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Avec son Trott'n'Roll, la Fondation Flavien de Monaco continue sans

relache sa lutte contre les cancers pediatriques

Avec son Trottn'Roll organisé ce samedi, la Fondation Flavien poursuit sa levee des fonds pour financer la recherche
scientifigue sur les cancers pediatriques. Un essai clinigue va demarrer sous peu et donne beaucoup d'espoir pour les
familles des jeunes malades.
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Un nouveau cheque de 100 000 euros a eté remis par la Fondation Flavien au Centre scientifique de Monaco. Photo Jean-Francgois

Ottonello
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A11h15 ce samedi, au pied des Jardins d’Apolline, il fallait lever les yeux vers le
ciel bleu azur. Depuis les toits de cet immeuble domanial, les sapeurs-
pompiers de la Principaute ont descendu en rappel deux portraits geants.

Deux bouilles au regard petillant. Matisse, 8 ans, et Johnatan, 20 ans. Deux
garcons dont la vie a éte 6tée par des cancers pediatriques foudroyants. Deux
« étoiles » quiil ne faut pas oublier.

Leurs familles ont assisteé, regards embues, a cette emouvante sequence
marquant le départ du 10e Trottn'Roll, manifestation phare de la Fondation

Flavien pour financer la couteuse lutte scientifique contre ces foutus cancers.

Sur la promenade Honoré-ll, stands de nourriture, tombola et animations pour
enfants, ont ainsi permis de recolter davantage de fonds pour la recherche,

I "Il est toujours en vie"

Depuis la disparition il y a une décennie de Flavien, emporté a 8 ans par un
medulloblastome, et la creation de la Fondation éponyme par son pere, Denis
Maccario, plus de 2 millions deuros ont ete leves, en grande partie reverses au
Centre scientifiqgue de Monaco.

Lentité a ainsi pu orienter ses travaux sur les cancers pediatriques du cerveau,
acheter des equipements technologiques de pointe et recruter une
technicienne de laboratoire de haut niveau.

‘Cet effort financier a mene a une tres grande reussite pour nous . lessai clinique
Mepandax qui devrait étre lance incessamment, salue le Dr Vincent Picco,
charge de recherches au CSM. [l consiste a un repositionnement de la molecule
axitinib, deja utilisee chez les adultes pour le cancer du rein, afin de traiter les
cancers pediatriques du cerveau en rechute.”

Lenjeu est immense et suscite beaucoup dattente chez les familles
concernees. Car cette molecule, dite ‘de lespoir’, pourrait considerablement
soulager le quotidien des jeunes malades rythmeé, on le sait, par des
traitements lourds (radiothérapie, chimiothérapie, chirurgies) sources deffets
secondaires voire de sequelles parfois irréversibles.

Cest en tout cas ce que les travaux de recherche ont déemontre et ce qui a éte
constaté chez six enfants qui, en impasse thérapeutique, en ont bénéficie en
acces compassionnel. "Une longevite plus élevee et une toxicite bien moindre
ont ete observees. Trois sont devenus des etoiles mais un autre, qui avait 10 mois,
est en remission 18 mois apres et toujours en vie', se satisfait Denis Maccario.

| Lespoir de la guérison

Lessai clinique, dont le cout est estimeé a 620 000 euros, sera piloté depuis
[Assistance publique - Hopitaux de Marseille et concernera 36 enfants bases
dans huit centres hospitaliers francais.

Des patients en rechute, en impasse therapeutique avec les traitements
classiques, dont lissue est pressentie fatale dans les mois ou années a venir.
Lespoir, au bout du processus, serait bien sur la guéerison therapeutique mais
les scientifiques et médecins, concentrés sur lamélioration de leur qualite de
vie, restent prudents.

Je milite pour que ce produit arrive en premier recours, pas en dernier..”, soutient,
quant a lui, Denis Maccario. Lessai clinique doit durer trois ans.
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Ce sont les sapeurs-pompiers monegasques du Groupe dintervention sauvetage périlleux qui,
depuis le toit des Jardins dApolline, ont descendu les deux portraits de deux garcons victimes
de cancers pediatriques. Photo Jean-Frangois Ottonello.

"Vivre le déces de son enfant, ce n'est pas
le sens de la vie”

"Vivre le deces de son enfant, cest tres dur, ce nest pas le sens de la
vie," Sept ans apres, la peine dans la voix de Stephane Razy est
toujours indicible.

Le 9 octobre 2017, Johnatan rejoignait les etoiles apres une annee
de combat contre un ostéosarcome, un cancer osseux, a lépaule.
‘Ce fut une epreuve terrible quand on a appris quil avait rechute
apres sa remission. On a essaye de profiter de lui au maximum, de le
soutenir mais nous, parents, on nest rien face a la maladie, souffle-
t-il. Tant quon n'y est pas confronte, on ne peut pas imaginer la
douleur. Les sevrages sont lourds et detruisent mentalement et
physiquement les enfants.”

Alors, forcément, les travaux scientifiques, qui démontrent que la
molécule axitinib soulage le quotidien des jeunes patients, ainsi
que lessai clinigue imminent, sont autant de motifs despoir pour
cet homme qui soutient avec passion la Fondation Flavien et se
bat désormais pour les autres. ‘Il faut tester cette molecule et
arriver a ce que les traitements soient moins lourds.”

"Matisse aura 8 ans pour léternite”

Renaud Giacomello et son epouse auraient, eux, aime que leur
enfant de 8 ans, Matisse, participe a lessai clinique. Mais le garcon
atteint dun medulloblastome - comme Flavien, le fils de Denis
Maccario - na pas éte retenu parmi les 36 candidats.

‘La maladie a dure 13 mois puis il sest eteint le 28 septembre 2023. Il
aura 8 ans pour leternite. Je ne souhaite cela a personne, pas meme
a mon pire ennemi, temoigne son pere. On soutient desormais a
200 % la Fondation et Denis qui nous ont accompagnes jusquau
bout. Je suis persuade du fond du coeur que cet essai clinique peut
revolutionner le quotidien des malades avec des effets secondaires
moindres. Les resultats sont prometteurs. Il faut desormais que les
autorites accélerent et donnent le feu vert. Cest imminent. »
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Les nombreuses activités pour enfants ont permis de récolter des fonds pour la recherche
scientifique. Photo Jean-Francois Ottonello.
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La Croix-Rouge monegasque tenait un stand de sensibilisations aux gestes de premiers
secours. Photo Jean-Francois Ottonello.

Denis Maccario, president de la Fondation Flavien, affiche le terme "Mependax” sur son t-shirt,
du nom de l'essai cliniqgue imminent. Photo Jean-Frangois Ottonello.
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