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Cancer : les enfants laissés-pour-compte

L'association Childhood International et la plate-forme d'associa-
tions de parents d'enfants et de survivants d'un cancer pédia-
trique dénoncent les dérogations obtenues par certains indus-
triels « pour ne pas développer leur médicament chez I'enfant ».
Elles en appellent au commissaire européen a la Santé.

her Monsieur Andriukaitis,
C Nous sommes les fiers pa-
rents et représentants d’enfants
adorables, marrants, bruyants.
Certains vivent dans nos coeurs,
d’autres ont survécu a un cancer
aprés un traitement long et
toxique. Quand le diagnostic du
cancer tombe pour un enfant, les
proches évoquent souvent les
progres de la médecine pour ré-
conforter ses parents.

Le scandale est qu'en Europe,
les traitements pour le cancer
s'améliorent, mais pas pour les
enfants. Récemment, aprés la
publication du rapport d’évalua-
tion de la Commission sur les dix
années d'application du Régle-
ment sur les médicaments pédia-
triques, nous vous avons entendu
dire : « Je trouve trés préoccu-
pant de voir que les progres réali-
sés en oncologie pour les enfants
naient pas suivi ceux enregistrés
chez les adultes ».

Le cancer pédiatrique est un
probléme de santé publique et la
premiére cause de décés par ma-
ladie chez les enfants en Europe.
Certains cancers Dbénéficient
d'un taux de guérison élevé,
d’autres bien inférieur a 50 %.

Pourtant, pour ces derniers, les
traitements ont a peine évolué
depuis quinze ans. Labsence
d’accés a l'innovation empéche
tout espoir.

Certains pensent que « nous
ne connaissons pas les effets a
long-terme des nouveauxr médi-
caments... ». Et bien, nous sa-
vons qu'en l'état actuel, un en-
fant sur cing ne guérit pas et que
les deux-tiers des survivants de-
vront affronter de graves effets
secondaires induits par leur trai-

tement : insuffisance cardiaque,
cancer secondaire, retards cogni-
tifs, perte de la vue, amputation,
problémes de fertilité...

Le Reéglement sur les médica-
ments pédiatriques oblige les in-
dustriels a réaliser des essais cli-
niques chez les enfants pour tout
nouveau médicament qu'ils vou-
draient commercialiser pour les
adultes : ce réglement a été une
révolution pour beaucoup d'en-
fants, mais PAS pour ceux at-
teints du cancer. Cet échec au-
tour des cancers pédiatriques a
été clairement identifié dans le
rapport récent de la Commission
européenne sur le réglement.

Nous ne pouvons pas accepter

que les industriels obtiennent
des dérogations pour ne pas dé-
velopper leur médicament chez
I'enfant alors méme qu'il cible la
méme anomalie moléculaire que
chez l'adulte. Nous connaissons
trop d'exemples de perte de
chances pour nos enfants au
cours de ces dix derniéres an-
nées.

Lobligation de réaliser des es-
sais cliniques lorsqu'il existe un
profil moléculaire commun
entre un cancer d’adulte et d’en-
fant a déja été adoptée par les
Etats-Unis lors du vote par le
Congres du RACE for Children
Act I'été dernier. Pourquoi ne fai-
sons-nous pas la méme chose en
Europe ? Nous sommes aussi
fortement dégus que le rapport
ne propose pas d’action immé-
diate. Si nous ne faisons rien dés
aujourd’hui, les enfants conti-
nueront & mourir. Monsieur le
Commissaire, nous vous deman-
dons de définir dés maintenant
un plan de travail clair afin

d’améliorer le plus rapidement
possible le Réglement pédia-
trique.
Maintenant,
semble. m

agissons en-

{*)Unite2Cure, ChildhocdCancer|nterna-
tional, Acreditar (Portugal), Adolescenti
e cancro (ltaly), Association “Children
with once-hematologic diseases” (Bulga-
ria), Association Aida (France), Associa-
tion Cassandra (France), Association
Laurette Fugain (France), Barncancerfon-
den (Sweden), Barncancerfonden Mellan
Sverige (Sweden), Barncancerfonden
MNorra (Sweden), Barncancerfonden
Ostra (Sweden), Barncancerfonden
Sédra (Sweden), Barncancerfonden
Stockholm/Gotland (Sweden), Barncan-
cerfonden Vastra (Sweden), Bethany's
Wish (United Kingdom), Charitable
Foundation Zaporuka (Ukraine), Child-
hood Cancer Foundation {Ireland),
Christopher's Smile (United Kingdom),
Create for Chloé (United Kingdom),
Deutsche Kinderkrebsstiftung (Germa-
ny), Erintettek Egyesiilet {Hungary),
Federacidn Espariola de Padres de
NINOS CON CANCER (Spain), Fédéra-
tion Enfants Cancers Santé (France),
FIAGOP (ltaly),

Fondazione Soleterre (ltaly), Fondatioun
Kriibskrank Kanner (Luxembourg), Grace
Kelly Ladybird Trust (United Kingdom),
Imagine for Margo (France), KickCancer
(Belgium), Kyttaro - Adult Survivors from
Childhood and Adolescence Cancer
(Greece), Association Hubert Gouin
"Enfance & Cancer” (France), L'Etoile de
Martin (France), Osterreichische Kinder-
Krebs-Hilfe (Austria), Paguoda (Lithua-
nia), PORT - Paediatric Oncology Refe-
rence Team (United Kingdom), Princesse
Margot (France), SMILE n.o. - Poma-
hame s usmevom (Slovakia), Solving
Kids Cancer (United Kingdom), Tuki
(Belgium), UdruZenje - Srce za djecu koja
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boluju od raka u FBiH (Bosnia), VOKK -
Vereniging QOuders, Kinderen en Kanker
(Netherlands), Zoedlife (Switzerland).




