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Coopérations
Renforcer les partenariats nationaux et internationaux 

Conjuguer nos efforts pour avancer. Une devise qui s’applique également 
en matière de partenariats interdisciplinaires. Cancer de l’Enfant en 
Suisse est partenaire de nombreuses organisations nationales et inter
nationales et coopère avec différents groupes de travail dans toute la 
Suisse, notamment dans le domaine des soins de suivi. La coopération et 
l’échange de connaissances avec d’autres acteurs majeurs dans le  
domaine du cancer de l’enfant constituent le cœur de nos activités. Cela 
englobe notamment des chercheurs, des associations de parents et  
des réseaux de jeunes adultes guéris. Ces réseaux nous permettent de 
nous concentrer davantage sur des thèmes et des projets communs  
et d’être informés régulièrement des dernières avancées dans le domaine 
du cancer de l’enfant. Outre sa participation à des congrès nationaux et 
internationaux, Cancer de l’Enfant en Suisse s’implique activement dans 
divers réseaux et organisations, comme Childhood Cancer International, 
PanCare et SIOP Europe, qui œuvrent pour l’amélioration des soins de suivi.

«La collaboration nationale et internationale est très importante pour notre association  
faîtière. D’une part, nous profitons de l’échange mutuel d’expériences des organisations  
et, d’autre part, les congrès thématiques favorisent le transfert de connaissances et  
contribuent au développement d’un réseau efficace.» 

Birgitta Setz, CEO de Cancer de l’Enfant en Suisse
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Recherche
De meilleures chances de guérison et moins  
d’effets à long terme

En Suisse, environ 300 enfants et adolescents sont atteints chaque 
année de plus de 50 types de cancers différents. Ces cancers ne sont 
pas les mêmes que ceux qui touchent les adultes et font partie des 
maladies rares. Malgré des progrès considérables, un enfant meurt du 
cancer chaque semaine en Suisse et 80% des survivants souffrent  
des effets à long terme de la maladie et des traitements. Les enfants ne 
sont pas de simples adultes miniatures, ils ont besoin d’une recherche 
spécifique à leur type de cancer. C’est pourquoi il est nécessaire de  
disposer d’un nombre relativement important de projets de recherche 
pour un petit groupe de patients. Cette démarche très coûteuse est  
peu rentable pour l’industrie pharmaceutique. Ce sont donc presque 
exclusivement les oncologues pédiatres dans les hôpitaux spécialisés 
qui font avancer la recherche sur le cancer pédiatrique. Pour que  
les enfants et adolescents puissent continuer de bénéficier des traite-
ments les plus modernes, il faut disposer des fonds nécessaires.  
Comme le soutien de l’Etat est insuffisant, la recherche dépend large-
ment des contributions de fondations et dons privés. Cancer de l’Enfant 
en Suisse soutient la recherche sur les cancers de l’enfant avec ses  
organisations membres et contribue à améliorer les conditions néces-
saires à la réussite des traitements et des chances de guérison. 

«Si nous voulons continuer à permettre aux enfants atteints d’un cancer de  
participer à des études cliniques nationales et internationales, la recherche en 
Suisse doit disposer de moyens financiers suffisants. C’est le seul moyen  
de poursuivre la recherche sur les causes et les traitements des cancers de 
l’enfant ainsi que d’améliorer les soins de suivi à la fin du traitement.» 

Dr Nicolas Waespe, FMH en pédiatrie, spécialisé en oncologie et hématologie  
pédiatrique, chercheur à l’Université de Berne et à l’Hôpital des enfants de Genève
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APERÇU DE NOS ACTIVITÉS EN 2019

Soutenir la recherche 
Afin qu’à l’avenir, tous les enfants puissent disposer des meilleures chances de 
guérison et qu’il soit possible de réduire les effets à long terme du traitement, il 
est indispensable de disposer d’une recherche spécifique aux cancers touchant 
les enfants. Or, cette recherche a un besoin urgent de soutien. Au cours de l’exer-
cice comptable 2019, Cancer de l’Enfant en Suisse a alloué au programme de re-
cherche du Groupe d’Oncologie Pédiatrique Suisse (SPOG) un montant de près de 
110 000 francs suisses. Par le biais d’activités de recherche sur le cancer axées 
sur les patients, le SPOG œuvre en faveur d’une amélioration des traitements et 
de la qualité de vie des enfants et adolescents atteints de cancer. En plus de 
cette contribution financière, nous avons pu sensibiliser près de 2,3 millions de 
personnes à l’importance de la recherche clinique sur le cancer de l’enfant et des 
défis auxquels elle est confrontée dans le cadre de notre campagne nationale «La 
recherche au cœur du progrès». 

Améliorer le traitement des enfants 
et des adolescents grâce aux études 
thérapeutiques 
En 2019, le SPOG a lancé cinq nouvelles 
études dans ses cliniques membres, élar-
gissant ainsi son éventail d’études et de 
projets de recherche internationaux ac-
tuels. Fin 2019, 29 études étaient ouvertes 
à participation pour les patients concernés 
en Suisse. Notamment l’étude d’optimisa-
tion thérapeutique randomisée contrôlée 
nouvellement lancée AIEOP-BFM ALL 2017: 
dans les neuf cliniques membres de SPOG, 
elle est ouverte à l’admission de patients 
atteints de leucémie aigüe lymphoblas-
tique, le cancer le plus fréquent chez les 
enfants et adolescents. Au total, le SPOG a 
admis 215 enfants et adolescents dans ses 
études en 2019.

Par ailleurs, le conseil de recherche du 
SPOG a approuvé l’ouverture de six nou-
velles études internationales en Suisse. 
Le Centre de coordination du SPOG prépare 
donc actuellement des études pour le trai-
tement d’enfants et d’adolescents atteints 
de tumeurs au cerveau, de leucémies, de 
lymphomes et de tumeurs solides, dont 
le lancement est prévu pour 2020. Elles 
visent, d’une part, à permettre au plus 
grand nombre possible d’enfants et d’ado-
lescents de recevoir le meilleur traitement 
pour leur cancer en ayant la meilleure qua-
lité de vie à court et à long terme par leur 
participation à l’étude et, d’autre part, à 
poursuivre l’optimisation des traitements 
pour les futurs patients en analysant les 
résultats des études.

Vidéo avec Isabelle Lamontagne-Müller, directrice du Groupe d’Oncologie Pédiatrique  
Suisse (SPOG), Berne

Vidéos émouvantes et entretiens avec des experts sur le thème  
de la recherche sur le site Web dédié à la campagne

Vidéo avec le Pr Nicolas von der Weid, chef du  
service d’hématologie et d’oncologie de l’hôpital 
pédiatrique universitaire des deux Bâle

Entretien avec le Pr Jean-Pierre Bourquin, médecin chef à l’hôpital pédiatrique  
universitaire de Zurich



Recherche sur le cancer de l’enfant:  
moins d’effets à long terme grâce à des  
traitements plus personnalisés 

Les tumeurs au cerveau représentent le deuxième type de cancer infantile le 
plus fréquent après les leucémies. Les jeunes patients doivent souvent subir des 
traitements très éprouvants, susceptibles d’endommager des parties saines du 
cerveau ou déjà atteintes par la tumeur cérébrale. Les traitements anticancéreux 
modernes visent à minimiser ces effets à long terme chez les enfants.

Qu’entend-on exactement par tumeurs  
cérébrales et combien d’enfants en sont  
atteints en Suisse? 
Les tumeurs au cerveau représentent le 
deuxième type de cancer infantile le plus 
fréquent après les leucémies. En Suisse, 
environ 70 enfants en sont atteints chaque 
année, soit près d’un quart de l’ensemble 
des diagnostics de cancers infantiles. Les 
enfants sont atteints d’un grand nombre 
de tumeurs cérébrales différentes, les 
chances de guérison dépendent toutefois 
du type de cancer. Les tumeurs au cer-
veau, appelées tumeurs du système ner-
veux central en langage médical, peuvent 
apparaître aussi bien dans le cerveau que 
dans la moelle épinière. La plupart du 
temps, les causes d’une tumeur au cer-
veau sont inconnues, mais des maladies 
génétiques, telles que la neurofibroma-
tose, peuvent jouer un rôle.

Quel est le risque de souffrir de séquelles  
chez les jeunes patients atteints d’une  
tumeur au cerveau? 
Ce risque dépend de nombreux facteurs 
différents. Il s’agit notamment de l’empla-
cement de la tumeur, de l’âge du patient au 
moment du diagnostic et des traitements 
appliqués. Globalement, par rapport aux 
autres types de tumeurs infantiles, c’est 
pour les tumeurs au cerveau que les en-
fants et les adolescents touchés courent 
le risque le plus élevé de souffrir de sé-
quelles. Tous les systèmes organiques 
peuvent être affectés, notamment l’intel-
ligence. C’est pourquoi la réduction des ef-

fets à long terme est un objectif majeur 
du traitement des tumeurs au cerveau. Or, 
cela n’est faisable que si l’on encourage le 
développement et la recherche de traite-
ments plus personnalisés et pour cela, la 
recherche clinique est essentielle.

Quels sont les progrès déjà accomplis  
en matière de réduction des effets à long 
terme? 
Lors du traitement de tumeurs cérébrales, 
il est essentiel de tenir compte des effets à 
long terme. En choisissant par exemple de 
meilleures radiothérapies, comme la pro-
tonthérapie, qui affectent moins les zones 
saines du cerveau. Ou alors en recourant à 
la radiothérapie uniquement chez les en-
fants plus âgés dont le cerveau présente 
plus de maturité et est moins sensible que 
chez des patients plus jeunes. Les études 
démontrent que ces mesures entraînent la 
diminution des effets à long terme chez les 
enfants atteints de tumeurs cérébrales.

Quel est le rôle de la recherche clinique? 
Sans elle, beaucoup d’enfants atteints 
d’une tumeur au cerveau ne survivraient 
pas à leur maladie. C’est la recherche 
clinique qui a permis d’accomplir d’im-
menses progrès en matière de traitement 
et de pronostic. Souvent, les études cli-
niques impliquent une appartenance à 
un réseau international de chercheurs, 
propice aux échanges entre médecins et 
scientifiques. C’est la seule façon que nous 
avons de collecter et d’analyser des don-
nées cliniques de tumeurs très rares. Les 
résultats obtenus nous aident à traiter les 
enfants atteints d’une tumeur au cerveau 
de manière plus ciblée pour réduire le plus 
possible le risque d’effets à long terme. 
Notre objectif est que nos patients vivent à 
nouveau pleinement à l’issue de leur traite-
ment et atteignent un âge avancé.

Comment est organisé le financement de 
la recherche clinique sur le cancer de l’en-
fant en Suisse?
Le cancer de l’enfant faisant partie des ma-
ladies rares, il est nécessaire de disposer 
d’un nombre relativement important de 
projets de recherche pour un petit groupe 
de patients. En Suisse, ce sont presque 
exclusivement des oncologues pédiatres 
qui effectuent des recherches dans ce do-
maine dans les hôpitaux spécialisés pour 
enfants. Les fonds de l’Etat étant insuffi-
sants, la recherche clinique dépend dans 
une large mesure des contributions de fon-
dations donatrices et de dons privés. Cela 
vaut également pour le Groupe d’Oncolo-
gie Pédiatrique Suisse (SPOG), un regroupe-
ment de neuf centres de traitement en on-
cologie pédiatrique en Suisse, dont le but 
est de promouvoir la recherche clinique. 
Environ 60 % de ses coûts doivent être fi-
nancés par d’autres sources. La recherche 
clinique a un besoin urgent de soutien fi-
nancier afin d’améliorer les chances de 
guérison et de réduire les effets à long 
terme à l’avenir.

Dre Katrin Scheinemann

Entretien avec la Dre Katrin Scheinemann, 
responsable du service d’oncologie pé
diatrique à l’Hôpital cantonal d’Aarau,  
présidente du SPOG et spécialisée dans  
le traitement des tumeurs cérébrales chez 
les enfants et les adolescents.

� 29



30
Laura



Collecte de fonds
Déployer le plus d’effets possibles avec le soutien  
financier nécessaire

Pour soutenir au mieux les enfants atteints de cancer et leurs parents,  
défendre leurs intérêts et développer des projets importants, il faut 
disposer de moyens suffisants. Le financement du travail de Cancer de 
l’Enfant en Suisse dépend de dons privés et de financements de projets 
externes. Notre objectif est d’avoir le plus d’impact possible pour les 
enfants atteints du cancer et leurs familles en utilisant les fonds qui 
nous sont confiés. Cet impact se mesure au nombre croissant de per-
sonnes que nous sensibilisons aux défis majeurs rencontrés dans le 
domaine des cancers de l’enfant ainsi qu’à l’amélioration des condi-
tions-cadres juridiques pour les personnes concernées et leurs fa-
milles. L’amélioration des chances de survie et de la qualité de vie des 
enfants et adolescents atteints d’un cancer, la systématisation et la 
personnalisation des soins de suivi, ainsi que l’égalité des chances pour 
tous les jeunes adultes guéris constituent d’autres indicateurs. En tant 
que jeune association faîtière encore peu connue du grand public, 
Cancer de l’Enfant en Suisse doit collecter activement des fonds pour 
réunir les moyens nécessaires au financement de ses projets et appor-
ter son soutien à ses organisations membres.

«Nous ne pouvons atteindre nos objectifs ensemble que si nous disposons des moyens  
financiers nécessaires afin qu’à l’avenir, tous les enfants bénéficient des meilleurs  
traitements possibles, que les familles soient mieux soutenues et que les jeunes adultes 
guéris obtiennent une qualité de vie optimale et aient tous les mêmes chances. C’est  
pourquoi je remercie tous les donateurs qui nous soutiennent.» 

Gabriele Zomorodi, chargée de collecte de fonds chez Cancer de l’enfant en Suisse
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APERÇU DE NOS ACTIVITÉS EN 2019

Un grand merci à tous ceux qui soutiennent  
notre travail 
La reconnaissance du travail et de l’engagement de Cancer de l’Enfant en Suisse 
en faveur des enfants atteints de cancer et de leurs familles a également été per-
ceptible en 2019. Nous avons reçu quantité de dons, petits et grands, de toute la 
Suisse, de la part de personnes qui ont collecté de l’argent pour notre association 
à l’occasion d’anniversaires, de fêtes, de dons de condoléances, d’événements 
sportifs et d’autres actions. Un rôle central revient aussi aux fondations et aux 
petites et grandes entreprises, telles que Bouygues, MGM (Precious Metals SA) et 
STA Travel, qui soutiennent Cancer de l’Enfant en Suisse par le biais de finance-
ments de projets, de dons ponctuels ou dans le cadre de partenariats durables. 
Nous remercions également les organisations membres, telles que Kinderkre-
bshilfe Schweiz, Kinderkrebshilfe Zentralschweiz, la Fondation pour les enfants 
atteints de cancer Regio Basiliensis et l’ARFEC, qui ont soutenu financièrement 
nos projets en 2019. 
Nous sommes très heureux que la solidarité avec les enfants et adolescents at-
teints de cancer perdure. Chaque don, quel que soit son montant, compte dans 
la lutte qui nous unit contre le cancer de l’enfant et est d’une importance vitale. 
Tous nos donateurs sont convaincus que nous devons tout mettre en œuvre pour 
que tous les enfants puissent être guéris à l’avenir. Il reste encore un long chemin 
à parcourir et il y a un besoin urgent de moyens financiers supplémentaires. C’est 
la seule façon de nous engager durablement pour que chaque enfant atteint du 
cancer bénéficie du meilleur traitement, pour protéger les parents durant cette 
période difficile et pour poursuivre le développement de projets de recherche im-
portants. Nous avons la certitude de pouvoir atteindre progressivement cet ob-
jectif grâce à l’aide de nos donateurs et de nos partenaires solidaires. Nous les 
remercions tous du fond du cœur.

Concert de bienfaisance à Orbe
Le 16 novembre 2019, les deux musiciennes 
Sonia Gagnaux et Catherine Grandjean ont 
invité des amis, des mélomanes et des fa-
milles à un concert flûte et piano. Le pro-
gramme s’étendait de la musique baroque 
avec Corrette et dall’Abacco jusqu’à la mu-
sique contemporaine de Brian Bonsor et 
Joseph Kosma. Ce rendez-vous musical 
au profit de l’association Cancer de l’En-
fant en Suisse s’est déroulé dans le musée 
de la charmante vieille ville d’Orbe. 

Un calendrier qui a du cœur
En tant qu’adulte guérie, Monique Born-
hauser, alias Miss Southern Belle, sait ce 
qu’avoir eu un cancer pendant l’enfance si-
gnifie. Elle a donc réalisé pour la seconde 
fois un calendrier de photos d’elle en pin-
up dans le style des années 40 et 50 et a 
reversé les recettes de la vente à Cancer 
de l’Enfant en Suisse. Son idée initiale d’of-
frir un cadeau personnalisé à son mari 
pour Noël s’est transformée en projet créa-
tif engagé dans le but de soutenir les en-
fants atteints d’un cancer. 

L’équipe cycliste de Cancer de l’Enfant en Suisse à l’événement Race for Life 
à Berne
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Un entraînement intensif pour  
la bonne cause 
Alors qu’il était un jeune adulte, Leonar-
do Lauciello a été atteint du lymphome de 
Hodgkin. Sa dernière radiothérapie date 
de 2018 et le 17 février 2019, c’est de ma-
nière originale qu’il a fêté sa première an-
née de jeune adulte guéri en participant 
au triathlon de Santa Cruz à Tenerife: «Il 
y a seulement un an, je venais de finir la 
chimiothérapie et j’étais en radiothérapie; 
maintenant, je prends l’avion pour Tenerife 
où je vais nager, pédaler et courir et sur-
tout proclamer que je suis vivant!». Les re-
cettes de cette collecte de fonds sportive 
ont été reversées à Cancer de l’Enfant en 
Suisse. Véritable inspiration, Leonardo ap-
porte son soutien actif aux enfants atteints 
de cancer et à leur famille.

Une maison en pain d’épices  
pour les enfants
Le 1er décembre, le Hard Rock Hotel de 
Davos, en collaboration avec une boulan-
gerie locale, a inauguré une maison en 
pain d’épices grandeur nature. Les enfants 
présents ont pu décorer des morceaux de 
pain d’épices et les recettes de l’action, 
avec tombola, ont été reversées à Cancer 
de l’Enfant en Suisse. 

Race for Life 2019
Le 8 septembre, 420 cyclistes, en vélo 
classique, vélo de course et V.T.T., ont par-
couru 14 498 kilomètres lors de la 9e Race 
for Life au bénéfice des personnes at-
teintes du cancer et ont surmonté 362 201 
mètres de dénivelé malgré le froid et la 
pluie.
Cancer de l’Enfant en Suisse était sur 
place avec un stand d’information et pour 
soutenir son équipe cycliste. Les jeunes 
adultes guéris et leurs amis ont enfourché 
leur vélo au bénéfice de l’association faî-
tière qui a pu collecter plus de 5000 francs 
suisses de dons pour tous les anciens pa-
tients atteints d’un cancer pendant l’en-
fance et les patients actuels. 

Collecte de fonds avec maison en pain d’épices 
à Davos

Race for Life à Berne: objectif de dons atteint

Leonardo Lauciello au triathlon de Tenerife
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Organisations membres
Ensemble. Engagés. Pour la vie. 

Conjuguer nos efforts pour avancer. Cancer de l’Enfant en Suisse travaille 
de concert avec ses organisations membres et soutient leur lutte au 
niveau national. Nos efforts sont axés sur l’objectif commun de soutenir 
les enfants et adolescents concernés ainsi que leurs familles dans 
toutes les phases de la maladie, d’instaurer un suivi systématique et un 
accompagnement optimal des patients atteints d’un cancer pendant 
l’enfance dans toute la Suisse et de créer les meilleures conditions pos-
sibles pour des traitements efficaces et de bonnes chances de guérison. 

Les pages suivantes vous donnent un aperçu des principales activités  
de nos sept organisations membres et présentent les temps forts de 
l’année 2019. 

«Il est important pour nous d’appartenir à une association faîtière regroupant des  
organismes d’entraide et de recherche de toute la Suisse qui luttent ensemble contre 
le cancer de l’enfant. C’est le seul moyen d’assurer une visibilité suffisante au thème 
du cancer de l’enfant afin de pouvoir changer la situation des familles concernées au 
niveau national.» 

Jeannette Tornare, directrice de l’ARFEC



ARFEC – Association Romande des Familles d’Enfants atteints d’un Cancer

Notre travail 
L’ARFEC, Association Romande des Familles d’Enfants at-
teints d’un Cancer, a été créée par des parents en 1987 pour 
organiser un réseau de personnes concernées qui s’aident 
et se soutiennent mutuellement. Plus de 30 ans se sont 
écoulés et pourtant la raison initiale reste intacte. Le can-
cer d’un enfant entraîne pour sa famille toute une série de 
bouleversements dans l’organisation de la vie familiale et 
professionnelle, sans compter les montagnes russes émo-
tionnelles qu’elle doit traverser. Le cancer de l’enfant est 
une longue maladie qui a des conséquences pour les pa-
rents et les frères et sœurs. Nous savons par expérience que 
soutenir les familles est un soutien essentiel pour qu’elles 
puissent aider leur enfant à supporter les traitements. Sou-
tenir les familles, c’est aider indirectement l’enfant. L’en-
traide se décline de nombreuses manières tant les besoins 
sont grands. Une entraide de présence et d’écoute pour ac-
compagner les familles touchées par le cancer d’un enfant. 
Ou encore, le temps offert pour rechercher des fonds afin 
d’aider les familles à faire face aux frais liés à la maladie de 
leur enfant. Ou encore, l’organisation d’activités pour appor-
ter des parenthèses hors maladie, des temps de respiration 
qui permettent de mettre les peurs à distance pour mieux 
affronter le lendemain. 

Temps forts de 2019
Nos activités se concentrent sur des actions directes dans 
notre entourage dans le but de soutenir les familles dans 
leur vie quotidienne pendant la maladie et la guérison de 
l’enfant. Deux grands projets sont actuellement en cours: 

Le premier, un nouveau programme intitulé PASTEC, a été 
lancé par le Centre hospitalier universitaire vaudois (CHUV) 
et l’UniL-Santé et aspire à promouvoir la rééducation des en-
fants par le sport. Il vise notamment à leur donner la pos-
sibilité de retrouver leurs forces, leur motivation, leur équi-
libre, leurs capacités motrices, leur confiance en eux et leur 
estime de soi. Alors que ces offres existent déjà pour les 
adultes, ce n’est pas le cas pour les enfants: tout est encore 
à bâtir dans ce domaine. Nous faisons donc en sorte que 
chaque enfant touché par le cancer ait accès à cette possi-
bilité de rééducation.

Le second projet vise à alléger la charge des parents lors 
de la prise en charge et à leur permettre de souffler un peu. 
Pour l’instant, un projet pilote, qui sera évalué fin 2020, est 
en cours de développement dans le canton de Vaud. Nous 
allons poursuivre ce projet afin de le proposer dans tous les 
cantons francophones et qui sait, peut-être s’exportera-t-il 
en Suisse alémanique? C’est en tout cas notre souhait ain-
si que celui de la Croix Rouge Suisse qui apporte son sou-
tien financier au projet. Continuons à conjuguer nos efforts 
pour avancer! Heureusement, car il reste encore beaucoup 
à faire! 

→ Plus d’informations sur le site www.arfec.ch
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Kinderkrebshilfe Schweiz

Notre travail 
Depuis 33 ans, l’association d’entraide Kinderkrebshilfe 
Schweiz se mobilise pour que les enfants atteints de cancer, 
ainsi que leurs parents et leurs frères et sœurs, bénéficient 
d’un traitement médical optimal, mais aussi d’un soutien 
émotionnel, d’un accompagnement, d’informations et d’une 
aide financière. Nous proposons également des vacances et 
des activités hors de l’hôpital. Une manière de permettre à 
tous les membres de la famille de faire le plein d’énergie pour 
la douloureuse période du traitement et des soins de suivi. 
Les échanges avec des personnes confrontées aux mêmes 
problèmes sont également très précieux. 

L’association Kinderkrebshilfe Schweiz est financée majori-
tairement par des dons. Le label de la fondation ZEWO nous 
distingue pour la gestion consciencieuse des fonds qui nous 
sont confiés.

Temps forts de 2019
Parmi les principaux temps forts de 2019 figuraient la jour-
née en famille à Bad Ragaz et les deux semaines de va-
cances pour les familles. 

Un partenariat de longue date unit l’association Kinderkrebs
hilfe Schweiz et l’enseigne de grande distribution SPAR. Pour 
la deuxième fois déjà, SPAR et l’association Aero Swiss ont 
organisé une journée de vol pour les enfants atteints du can-
cer et leurs familles. Cette année, des familles du centre 
d’éducation spécialisée Giuvaulta ont également participé à 
l’événement. Fin août, 40 enfants et leurs accompagnants 
ont pu survoler Bad Ragaz et ses environs à bord d’un An-
tonov «An-2», le plus grand avion biplan monomoteur du 
monde, par un temps magnifique. 

Les vacances en famille organisées à Engelberg ont de nou-
veau eu lieu cette année. L’occasion idéale de reprendre des 
forces pour les familles nouvellement touchées. A l’automne, 
huit familles des hôpitaux pour enfants d’Aarau, de Lucerne 
et de St-Gall ont pu profiter d’une superbe semaine à la fois 
reposante et riche en événements, bien loin du quotidien de 
l’hôpital. Normalement, au mois d’octobre, les alpagistes et 
les vachers redescendent dans la vallée avec leurs bêtes. 
Kinderkrebshilfe Schweiz, de son côté, a commencé la se-
maine de vacances en famille à Lenzerheide par une montée 
à l’alpage le samedi 5 octobre. Sous le thème «En route pour 
l’alpage», 14 familles, avec 40 enfants au total, ont profité 
d’un programme intensif et très varié.

→ Plus d’informations sur le site www.kinderkrebshilfe.ch 



Kinderkrebshilfe Zentralschweiz 

Notre travail
Depuis 1995, notre association apporte son soutien là où 
les enfants atteints de cancer en Suisse centrale et leurs 
familles en ont le plus besoin. Nous apportons une contri-
bution financière essentielle aux dépenses non couvertes 
liées à la maladie - en effet, les familles ont déjà suffisam-
ment de soucis, même sans charges financières. Nos vi-
sites régulières et nos «rencontres oncologiques» à l’hôpi-
tal permettent aux parents de faire une courte pause dans 
le quotidien de l’hôpital pour rencontrer d’autres personnes 
concernées et échanger leurs expériences. Dès que nous le 
pouvons, nous essayons d’apporter un peu de plaisir et de 
joie aux enfants, par exemple avec des jouets et des four-
nitures de loisirs créatifs que l’on peut aussi utiliser sur son 
lit d’hôpital. Les nombreuses activités que nous organisons 
sont très plébiscitées par les enfants et leurs familles qui 
apprécient de passer quelques heures ensemble en toute 
insouciance, d’avoir des discussions instructives et d’être 
tout simplement heureux pendant un moment. Nous propo-
sons également un accompagnement de deuil aux familles 
touchées par la douleur du décès de leur enfant. Notre ac-
tion est principalement financée par des bienfaiteurs et 
des donateurs. Nous veillons attentivement à ce que les 
fonds soient versés aux personnes concernées: nous tra-
vaillons dans un souci de rentabilité et tous les membres du 
conseil de direction sont bénévoles.

Temps forts de 2019
En 2019, nous avons pu, en tant qu’interlocuteur de l’hôpi-
tal cantonal de Lucerne, apporter une nouvelle fois un sou-
tien tangible aux familles nouvellement touchées durant la 
thérapie intensive et les accompagner dans leur parcours 
difficile. Afin de donner une portée plus positive au moment 
important de la fin de la thérapie, nous proposons désormais 
un week-end de détente aux familles. Dans le cadre de notre 
programme annuel, nous avons organisé neuf événements 
et rencontres formidables qui sont toujours très appréciés 
car petits et grands y sont bien accueillis et peuvent se dé-
tendre en toute insouciance. Notons également le délicieux 
brunch fermier du mois de mai avec un spectacle de magie 
captivant d’Alex Porter. En septembre, notre fameuse sortie 
automobile a fait souffler un vent nouveau pour la saison 
automnale et nous avons terminé l’année dans la bonne hu-
meur par notre traditionnel apéritif de Noël avec animations 
pour enfants.

→ �Plus d’informations sur le site  
www.kinderkrebshilfe-zentralschweiz.ch 
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Fondation pour les enfants atteints du cancer, Regio Basiliensis

Notre travail 
Depuis plus de 30 ans, nous sommes un partenaire de 
confiance pour les familles de la région de Bâle et de l’hôpi
tal pédiatrique universitaire des deux Bâle (UKBB). Notre 
fondation évalue et soutient des projets dans les quatre do-
maines suivants: 

Aide financière directe
Prise en charge de coûts supplémentaires liés à la maladie 
que les familles ne sont pas en mesure d’assumer.  
Logement gratuit pour les parents à proximité de l’hôpital 
pour enfants.

Psycho-oncologie
Cofinancement de la psycho-oncologue travaillant à 
l’UKBB. Financement de cures à l’étranger.

Recherche
Financement de projets de recherche scientifique évalués. 

Projets en faveur d’une meilleure qualité de vie
Promotion de projets visant à améliorer la situation de  
patients actuels, anciens et futurs au niveau régional et 
national. 

Temps forts de 2019
Grâce aux nombreux dons, petits et grands, que nous avons 
reçus, nous avons pu à nouveau investir en 2019 plus de 
600 000 francs suisses dans des projets liés à nos quatre 
domaines d’intervention. Nous nous félicitons de pouvoir 
augmenter nos aides et, par là même, notre cercle d’action 
au profit des familles concernées. Outre nos contributions 
directes aux familles, nous avons de nouveau apporté notre 
soutien à de nombreux projets de tailles diverses. En plus 
de la promotion de projets, notre action «Affichez votre 
cœur à la course urbaine de Bâle» fait partie de nos princi-
paux événements depuis de nombreuses années. Voir près 
de 5000 coureurs – soit plus de la moitié des participants 
– courir en arborant notre cœur lumineux pour les enfants 
atteints du cancer dans le centre-ville aux couleurs de Noël 
nous a profondément ému. Cette action nous a permis de 
recueillir plus de 60 000 francs suisses de dons. Une fois de 
plus une belle réussite.

→ �Plus d’informations sur le site  
www.stiftung-kinderkrebs.ch
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SPOG – Groupe d’Oncologie Pédiatrique Suisse

Notre travail 
Le SPOG, Groupe d’Oncologie Pédiatrique Suisse, est un or-
ganisme d’utilité publique qui œuvre, par le biais d’activités 
de recherche axées sur les patients, en faveur d’une amé-
lioration des traitements et de la qualité de vie des enfants 
et adolescents atteints de cancer. Depuis plus de 40 ans, 
le SPOG s’engage, en étroite collaboration avec ses parte-
naires internationaux, dans la recherche sur le cancer de 
l’enfant. L’organisme œuvre en faveur d’une prise en charge 
optimale des jeunes patients atteints de cancers et de ma-
ladies du sang dans les cliniques suisses spécialisées. Cette 
prise en charge englobe un traitement efficace basé sur les 
recherches médicales les plus récentes ainsi qu’une atten-
tion particulière portée à la qualité de vie des enfants et des 
adolescents affectés. Le SPOG remercie tous ceux qui le 
soutiennent dans cette voie en fonction de leurs moyens. 

Temps forts de 2019
En 2019, cinq nouvelles études ont été lancées au sein des 
cliniques membres du SPOG. L’étude clinique d’optimisation 
thérapeutique IntReALL HR 2010 (ALL = leucémie aigüe lym-
phoblastique (LAL)) prévoit un nouveau concept thérapeu-
tique pour les enfants et adolescents souffrant d’une réci-
dive de leucémie aigüe lymphoblastique dans le groupe à 
haut risque et présentant par conséquent un pronostic défa-
vorable. L’étude AIEOP-BFM ALL 2017 vise à poursuivre l’opti-
misation du traitement pour les patients de tous les groupes 
à risques de LAL dans le but d’améliorer les chances de gué-
rison de cette maladie et de réduire les séquelles dues au 
traitement. Les deux études LAL donnent accès à de nou-
veaux médicaments innovants (immunothérapie et inhibi-
teur du protéasome) à ces patients. 

Le but de l’étude clinique EsPhALL2017 est d’améliorer le 
traitement de patients dont la LAL présente la mutation gé-
nétique particulière Ph+. D’un côté, la chimiothérapie stan-
dard, très intense aujourd’hui, doit garantir que la leucémie 
puisse être surmontée sans risque de récidive. De l’autre 
côté, il convient de minimiser le plus possible les effets se-
condaires. L’objectif de l’étude B-NHL-2013 est d’optimiser le 
traitement destiné aux enfants et adolescents atteints d’un 
lymphome non hodgkinien à cellules B matures (B-NHL) ou 
d’une leucémie aiguë à cellules B (B-AL). Enfin, l’étude Re-
lapsed AML 2010/01 vise à améliorer la réussite du traite-
ment chez les patients souffrant d’une récidive de leucémie 
myéloïde aiguë (LMA).

Au total, l’activité de recherche du SPOG a admis plus 
de 230 nouvelles participations aux études pour les enfants 
et adolescents atteints d’un cancer. Les résultats de ces 
études sont publiés dans de nouvelles publications scien-
tifiques et contribuent sensiblement à l’acquisition de nou-
velles connaissances en faveur des enfants et des adoles-
cents atteints d’un cancer. 

A l’automne 2019, le SPOG a élu un nouveau comité direc-
teur. La Dre Katrin Scheinemann occupera la fonction de 
présidente du SPOG de 2020 à 2022. 

→ Plus d’informations sur le site www.spog.ch
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Fondation Kinderkrebsforschung Schweiz

Notre travail
Depuis 1992, la fondation Kinderkrebsforschung Schweiz se 
consacre uniquement à la recherche sur les cancers affec-
tant les enfants et les adolescents. Les cancers de l’enfant 
n’étant malheureusement pas une priorité de la recherche 
médicale, la fondation Kinderkrebsforschung Schweiz uti-
lise des dons et legs pour financer une sélection de projets 
de recherche, dans le but de permettre un meilleur diagnos-
tic et des médicaments adaptés aux traitements pour les 
enfants.

Les activités de la fondation Kinderkrebsforschung Schweiz 
se concentrent sur les relations publiques et la collecte de 
fonds. La fondation promeut les recherches qui sont me-
nées et leurs résultats et sensibilise à la nécessité du finan
cement de la recherche sur les cancers de l’enfant par 
des dons. On ignore souvent que jusqu’à 40 pour cent des 
moyens engagés pour cette recherche doivent provenir de 
dons et de legs. Le conseil scientifique de la fondation exa-
mine les demandes de projets et débloque les fonds corres-
pondants.

La fondation a connu un changement au niveau de sa di-
rection. En 2019, Franziska Derungs a pris sa retraite après 
22 ans d’activité. Andrea Steiner assurera désormais la direc-
tion du bureau de la fondation.

Temps forts de 2019
En mars, la fondation Kinderkrebsforschung Schweiz et ses 
objectifs ont été présentés à un large public dans le cadre 
d’une journée de collecte organisée par les radios de Suisse 
alémanique. Six radios privées (Radio 24, Radio 1, Radio Bern 1, 
Radio Argovia, Radio Zürisee et Planet 105) ont diffusé durant 
toute une journée des reportages thématiques ainsi que des 
entretiens avec des personnes concernées par la maladie 
et des médecins. La presse écrite a également communi-
qué sur cette collecte de fonds. La fondation Kinderkrebs-
forschung a eu le plaisir de recevoir un montant de plus de 
150 000 francs suisses et a pu se réjouir de plusieurs actions 
consécutives lancées par des auditeurs qui ont donné lieu à 
des dons supplémentaires.

En 2019, Kinderkrebsforschung Schweiz a apporté son sou-
tien à deux projets de recherche sur le thème du neuroblas-
tome ainsi qu’un projet sur les médulloblastomes, les tu-
meurs du cerveau et les leucémies, et contribué financière-
ment à la bioinformatique.

→ �Plus d’informations sur le site  
www.kinderkrebsforschung.ch



Le Registre suisse du cancer de l’enfant 

Notre travail 
Depuis plus de 40 ans, le Registre suisse du cancer de l’en-
fant (RcdE) recense les cancers survenant chez les enfants 
et les adolescents en Suisse. Créé par les oncologues pé-
diatres suisses (SPOG), il se trouve à l’Institut de médecine 
sociale et préventive de l’Université de Berne. Il enregistre 
non seulement des informations détaillées relatives au dia-
gnostic, mais aussi au traitement, à l’évolution de la ma-
ladie, à ses effets à long terme et à la qualité de vie des 
patients. Ces données permettent d’étudier les facteurs à 
risques et les causes possibles des cancers chez les enfants 
et adolescents. Le RcdE étudie également la fréquence, les 
signes précurseurs et les risques de séquelles. La qualité de 
vie psychologique et somatique des personnes ayant souf-
fert d’un cancer durant leur enfance constitue également 
un point essentiel des recherches. Grâce à l’étroite collabo-
ration établie avec les médecins, les résultats des études 
sont rapidement intégrés dans les traitements anticancé-
reux et les examens de suivi. Les parents et les patients 
peuvent s’informer et bénéficier de soutien, tandis que les 
autorités obtiennent une réponse rapide à des questions ur-
gentes.

Temps forts
L’entrée en vigueur de la nouvelle Loi sur l’enregistrement 
des maladies oncologiques (LEMO) à partir de janvier 2020 
modifie la structure du Registre suisse du cancer de l’enfant 
(RcdE). La section du registre du RSCE sera alors transférée 
au Registre du cancer de l’enfant (RCdE) conformément à 
la LEMO. Le RSCE s’est intensément préparé à cette tâche 
de la Confédération. Une partie de ces préparatifs – comme 
la mise à disposition de matériel d’information en plusieurs 
langues – est disponible sur le nouveau site Web du RCdE 
en français, en allemand, en italien et en anglais. A partir 
de janvier 2020, la section de recherche du RcdE poursuivra  
son action sous le nom de Plateforme de recherche sur le 
cancer de l’enfant. La recherche n’étant pas soumise à la loi 
sur l’enregistrement des maladies oncologiques, la plate-
forme de recherche sur le cancer de l’enfant dépend de 
fonds de tiers.

→ Plus d’informations sur le site www.kinderkrebsregister.ch
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Comptes annuels  
2019 2018 2017

CHF CHF CHF

Dons à affectation libre 2 237 027.71 2 201 270.03 1 925 078.63 

Dons à affectation déterminée 210 456.00 204 285.00 389 686.95 

Cotisations des membres 28 000.00 24 000.00 24 000.00 

Autres produits d’exploitation 1 650.85 2 165.60 1 013.90 

Produit d’exploitation 2 477 134.56 2 431 720.63 2 339 779.48

Charges pour l’entraide -49 318.53 -287.00 -37 540.53 

Charges pour les soins de suivi -109 977.58 -126 422.48 -71 517.42 

Charges pour la recherche -52 637.00 -50 423.00 -120 170.00

Charges pour la sensibilisation et les coopérations -203 361.37 -178 864.82 -171 449.21 

Charges pour le lobbying politique -53 304.20 -50 872.65 –

Total des charges liées aux projets -468 598.68 -406 869.95 -400 677.16 

Versements aux organisations membres (flux de fonds) -242 141.12 -114 554.49 -50 145.00 

Charges liées à la collecte de fonds -824 514.26 -1 336 648.80 -1 361 169.12 

Résultat brut 941 880.50 573 647.39  527 788.20

Frais de personnel administratif -191 801.95 -139 246.30 -119 021.54 

Autres charges d’exploitation -235 297.91 -255 707.59 -178 940.81 

Total des charges d’exploitation -427 099.86 -394 953.89 -297 962.35

Amortissements, corrections de valeurs sur  
immobilisations corporelles

-4 578.60 -4 793.80 -5 230.25 

Charges financières -525.53 -258.62 -12 317.51 

Produits financiers 77.81 2.95 17.94 

Résultat avant modification du capital des fonds 509 754.32 173 644.03 212 296.03

Modification du capital des fonds -88 500.00 13 280.13 -90 833.10 

RÉSULTAT DE L’EXERCICE 421 254.32 186 924.16 121 462.93 

Les comptes annuels ont été contrôlés par le cabinet HB&P Wirtschaftsprüfung AG de Bâle.  
Aucun élément permettant de conclure que les comptes annuels ne sont pas conformes à la  
loi et aux statuts n’a alors été constaté.
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Bilan

2019 2018 2017

ACTIFS CHF CHF CHF

Liquidités 1 590 903.21 1 016 404.11 627 498.77 

Créances résultant de livraisons et de prestations

– envers des tiers 13 463.50 1 045.60  –  

Actifs de régularisation 21 568.45 46 045.54 76 568.10 

Total actifs circulants 1 625 935.16 1 063 495.25 704 066.87 

Immobilisations financières 5 908.45 5 905.50 5 902.55 

Immobilisations corporelles mobilières 12 340.00 13 409.40 14 070.75 

Total des immobilisations 18 248.45 19 314.90 19 973.30 

TOTAL DES ACTIFS 1 644 183.61 1 082 810.15 724 040.17 

PASSIFS

Dettes résultant de livraisons et de prestations 146 252.99 231 499.92 154 118.16 

Autres dettes à court terme

– envers des tiers 18 772.30 6 180.55 7 205.35 

Passifs de régularisation et provisions à court terme 334 442.00 240 435.18 71 077.00

Capitaux étrangers à court terme 499 467.29 478 115.65 232 400.51

Fonds à affectation déterminée 172 275.47 83 775.47 171 964.10 

Total du capital des fonds 172 275.47 83 775.47 171 964.10 

Capital lié (fonds autodéterminés) 50 854.81 20 587.31 6 268.00

Réserves facultatives provenant de bénéfices

Total du bénéfice résultant du bilan

– Report des bénéfices 500 331.72 313 407.56 191 944.63 

– Résultat de l’exercice 421 254.32 186 924.16 121 462.93 

Total des fonds propres 972 440.85 520 919.03 319 675.56 

TOTAL DES PASSIFS 1 644 183.61 1 082 810.15 724 040.17 
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Comité directeur
Président	 Pr Nicolas von der Weid, chef du service d’hématologie et d’oncologie de l’hôpital pédiatrique  

universitaire des deux Bâle (UKBB)
Vice-présidente	 Daniela Dommen, mère d’un jeune adulte guéri
Responsable Droit	 Jacqueline Burckhardt Bertossa, avocate et notaire 
Responsable Finances	 Carina Müller, membre de la direction de la banque Raiffeisenbank de Therwil/Ettingen
Responsable Entraide	 Rahel Morciano, mère concernée
Responsable Soins de suivi	 Anja Flury, jeune adulte guérie
Resp. Oncologie pédiatrique	 Pr Jean-Pierre Bourquin, médecin chef à l’hôpital pédiatrique universitaire de Zurich
Responsable Recherche	 Dr Nicolas Waespe, spécialiste FMH en pédiatrie oncologique et hématologie, chercheur au Registre 

suisse du cancer de l’enfant à l’Université de Berne et à l’Hôpital des enfants de Genève
Responsable Action politique	 Marina Carobbio Guscetti, Présidente du Conseil national

Comité exécutif 
Valérie Braidi-Ketter, CEO 
Birgitta Setz, CEO
Alexandra Weber, responsable Communication 
Zuzana Tomášiková, responsable du centre de compétences pour jeunes adultes guéris
Felizitas Dunekamp, chargée de collecte de fonds
Anna Bürgi, chargée de collecte de fonds (jusqu’à octobre 2019)
Gabriele Zomorodi, chargée de collecte de fonds (depuis octobre 2019)
Sabrina Ceppi, assistante de direction (jusqu’à mai 2019)
Dorothea Gängel, assistante de direction (depuis mai 2019)
Deanne Barmettler, comptabilité
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Contact
Cancer de l’Enfant en Suisse
Dornacherstrasse 154
CH-4053 Bâle
Tél. +41 61 270 44 00
dons@cancerenfant.ch
www.cancerenfant.ch
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