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Vous avez créé FORCE, la première fondation du 
genre, en 1992. Pour quelle raison ?

Parce que le cancer de l’enfant est beau-
coup plus rare que le cancer de l’adulte. Il a 
toujours été difficile d’obtenir des fonds pour 
la recherche, alors qu’il s’agit de cancers très 
spécifiques, différents de ceux de l’adulte. En 
tant que médecins chercheurs, nous avions 
depuis des années de nombreuses discussions 
avec les familles, les chercheurs impliqués dans 
le cancer de l’enfant et le personnel soignant sur 
ces difficultés. Et en 1992, il y a eu une dimi-
nution des fonds alloués par la Confédération. 
Ce qui a accéléré la réflexion sur la nécessité 
de créer une fondation dédiée exclusivement à 
la lutte contre le cancer de l’enfant.

En quoi les cancers de l’enfant sont-ils différents 
des cancers de l’adulte ?

Un enfant est un être en croissance et beau-
coup de tumeurs sont d’origine embryonnaire. 
Le rein par exemple, doit suivre une maturation 
précise et parfois, une partie des tissus reste à 
l’état embryonnaire. On ne remarque aucune 
anomalie à la naissance car il ne s’agit pas d’un 
défaut fonctionnel du rein. C’est plus tard dans 
la vie que le cancer se déclare, chez des enfants 
parfois très jeunes. On ignore pourquoi la matu-
ration des tissus ne se déroule pas comme prévu 
et peut prêter au développement d’un cancer. La 
grande majorité des cancers chez l’enfant est donc 
inexpliquée, à l’exception de très rares situations 
où il y a prédisposition génétique. 

Chez l’adulte, les cancers sont plus souvent 
liés au vieillissement, qui fait que les mécanismes 
de réparation des cellules fonctionnent moins 
bien. Les facteurs extérieurs jouent aussi un 
grand rôle. Typiquement, l’alcool et le tabac. 

Quels sont les conséquences après coup des trai-
tements anti-cancéreux ?

Sur le plan thérapeutique les cancers de 
l’enfant sont pour la plupart très sensibles à la 
chimiothérapie. En revanche, on cherche si possi-
ble à éviter la radiothérapie chez les enfants, car 
ce type de traitement provoque des séquelles à 
moyen et long terme, comme troubles hormonaux 
ou des problèmes neurocognitifs. 

Actuellement, on guérit quatre enfants sur 
cinq et la question principale qui se pose est 
celle de leur qualité de vie après leur maladie. 
Vont-ils à l’école ? Ont-ils une profession une 
fois adultes, une famille ? 

Qu’en est-il des priorités actuelles en matière de 
recherche et pourquoi ?

Il existe différentes priorités. D’abord les 
maladies pour lesquelles on obtient seulement 
50% ou 60 % de guérison chez les enfants. C’est 
trop peu. Il s’agit souvent de maladies pour les-
quelles on ne connaît pas encore ou pas assez le 
fonctionnement cellulaire et moléculaire comme 
les tumeurs au cerveau et là, la recherche fon-
damentale est essentielle. 

D’autres maladies ont un haut potentiel de 
guérison. Ici, la priorité est de parvenir à soigner 
aussi les 10% à 20% d’enfants qui ne guérissent 
pas actuellement. Pour cela des traitements in-
novateurs sont nécessaires. Une autre grande 
priorité est de bien étudier les conséquences 
des traitements afin de diminuer les séquelles 
qu’ils provoquent. 

Pouvez-vous nous en dire plus sur les projets de 
recherche que vous soutenez ? 

Il y a d’abord les études en laboratoire sur 
la cellule. Cette recherche fondamentale vise à 
comprendre les mécanismes de la cellule can-
céreuse et le rôle de certains gènes. Car quand 
un gène est identifié, cela permet de rechercher 
comment le bloquer pour lutter contre la maladie. 
Il y a ensuite les études cliniques, où l’on évalue 
les traitements, en regardant quels sont leur 
efficacité et effets à long terme. 

Le troisième type de recherches soutenues 
par FORCE, ce sont les études épidémiologiques. Il 
s’agit de déterminer, par exemple, si les habitudes 
alimentaires des enfants touchés jouent un rôle. 
De savoir si l’environnement a une influence, 
comme la proximité d’une centrale nucléaire, ou 
bien les ondes des téléphones portables. Enfin, nous 
soutenons des études sur la guérison et la qualité 

de vie. Par exemple, ces enfants développent-ils 
plus facilement des maladies chroniques une fois 
adultes par rapport aux enfants qui n’ont jamais 
eu le cancer?

Soutenir les jeunes chercheurs nous tient 
aussi beaucoup à cœur. Ils manquent souvent de 
fonds car la plupart des bourses sont attribuées 
à des chercheurs ayant déjà publié.

Basée sur l’entraide, l’ARFEC – Association 
Romande des Familles d’Enfants atteints d’un 

Cancer – a pour but de soutenir et d’accompagner 
les familles d’enfants atteints d’un cancer pen-
dant et après les traitements.  C’est ainsi que, 
en 1987, notre association voyait le jour, avec le 
soutien actif et dynamique du Dr Daniel Beck, 
alors chef du Service d’hémato-oncologie pédi-
atrique du CHUV. Très vite, l’ARFEC a pris de 
l’ampleur afin d’offrir les mêmes soutiens aux 
familles de tous les cantons romands.

Si le cancer est toujours une catastrophe 
pour une famille, celui d’un enfant l’est d’autant 
plus que rien n’est prévu pour venir en aide aux 
parents qui doivent être auprès de leur enfant. 
le soutenir, le consoler, l’aider à comprendre. 

Bien entendu, la médecine de pointe en Su-
isse est un atout considérable du point de vue 
thérapeutique. Nous avons la chance de pouvoir 
compter sur des équipes performantes, tant au 
niveau hospitalier qu’au niveau de la recher-
che. Le cancer d’un enfant annonce des mois, 
voire des années, de traitements, de souffrances. 
D’abord pour le malade, bien évidemment, mais 
aussi pour ses parents, ses frères et sœurs. Si 
l’enfant va devoir subir des traitements dans des 
centres spécifiques, ses parents vont devoir se 
partager les tâches entre l’hôpital et le domicile, 
les frères et sœurs, l’engagement professionnel, 
les tâches ménagères. Cela induit un éloignement 
du domicile et le risque de la perte d’un emploi 
pour un des parents car il ne  peut être à la fois 
auprès de l’enfant et à son travail. 

Devoir assumer ces difficultés est le lot de 
chaque famille d’enfant malade quel que soit 
le diagnostic, mais celles qui ont la malchance 
d’avoir un enfant atteint d’un cancer ont la 
douloureuse surprise de ne trouver du soutien 

qu’auprès des associations. En effet, dans la 
grande majorité des cas, le cancer d’un enfant 
n’est pas reconnu par l’AI, ce qui implique que 
les soutiens prévus pour d’autres maladies ou 
handicaps ne sont pas accordés. De plus, il n’y a 
pas d’assurance perte de gains pour garantir un 
revenu minimum à un parent d’enfant atteint 
dans sa santé. Ceci a pour conséquence que, 
non seulement les revenus s’effondrent, mais les 
charges prennent l’ascenseur. Parfois, les parents 
s’endettent pour de longues années, sans garantie 
que l’enfant malade survive. Ils seraient alors en 
devoir de régler des dettes tout en étant dans la 
violence du deuil de leur enfant. 

En 2017, année des 30 ans de notre associa-
tion, ce sont près de CHF 550‘000. —que nous 
avons pu consacrer aux soutiens directs aux 
familles. Une somme immense récoltée grâce 
à la générosité de nos donateurs, grâce aussi à 
l’entraide, puisque ce sont plus de 15‘000 heu-
res que les bénévoles offrent chaque année par 
solidarité.

Aujourd’hui, les associations portent le souci 
des soutiens, avec la peur qui tenaille de ne 
pas pouvoir répondre présent aux multiples 
demandes. Demain aussi est inquiétant : les 
enfants seront moins souvent hospitalisés et la 
médecine ambulatoire est en plein essor pour 
leur permettre d’être soignés à domicile. Ceci est 
réjouissant pour les enfants qui pourront rester 
auprès de leurs proches. Pourtant, rien n’est prêt 
pour aider les parents à porter la charge qui les 
attend. Ils seront seuls, chez eux, et devront faire 
face à tout ce qui sera nécessaire pour leur en-
fant, sans oublier les autres enfants de la fratrie.

En tant qu’association, nous devons aux 
enfants malades et à leurs familles d’alerter 
le public et les pouvoirs politiques pour que la 

société fasse enfin ce qui paraît une évidence 
pour nous : offrir un équilibre entre les avancées 
exceptionnelles atteintes par une médecine de 
pointe et les soutiens financiers nécessaires 
pour que chaque famille puisse traverser cette 
épreuve dans la dignité.

Nous rêvons que la médecine fasse encore 
des progrès pour guérir tous les enfants, sans 
séquelles. Nous rêvons qu’un jour, les parents 
puissent assumer les charges seuls, sans de-
voir sans cesse demander ce qui paraît être 
de l’aumône. En 2018, il serait temps de s’en 
préoccuper et de faire avancer ce dossier qui 
erre dans les couloirs des chambres fédérales 
depuis trop longtemps.

IntervIew

« La recherche est indispensable »
FORCE Fondation recherche sur le cancer de l‘enfant investit 400‘000 à 500‘000 francs par année dans la lutte contre le  
cancer de l‘enfant, plus de 6 millions depuis sa création. Interview avec sa présidente, Prof. Maja Beck-Popovic.

ContrIbutIon

Au niveau social, à propos du cancer  
de l’enfant, tout reste à faire!
La Suisse a la chance d’avoir une médecine à la pointe de la recherche mais  un soutien social à la traîne ! 

FORCE finance la recherche fondamentale et la  
recherche clinique, notamment appliquée au lit du petit 
patient

L’arbre de Vie : environ 500 prénoms d’enfants 
aujourd’hui concernés en Suisse romande. Une guirlande 
de lumières symbolise les enfants partis rejoindre les 
étoiles.
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les prochaines éditions de nos 2 manifesta-
tions sportives en faveur de la recherche  : 
FORCEtHOn verbier le 26 août 2018 et 
FORCEtHOn talent le 10 novembre 2018

COntaCt

ArFeC  
Ch. vallonnette 17 · CH-1012 Lausanne  
t: +41 (0) 21 653 11 10

www.arfec.ch


