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Modifier ains les autorisations d'engagement et les crédits de paiement :

(en euros)
Programmes + -

Formations supérieures et recherche 0 0
universitaire
Vie étudiante 0 0
Reche_rch&s_ sc[entlflqu&s et technologiques 20 000 000 0
pluridisciplinaires
Recherche spatiale 0 0
Recherche dans les domaines de I'énergie, du
développement et de la mobilité durables 0 20000000
Recherche et enseignement supérieur en 0 0
matiére économique et industrielle
Recherche duale (civile et militaire) 0 0
Recherche culturelle et culture scientifique 0 0
Enseignement supérieur et recherche 0 0
agricoles

TOTAUX 20000 000 20000 000

SOLDE 0

EXPOSE SOMMAIRE

En matiére de santé, la France peut s enorgueillir d offrir & ses concitoyens une médecine alafois
accessible et de qualité. Dans le monde, notre pays est considéré comme une figure de proue de
I’innovation dans le domaine des technol ogies médicales et est reconnu pour ses chercheurs de haut
rang.

Pourtant, force est de constater qu’un segment de notre société, a savoir les enfants atteints de
cancers et de maladies incurables, ne bénéficie que faiblement de cette renommée et de ce savoir-
faire.

Selon I'Ingtitut national du Cancer (INCa), 2 550 nouveaux cas de cancers sont diagnostiqués
chague année chez les enfants (1 750) et les adolescents (800) en France. Le cancer pédiatrique
constitue la premiere cause de déces par maladie chez I’ enfant de plus de 1 an.

Les cancers pédiatriques les plus fréquemment diagnostiqués sont les leucémies (28,3 % des cas),
les tumeurs du systeme nerveux central (24,9 % des cas) et les lymphomes (11,2 % des cas), ains
gue maintes tumeurs spécifiques a |’ enfant, telles que les neuroblastomes, les néphroblastomes, les
hépatoblastomes ou les tumeurs du tronc cérébral. Au total, ce sont plus d’ une soixantaine de types
de cancers pédiatriques qui sont recensés. La plupart, distincts de ceux de I’ adulte du fait de leurs
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caractéristiques histopathologiques et biologiques, requierent une recherche fondamentale
spécifique.

Entre 1970 et le début des années 2000, certains enfants et adolescents atteints de cancers ont
bénéficié de progres réels, grace a des protocoles thérapeutiques initialement développés pour
traiter les cancers chez les adultes associant le plus souvent chirurgie, radiothérapie et
chimiothérapie.

Ces progres ont permis d’ atteindre un taux de survie de 80 % a 5 ans apres le diagnostic et de 72 %
a 10 ans apres le diagnostic avec toutefois une grande disparité selon le type de cancer. Le taux de
survie peut étre de 98 % pour certains types de rétinoblastomes (cancer de I'odl qui implique
souvent I’ablation de I’ organe), de 80 % pour certaines leucémies, et de I’ ordre de I'infime en cas
de tumeurs du tronc cérébral .

Malheureusement, on constate depuis quelques années que ces progres ont atteint leurs limites; le
taux de survie stagne et les médecins sont toujours confrontés a des impasses thérapeutiques a
I”image des tumeurs du tronc cérébral .

Selon les sources officielles, on estime que chaque année ce sont entre 450 et 500 enfants et
adolescents qui décedent du cancer en France, soit I’ équivalent de 20 classes ; le nombre de déces
est de 6 000 en Europe.

Méme s beaucoup denfants survivent, une proportion dentre eux souffrira de séquelles
importantes (stérilité, surdité, atteintes cérébrales, etc.,) et présentera méme le risque développer un
deuxiéme cancer.

Face a cela, dans le cadre du Plan Cancer 2014-2019 I'INCa a décidé de bétir sa stratégie de
recherche sur les cancers pédiatriques sur trois axes : « - Réaliser le séquencage complet du génome
destumeurs de I’enfant d'ici lafin du plan et rechercher de nouvelles cibles thérapeutiques ; -

Favoriser " acces aux médicaments et la mise en place d’ essais cliniques innovants chez les enfants,
en s appuyant sur un groupe coopérateur national rassemblant les hématologues et oncologues
pédiatres, les chercheurs et associations de parents et une structuration territoriale de centres
d'essais cliniques de phase précoce en pédiatrie (CLIP2). [...] . L’INCa négocie avec les industries
du médicament pour les inciter a proposer systématiquement leurs molécules chez I’ enfant dans le
cadre du programme CLIP2 ; - Soutenir au niveau européen, aupres de I’ Agence européenne du
médicament, la révision du réglement européen relatif aux médicaments a usage pédiatrique, afin de
rendre la réglementation plus incitative pour les essais cliniques de nouvelles molécules. »

Avec les plans cancer, le nombre d enfants inclus dans les essais cliniques ingtitutionnels a
considérablement augmenté. Ainsi, le nombre d enfants inclus dans ces essais a presgue triplé
passant de 853 en 2007, a 2 443 en 2014. Toutefois, on observe que le nombre de déces sur la
période n'a quasiment pas reculé.

Dans ces conditions, il est nécessaire de favoriser en amont le développement de projets de

recherche fondamentale et trandationnelle spécifiques aux cancers des enfants afin de comprendre
les mécanismes moléculaires a I'origine de ces maladies. De tels programmes permettraient
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d’ appréhender les spécificités des cancers touchant les enfants, de développer des thérapies plus
efficaces et plus adaptées et de faciliter, pour certaines formes, la prévention.

Ces recherches pourraient méme s avérer directement utiles au traitement des pathologies de
I’ adulte, dans la mesure ou, a I'inverse de ceux qui affectent les adultes, les cancers pédiatriques
résultent beaucoup moins d'une accumulation de déreglements génétiques indirects (qui
interviennent tout au long d' une vie, par exemple du fait du tabac ou de I’ alcoal).

Toutefois, la mise en place de tels programmes a un co(t. Or, pour I"heure les moyens financiers
alloués alarecherche sur les cancers pédiatriques sont insuffisants.

Méme s les chiffres varient d’une année a I’ autre, on estime gue I’'INCa consacre environ 3 % de
son budget annuel a la recherche sur les cancers de I’ enfant et de I’ adolescent. L’ Agence nationale
de la recherche (ANR), la Ligue nationale contre le cancer et I’ Association de recherche contre le
cancer (Arc) apportent également quelques financements, méme s la plupart des appels a projets
concernent les adultes. Le financement des grands groupes pharmaceutiques est quant a lui limité
du fait d'un retour sur investissement plus faible en comparaison avec le développement de
traitements pour des maladies plus fréguentes.

A cela s gjoute |e financement de différentes associations, souvent créées par des parents d’ enfants
décédés du cancer. Méme si elles soutiennent certains projets de recherche, leurs moyens demeurent
limités et n’ ont pas vocation a suppléer |’ Etat. Ces associations abattent d§a un travail colossal en
améliorant quotidiennement le confort des enfants et de leurs familles au sein des services
hospitaliers, en apportant une aide financiére aux familles tout au long de la maladie, e, parfois, en
épaulant les familles dans le paiement des obseques.

A défaut de moyens suffisants, les chercheurs ne sont donc pas incités a s intéresser a ces sujets et
certains programmes de recherche ne sont tout simplement pas conduits.

Face a ce mangue de réponses, beaucoup de parents, confrontés au désarroi des équipes médicales,
recourent a des soins et a des solutions développées a |’ étranger, avec toutes les conséquences
financiéres et les inégalités sociales que celaimplique.

Notre pays ne peut pas accepter I'idée que des cancers touchant autant d’ enfants, et dont ils sont la
premiere cause de mortalité par maladie, ne fassent méme pas I’ objet de recherche de traitements
curatifs faute de rentabilité pour cette recherche.

Afin d’ aler beaucoup plus vite dans I’amélioration de la prise en charge des enfants, afin d’ abai sser
la morbidité associée et de prévenir les séquelles, il est plus qu' urgent de mettre en place une
politique volontariste se traduisant par un effort budgétaire pérenne aloué a la recherche sur les
cancers pediatriques.

Bien entendu, il ne s agit pas de remettre en cause les programmes de financements actuels en
direction des cancers des adultes ni ceux en place pour d autres pathologies. Il ne s agit pas non
plus d’ opposer les adultes et les enfants. || S agit tout simplement d’ apporter au cancer pédiatrique
une réponse appropriée et spécifique et de la stabilité ala recherche sur ces maladies rares.
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Une telle politique permettrait a nos chercheurs et a nos cliniciens de mettre au point dans le
domaine de la recherche de cancérologie pédiatrique des programmes d’ excellence. Enfin, €elle
recentrerait nos chercheurs engagés, qui passent une grande partie de leur temps de travail a
chercher des financements ou a mener des taches administratives, sur le coaur de leur métier, a
savoir larecherche scientifique.

S'il est compréhensible que la science n’ait pas encore trouve de traitement atel ou tel cancer. Il est
en revanche inadmissible de constater que dans certains cas I’ absence de résultats découle de la
non-existence d’'un programme de recherche dédié, faute d'un marché en perspectives ou d un
financement public.

Ces constats et attentes a lafois partagés par les familles et par |es professionnels ont été corroborés
a |’ Assemblée nationale par e groupe d' études « Cancers pédiatriques », présidé de 2015 et 2017
par Mme Martine FAURE, ancienne députée de la Gironde. Les conclusions sont sans détour : une
contribution destinée a financer la recherche contre les cancers touchant spécifiquement les enfants
est nécessaire.

Cest I'objet du présent amendement qui vise a attribuer 20 millions deuros de crédits
supplémentaires vers I’ action 15 « Recherches scientifiques et technologiques en sciences de lavie
et de la santé» au sein du programme 172 « Recherches scientifiques et technologiques
supplémentaires » en vue d un effort ciblé de la recherche contre les cancers pédiatriques par les
équipesdel’INCA.

[l réduit en conséquence d'autant les crédits de I'action 12 « Recherche dans le domaine des
transports, de la construction et de I’aménagement » au sein du programme 190 « Recherche dans
les domaines de I’ énergie, du développement et de la mobilité durables ». Cette réduction a pour but
de se conformer aux exigences de laloi organique relative aux lois de finances (LOLF) qui oblige,
lorsgue I’ auteur d’un amendement souhaite augmenter les crédits d’un programme, a diminuer les
crédits d’'un autre programme d autant. 11 n'est pas envisagé de restreindre les moyens de la
recherche dans le domaine de I’ énergie et des mobilités, moyens que le gouvernement est de toute
facon a méme de compenser par une meilleure affectation de la TICPE appliquée sur les
carburants.
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