation contre les cancers des enfants et des adolescents ne se limite
pas a une soiree ou a une date dans le calendrier, chacun peut contribuer a faire grandir
Septembre en Or.

Chacun peut agir a son echelle :
« Participer aux evenements organises partout en France

« Relayer les messages et actions Septembre en Or autour de soi et sur les réseaux
sociaux

» Porter les couleurs de Septembre en Or et sensibiliser son entourage

e Soutenir les associations engagees dans la recherche et 'accompagnement des
familles

« Mobiliser son entreprise, sa collectivité ou son etablissement scolaire
» Faire entendre la voix des enfants et des adolescents touches par le cancer

Parce qu'au-dela d’'une campagne, Septembre en Or est un mouvement collectif qui ne
peut exister sans la mobilisation de tous.

LE 26 SEPTEMBRE A 20 HEURES DANS PLUS DE 30 VILLES :
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