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Cela fait plus de 20 ans maintenant que la Fondation contre le Cancer a noué des
liens forts et continus avec I'asbl Sun Child.

Le cancer est une problématique susceptible de toucher le plus grand nombre : on sait aujourd’hui qu’un
homme sur 3 et une femme sur 4 seront touchés par cette maladie avant I'dge de 75 ans.

Si cette épreuve complexe dans son cheminement est douloureuse pour le patient et ses proches, que
dire lorsque la personne affectée directement se trouve étre un enfant ?

Au-dela des traitements médicaux proprement dits, un accompagnement de qualité de I'enfant qui
souffre est essentiel afin d‘améliorer son quotidien et de lui permettre de mener la vie la plus normale
possible malgré la maladie.

Cest d'autant plus important que les chances de guérison chez l'enfant
se sont considérablement améliorées et que le maintien d’une
bonne qualité de vie dans la durée est un point d'attention
central pour tous et certainement pour Sun Child qui ceuvre
chaque jour a faire traverser avec succes aux enfants can-

céreux I'épreuve des traitements médicaux.

Benoit KOERPERICH
Directeur général de la Fondation contre le cancer

Sun Child durant la crise sanitaire

Sun Child adapte ses services durant
la crise sanitaire

Comme pour tout le pays et tous les secteurs de |'écono-
mie, la crise covid-19 et le confinement ont paralysé les
activités de I'association. Du jour au lendemain, la prio-
rité n°1 des hopitaux est devenue la lutte contre le virus.
Seuls les soins aux enfants atteints de cancer sont restés
prioritaires.

Concretement qu’est-ce que cela a
changé chez Sun Child ?

Tous les services qui impliquaient la présence de béné-
voles ont été suspendus (transports, babouchkas, art-
thérapie, spectacles du Sparadrap Circus...) pour deux
raisons évidentes : protéger les enfants et leurs familles
mais également les bénévoles de I'association.

Dominique Jadin
Assistante sociale a I'Huderf

De nouveaux services ont été
proposés

Ils ont remplacé les activités habituelles de I'association
comme le systéme de cheque-taxi ou encore les contacts
réguliers de notre conseillere sociale avec les familles
pour voir comment nous pouvions les aider a traverser
cette période de crise.

En conclusion, nous pouvons dire que cette crise sanitaire
nous a obligés a étre réactifs et créatifs et malgré toutes
les contraintes liées au confinement nous avons poursui-
vi au mieux notre mission d'aide aux familles.

Dans les prochains articles vous découvrirez certaines
des initiatives mises en place par Sun Child pour aider les
familles et lutter contre l'isolement.

Francoise Knott
Coordinatrice

L'aide aux familles ne s’est pas arrétée
durant le confinement

Le service social de 'Huderf a maintenu une excellente collaboration avec
tous les bénévoles de Sun Child durant la période de confinement, et plus
largement durant la crise sanitaire due au Covid.

Les aides financiéres ont toujours pu étre introduites aupres de la
commission des interventions et recevoir des réponses rapides et bien

souvent positives.

En ce qui concerne les aides aux déplacements afin de rejoindre I'hopital,
un certain nombre de parents ont pu bénéficier de cheques taxi pour

leur arrivée a I'hopital et leur retour a domicile durant cette crise. En effet,
les chauffeurs-bénévoles ne pouvaient plus effectuer de trajets avec leur
propre véhicule ; les responsables de Sun Child ont trouvé et proposé cette
solution qui a beaucoup aidé les familles.

Enfin, des formules de vacances ont pu étre proposées a certaines familles
n‘ayant pas la possibilité de partir, que ce soit en Ardennes (La Roche) ou a la
mer (Blankenberge). Ces familles en sont revenues enchantées !

Encore un chaleureux merci a toute I'équipe de Sun Child ))
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Séjours de
vacances 2020

ette année, la crise COVID a modifié I'organisation
Cdes séjours de vacances organisés par Sun Child.

En effet, I'ASBL Les Gais Lurons, avec laquelle nous
collaborons depuis de nombreuses années s'est trouvée
dans l'obligation, pour des raisons sanitaires, de limiter
fortement le nombre de participants ainsi que le nombre
de séjours a Champion.

Afin de ne pas priver les enfants de vacances au grand
air, nous avons décidé, sans renoncer bien évidemment
aux séjours a Champion, de nous tourner vers d’autres
structures et avons conclu un nouveau partenariat avec
le groupe Floréal pour ses centres de vacances a Blan-
kenberge et a La Roche en Ardennes ou nous avons pu
envoyer 12 familles durant les mois d'été pour leur plus
grande satisfaction.

Une maman

(( Un enfant heureux grace a Sun Child

Je suis maman de deux enfants dont un est fortement handicapé. Voyager
avec un enfant handicapé n'est vraiment pas facile mais heureusement Sun
Child est la pour nous aider.

Cet été, grace a Sun Child, nous avons eu la chance de passer un séjour
inoubliable de sept jours a Blankenberge, dans un chouette appartement
pres de la mer. Un vrai paradis.

J'ai eu le bonheur de voir la joie briller dans les yeux de mes enfants.

Un grand merci a Sun Child. ))

Protection en polycarbonate pour
une plus grande sécurité

/inspirant de ce que les sociétés de taxis ont mis au
point pour assurer la protection des conducteurs
et des usagers, Sun Child a proposé aux chauffeurs

bénévoles qui souhaitaient poursuivre leur mission de
transport d'enfants gravement malades, durant la période
de covid, de mettre a leur disposition ce nouvel équipe-
ment. Il s'agit d'un systeme de parois souples en matériau
transparent permettant de compartimenter I'habitacle
d’un véhicule.

Ce cloisonnement sanitaire de I'habitable permet a
chaque occupant d'avoir son propre espace isolé, sans
contact avec les autres passagers.

Cette solution vient en complément des mesures bar-
rieres et fait partie des moyens mis a la disposition par
I'asbl pour protéger a la fois les enfants et leurs familles et
les bénévoles de I'association.

Jacques Logé
Chauffeur bénévole

<( La reprise des activités de chauffeurs lors du
déconfinement fut une bénédiction

La reprise des activités de chauffeur fin septembre fut une bénédiction.

Pas mal d’enfants lourdement malades ont pu grace a Dieu étre repris en
charge pour des transports hebdomadaires urgents, fréquents et récurrents
en respectant les mesures sanitaires auxquelles je me suis parfaitement

habitué.

Les (bonnes) habitudes sont une seconde nature !

Ce sont des retrouvailles qui font tellement de bien, c'est notre raison

d'étre a nous, les chauffeurs ...
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Bonjour Delphine Heenen, pour ceux qui ne
vous connaitraient pas, pouvez-vous vous
présenter brievement ?

Je m'appelle Delphine Heenen et, avec ma famille, jai
lancé en 2017 l'association KickCancer avec pour objectif
de financer la recherche contre les cancers pédiatriques
pour améliorer le taux de guérison des patients et faire en
sorte que les enfants guérissent avec moins de toxicité et
d'effets secondaires sur le long terme.

Cette aventure qui était familiale au début s'est vite élar-
gie a d'autres familles qui font maintenant partie de notre
Conseil d’administration.

Il y a 8 mois, vous lanciez la plateforme
Childrencancer.be. Comment est venue l'idée
de créer cette plateforme ?

Quand nous avons voulu nous investir pour soutenir la
recherche contre les cancers pédiatriques, on a d'abord
cherché a savoir ce qui existait déja en Belgique parce
gu'on voulait éviter de dupliquer les initiatives. On a
eu beaucoup de difficultés a trouver les organisations
qui existaient, mis a part quelques organisations trés
connues comme la Fondation contre le cancer, Télévie ou
encore Kom op tegen kanker. Du coup, on sest dit que
ce serait utile de créer un site qui recenserait toutes les
organisations existantes ...

Interview de

Delphine Heenen

klo\‘o"

Afin d'établir une liste exhaustive de ces organisations,
nous avons contacté les hopitaux, ce qui nous a permis
d‘arriver a la conclusion qu'il n'y avait rien qui ressemblait
a ce que nous voulions faire et c'est ainsi que nous avons
décidé de créer notre propre organisation.

Que pense le monde médical de cette
plateforme ?

Le projet de Childrencancer.be a été trés bien accueilli par
le monde médical parce que cela lui permet de bénéficier
d'une base de données constamment mise a jour. C'est
un gain de temps énorme pour les médecins qui sou-
haitent orienter les familles vers une association. En effet
dans le domaine des cancers pédiatriques, il y a pas mal
de gens qui lancent des initiatives aprés avoir perdu un
enfant ou aprés la maladie d'un enfant. lls veulent chan-
ger les choses pour les autres et puis aprés un moment,
ils réalisent qu’ils ont besoin de passer a autre chose et
ils abandonnent. Il y a donc pas mal d’associations qui se
créent et qui disparaissent ensuite.

Quels sont les autres chantiers sur lesquels
vous travaillez ?

Pour le moment nous organisons des réunions informa-
tives entre les associations membres de Childrencancer.
be afin de leur permettre de se rencontrer, de travailler
ensemble et de consolider leurs actions. Mais a terme,

on aimerait créer une organisation coupole dans laquelle
on formaliserait encore plus les relations, on échangerait
plus d’informations et on mettrait plus d'outils en com-
mun.

Qu'en est-il du travail entrepris au
niveau national et méme européen
pour une meilleure reconnaissance des
cancers pédiatriques et pour obtenir le
remboursement des traitements ?

En ce qui concerne le remboursement des traitements
médicaux pour l'instant c'est au point mort. Nous avons
un nouveau gouvernement et le ministére de la santé a
d’autres priorités en ce moment avec la crise covid.

Au niveau européen, on est en train de travailler sur un
plan qui s'appelle le Europe’s beating cancer plan. C'est
un plan de lutte contre le cancer qui va déboucher sur
des directives européennes qui vont ensuite se traduire
par des projets nationaux dont l'objectif est de proposer
des mesures concrétes pour faciliter I'acces et rendre l'or-
ganisation des soins plus favorables aux patients.

On essaye aussi d'orienter la recherche vers des domaines
qui sont pour l'instant complétement méconnus comme
par exemple les causes des cancers pédiatriques pour
espérer mettre en place une politique de prévention des
cancers.

Toujours au niveau européen, un nouveau programme
de financement de la recherche médicale a été lancé.
Nous attendons beaucoup du groupe de travail cancer
qui a été mis en place pour que les cancers pédiatriques
bénéficient de financements européens.

Enfin, ce dont nous sommes trés fiers, c'est du lancement
par KickCancer et 2 autres associations européennes
du premier appel a projet européen « Fight Kids Can-
cer ». Ce projet, d'une valeur de 3 millions d'euros, vise
a financer des bourses pour « Recherche innovante et
européenne ». En 2020, nous avons sélectionné 6 projets.
Un second appel a projets est en cours et on remettra les
bourses en mai 2021.

Souhaitez-vous rajouter quelque chose a cet
interview ou faire passer un message a nos
lecteurs ?

Avec ChildrenCancer.be, je suis trés contente d’avoir pu
contribuer a mettre en place cette collaboration entre
associations. Cela nous permet de savoir ce que chacun
fait. C'est vraiment trés inspirant !

Concernant Sun Child, je suis admirative des projets que
vous avez développés et je suis ravie de constater que
malgré vos 30 ans d'existence, vous étes restés jeunes,
actifs et dynamiques !

Voici les associations qui font partie aujourd’hui de CHILDRENCANCER.be
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Protonthérapie en Pédiatrie

La protonthérapie est enfin arrivée en Belgique. Cette technique de radiothérapie permet

de cibler les tumeurs avec plus de précision que la radiothérapie conventionnelle . Elle est
particulierement indiquée dans le traitement des cancers pédiatriques. La protonthérapie, qui
utilise des faisceaux de protons et non des rayons X, permet de cibler de maniére plus précise

les cellules cancéreuses.

a particularité des protons est qu'ils parviennent a
déposer la dose a une profondeur donnée : ils s'ar-
rétent au niveau de la tumeur et ne vont pas au-de-
la de celle-ci. Certains tissus sains particulierement
sensibles aux radiations sont parfois situés trop pres de la
tumeur, si bien qu’il est pratiquement impossible de les
traiter sans mettre en danger la qualité de vie du patient.
La protonthérapie assure une meilleure protection des
tissus sains et réduit le risque de développement d’un
nouveau cancer provoqué par le traitement lui-méme.

Le centre Particle (pour Particle Therapy Interuniver-
sity Center Leuven), résulte d’'une collaboration scienti-
fique et clinique entre deux universités (la KU Leuven et
I'UCLouvain), six hépitaux universitaires (I'UZ Leuven, les
Cliniques universitaires Saint-Luc, 'UZ Gent, le CHU-UCL-
Namur, I'UZ Antwerpen et I'UZ Brussel), leurs réseaux
hospitaliers. Grace a ces derniers, Particle peut collabo-
rer avec 80 % des services de radiothérapie du pays. On
estime qu'en Belgique, de 37 enfants et 14 adolescents
chaque année doivent étre traités par protonthérapie .

La puissante protection de la
protonthérapie

Non invasive et ultra-précise, la protonthérapie s'avére
étre une arme puissante dans la lutte d'un enfant contre
le cancer. La protonthérapie délivre un rayonnement
directement dans la tumeur, épargnant un rayonnement
excessif nocif aux tissus et organes sains environnants.
La précision de la protonthérapie est extrémement pré-
cieuse pour les enfants et les adolescents étant donné
gu'ils sont encore en développement et plus sensibles
aux effets de l'exposition aux radiations conventionnelles.
Les doses de rayonnement précises et controlées de la
protonthérapie entrainent moins d'effets secondaires
a court terme pendant le traitement et réduisent consi-
dérablement le risque d'effets secondaires a long terme
plus tard dans la vie de I'enfant et notamment le risque
de deuxieme cancer.

Protonthérapie pour les cancers
pédiatriques

Le centre de protonthérapie Particle de I'UZLeuven s'est
ouvert en 2020 et a accueilli cet été les premiers patients
pédiatriques. Jusqu'a aujourd’hui, pour bénéficier de la
protonthérapie, les patients belges devaient se rendre
en France, en Suisse ou en Allemagne. C’était lourd pour

ces familles dont I'enfant devait recevoir ce traitement et
qui se retrouvaient loin de leur environnement social et
familial pendant un temps assez long puisqu’un traite-
ment par protonthérapie s'effectue généralement sur six
semaines.

Rémi, 5 ans, fut le 1¢" patient pédiatrique a avoir été traité
en Belgique par protonthérapie. Il a été pris en charge a
I'age de 3 ans dans notre service pour un rhabdomyosar-
come de l'orbite gauche. Il a été traité alors par chimiothé-
rapie avec disparition de la tumeur et mise en rémission.

Malheureusement, en avril 2020, les parents de Rémi
constatent une réapparition de la tumeur au méme en-
droit. Limagerie par résonance magnétique nucléaire
et la biopsie confirment la rechute localisée du rhabdo-
myosarcome de Rémi. Il doit alors reprendre une chimio-
thérapie couplée a une radiothérapie locale. Vu la loca-
lisation de sa tumeur, l'indication de protonthérapie est
rapidement posée. Au départ, une incertitude persiste
sur I'endroit ou se ferait cette protonthérapie. Jusqu'alors
tous les patients pédiatriques de notre institution étaient
envoyés a Villigen en Suisse. Au fils des semaines, il s'est
avéré que le centre Particle de I'UZLeuven était prét a
accueillir les enfants et Rémi fut donc le 1¢" a bénéficier
de ce traitement en Belgique de mi-ao(t a mi-septembre.
Vu le jeune age de Rémi, il devait étre endormi tous les
jours pour recevoir ses rayons qui devaient se donner de
maniére extrémement précise. De facon concomitante, il
a poursuivi également, sur place, dans le service d'onco-
logie pédiatrique ses cures de chimiothérapie.

Professeur Bénédicte Brichard

La maman de Rémi

K«

Depuis la rechute de Rémi, les médecins nous avaient informés de la nécessité
d’un traitement de radiothérape et plus précisément de protonthérapie pour
Rémi. Nous nous étions renseignés et nous étions préts a partir a Villigen en
Suisse pour ce traitement. Ce centre de protonthérapie est réputé pour le
traitement des enfants et méme si cela voulait dire que nous devions partir
pendant 6 semaines a I'étranger, nous étions préts. Lorsqu’on nous a informés
que la protonthérapie de Rémi aurait lieu en Belgique, nous étions un peu
inquiets, sachant qu'aucun enfant n’avait encore été traité dans ce nouveau
centre. Rapidement, nos craintes se sont dissipées.

Le personnel est trés accueillant et les anesthésistes nous ont mis en
confiance. On a de suite compris que le dossier de Rémi était bien suivi et qu'il
y avait une trés bonne communication entre le service de protonthérapie,

les services d'oncologie pédiatrique de Saint Luc et de 'UZLeuven. Le
radiothérapeute faisait régulierement le point avec nous sur le traitement

de Rémi. Nous nous sommes vite rendu compte qu'ils avaient aussi une
grande expérience. Lorsqu'il fallait que Rémi consulte un dermatologue ou un
ophtalmologue, celui-ci venait nous rencontrer sur place. Nous n‘avions pas

a nous déplacer dans I'hopital. Tout était fait pour que nous gardions notre
énergie dans ces moments déja compliqués. L'acces au centre était facile avec
un parking tres proche et comme c'est tout neuf, les locaux sont aussi tres
agréables. A postériori, nous sommes contents que le traitement de Rémi ait
pu se faire en Belgique a proximité de notre domicile. ))

Les centres de protonthérapie se sont multipliés de par le monde.
Il en existe actuellement 62, disposant d’'un total de 165 salles de
traitement. Environ 24.000 patients auraient été traités par

protonthérapie en 2018.
Le nombre de centres devrait doubler d’ici 2022.
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Pourquoi la protonthérapie ?

a protonthérapie est considérée comme la forme
la plus sophistiquée de radiothérapie utilisant un
faisceau de protons a haute énergie pour irradier
les tumeurs.

En raison de ses avantages, la protonthérapie est utilisée
de nos jours pour traiter de nombreux cancers et s'avere
particulierement appropriée lorsque les options de trai-

tement sont limitées et les méthodes de radiothérapie
conventionnelles recourant a des faisceaux de photons
présentent des risques inacceptables pour les patients.
C'est notamment le cas pour les cancers de I'ceil et du
cerveau, de la téte et du cou, de la prostate, du foie, du
poumon et du sein et les cancers pédiatriques, de méme
que d’autres tumeurs situées a proximité de structures
critiques.

Les avantages de la protonthérapie

« Pasou peu de radiation derriére la tumeur

« Dose intégrale minimale par traitement

« Potentiel de réduction des risques d’effets secondaires

« Potentiel d'amélioration de la qualité de vie pendant et apres le traitement

A propos d’IBA

IBA (lon Beam Applications SA) est une société belge de technologie médicale dont l'objectif est
d'apporter des solutions intégrées et innovantes pour le diagnostic et le traitement du cancer.

La société est le leader du marché de la protonthérapie depuis 30 ans et a construit la plus grande
communauté d'utilisateurs de centres de protonthérapie. Avec ce centre supplémentaire, 86 salles
de protonthérapie équipées par IBA sont désormais opérationnelles dans le monde. En outre, IBA
est a la pointe de l'innovation dans le domaine de la protonthérapie, avec des progres continus sur
les technologies futures telles que la thérapie ARC et I'irradiation FLASH sur sa plate-forme Proteus.

A ce jour, environ 200 000 patients dans le monde ont déja bénéficié de la protonthérapie. Un
chiffre qui devrait doubler au cours des cing prochaines années.

Source : https://iba-worldwide.com/proton-therapy

Take Off devient ClassContact!

En 2006, trois anciens collégues de la société IBM décident de mettre leurs compé-
tences au service d'enfants malades et isolés afin qu'ils puissent renouer avec leurs
proches et poursuivre leur scolarité. lls créent alors I'ASBL Take Off dont la mission est
de favoriser la communication entre les enfants et leur école.

En 2020, I'équipe a grandi et compte désormais dix personnes qui ont décidé de revoir
la stratégie de I'asbl et de clarifier sa mission, a savoir connecter les enfants malades a
leur classe. Cette transformation passe également par le choix d'un nouveau nom plus
proche des activités de I'asbl ClassContact, par I'adoption un nouveau logo et la créa-
tion d’un site web flambant neuf.

Depuis la création de I'ASBL, plus de 1000 enfants, 14 hopitaux et 415 écoles ont déja
bénéficié des services de l'asbl.

Pour information : une année connectée pour un enfant co(ite 2500 euros.

Bednet

Créé en 2002 a Anvers en tant que projet pilote, ce n'est qu’en 2004 que I'asbl Bednet
voit le jour.

A la différence de l'asbl Take off (aujourd’hui ClassContact), Bednet a été re-
connue dés 2014 par le Gouvernement flamand et le droit a I'éducation pour
les enfants malades de longue durée a été inscrit dans le décret Education
du 23 avril 2014.
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Cette année encore, S* Nicolas couvrira nos petits malades de cadeaux

Malheureusement a cause des restrictions sanitaires (COVID), cette année Sun Child ne pourra pas organiser sa grande
féte annuelle de Saint Nicolas.

Cependant grace a la générosité des responsables du magasin Cora de Woluwé-Saint-Lambert et au dévouement
des bénévoles de Sun Child, les enfants ne seront pas privés de cadeaux. En effet, exceptionnellement, ceux-ci seront
directement apportés a leurs domiciles pour leur plus grande joie.

Un tout grand MERCI, a celles et ceux qui participeront a la réussite de cette opération « Saint Nicolas 2020 ».

Parce que l'esprit de Noél, c’est le partage!

Pour célébrer la fin de 'année et mettre a I'honneur l'esprit de partage, Cartier vient
de lancer une trés belle initiative !

En effet, tous les clients qui se présenteront dans une des boutiques Cartier du pays,
auront la possibilité de choisir deux livres pour enfants. Le premier sera réservé a leur
usage personnel (pour offrir a leurs enfants ou petits-enfants) et le second sera offert
a une association qui vient en aide aux enfants malades.

Cette année, c'est I'asbl Sun Child et la librairie pour enfants, Le Wolf, située, a un jet
de pierres de la Grand Place, qui auront la joie de participer a cette tres belle aven-
ture. Unimmense MERCI a eux !




