Programme d’actions

« Impossible n'est pas Hugo »
DU LUNDI 3 AU DIMANCHE 16 FEVRIER 2014

'association Tous avec Hugo a été créée pour venir en aide a Hugo et a
ses parents. Aujourd’hui de nouveaux objectifs sont a atteindre, financer
la recherche contre le cancer pédiatrique et améliorer le confort des

enfants dans le service d’hémato-oncologie du CHU Nice Archet 2.
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COMITE DE PILOTAGE DE LA SEMAINE D’ACTIONS « IMPOSSIBLE N’EST PAS HUGO »

- Association Tous avec Hugo - Virginie Loria, Vanessa Loria, Fabien Séchaud et ses parrains Laurent
Barat et José Cobos.

- Philippe Roustan

- Coordinatrice - Marie-Chantal Di Martino Dhoste

- Les étudiants en Ecole de Communication bénévoles - Alexandre Auguste - Estelle Belgiovine
- Sophie Breyé - Gaylor Chartier - Sixtine De Lajudie - Amélie Gibault - Anne-Sophie Gil - Ronan
Imbrosciano - Rita Jarrar Nikita Jauffret - Alicia Lambert - Julien Palazzolo - Elodie Pavia - Marie-
Eugénie Rabaud

- lllustratrice - Catherine Caroff

- Avec le concours du protocole et du service évenementiel de la ville de Nice - Le CAL Gorbella

Le casino Ruhl - Les Toques Briilées - 'OGC Nice - L’Ecole Hételiere Paul Augier - Le HI Hotel -
Marineland - Directo Productions - Les Harleys du coeur - La Radio Sensation Live - Kronenbourg
Nice Kids et d’autres partenaires a venir




LASSOCIATION TOUS AVEC HUGO

Le 14 juin 2012, Fabien et Virginie apprennent que Hugo est atteint d’un cancer appelé
Neuroblastome avec amplification du N-myc.

Le 19 juin 2012, Hugo commence sa premiere phase de traitement a Nice, 8 cures de
chimiothérapie, mais tres vite on les informe que la suite du traitement ne peut étre effectuée
sur place, et les médecins leur expliquent qu’Hugo sera hospitalisé a Paris pour une période
allant de 1 mois 1/2 a 2 mois.

Au cauchemar qu’ils vivent déja, s’ajoute un autre probleme : le financement, avoir un enfant
malade engendre des frais importants.

Fabien le papa d’Hugo est en arrét de travail et Virginie sa maman est en congés sans solde.
Tous deux ont fait le choix d’arréter de travailler pour faire face ensemble a la situation. Ils se
retrouvent avec un % salaire alors que les frais du foyer ont doublé voire triplé. Il faut trouver
un hébergement a proximité de I'l.G.R a Paris, payer les billets d’avion et continuer a faire face
aux dépenses habituelles du foyer.

Face a 'ampleur des frais engagés et étant donnée la situation financiere de la famille, Vanessa
sa tante, lance un appel au soutien par le biais des réseaux sociaux et c’est le commencement
d’une grande collaboration entre la famille et les donateurs.

L'association Tous avec Hugo est donc créée et enregistrée en préfecture le 13 septembre
2012, déclarée a la préfecture sous le numéro W062006274.

LES OBJECTIFS DE LASSOCIATION

Cette association a été créée dans un premier temps pour permettre a Hugo, Fabien et Virginie
de rester unis durant la totalité des soins. Grace a divers évenements et a de nombreux dons,
I'association subvient aux besoins financiers de la famille et pallie aux problémes engendrés
par l'arrét de travail des parents d’"Hugo.

Dans un second temps, I'association a pour but de faire connaitre au plus grand nombre ce
cancer méconnu quiest pourtant le 2éme cancerle plus fréquent chez I'enfant et 'amplification
du N-myc rend le cancer d’Hugo trés rare pour un enfant de moins de 2 ans. En effet, une
partie des fonds récoltés servira a financer la recherche pour combattre le cancer pédiatrique
qui aujourd’hui ne bénéficie que de 2% des fonds dédiés a la recherche (adultes et enfants
confondus). Lautre partie des fonds récoltés permettra d’améliorer le confort des enfants
dans le service d’hémato-oncologie du CHU Nice I'Archet 2.



LE COMBAT D’HUGO

Le Neuroblastome métastatique de stade 4 avec amplification du N-myc est un cancer tres
rare qui touche 10 enfants sur 1 000 000 par an. Lamplification du N-myc est un phénomene
tres peu observé chez I'enfant de moins de deux ans et celui-ci a pour conséquence de rendre
le cancer plus agressif et plus résistant au traitement.

Cette amplification du N-myc rend le pronostic vital encore plus pessimiste qu’au départ. Le
N-myc est 'oncogene de la tumeur qui crée des cellules cancéreuses plus rapidement et en
plus grand nombre, le cancer se répand a vitesse grand V.

La tumeur primitive d’Hugo se trouve dans son abdomen, sur le rein droit et la glande
surrénale, elle est alimentée par la veine cave inférieure et touche le foie.

Lorsque la maladie a été découverte, les métastases avaient envahi le foie, la moelle osseuse
et les os orbitaires.

Depuis le 19 juin 2012, Hugo suit un traitement qui se décompose en 5 phases majeures :

- La chimiothérapie conventionnelle : 8 cures de 3 jours chacune a I’hopital de 'Archet a Nice.

- Chirurgie a I’"h6pital Lenval a Nice.

- La chimiothérapie a haute dose et autogreffe de moelle osseuse a I'Institut Gustave Roussy
a Paris.

- Radiothérapie : 14 séances sous anesthésie générale a I’'hdpital de La Timone a Marseille.

- Immunothérapieal’Institut Gustave Roussya Paris:5curesdurant 3semainesd’hospitalisation
avec un traitement lourd a I'l.G.R de Paris suivies de 2 semaines de médicamentation a
domicile.

Depuis début novembre Hugo est en rémission, néanmoins les risques de rechutes ne sont
pas a minimiser puisqu’ils sont de 50% et qu’il n’existe dans ce cas-ci aucun traitement
secondaire.



PROGRAMME D’ACTIONS
DU LUNDI 3 FEVRIER AU DIMANCHE 16 FEVRIER 2014

Afin de féter les deux ans d’Hugo le 3 février 2014, I'association et ses parrains Laurent Barat et José
Cobos, Philippe Roustan et les étudiants en Ecole de Communication bénévoles coordonnés par
Marie-Chantal Di Martino Dhoste ont décidé d’organiser une semaine de mobilisation intitulée «
Impossible n’est pas Hugo ». Un tout nouveau visuel imaginé par Catherine Caroff illustrera tous les
supports de communication qui assureront la promotion des actions menées. Un élan de générosité
et une prise de conscience sans précédent se profilent pour que cet événement puisse générer des
dons dans un climat ludique et convivial. En effet, des bonnes volontés rejoignent chaque jour le
projet, preuve en est avec le pré-programme ci-dessous.

MERCREDI 15 JANVIER 2014 - Conférence de presse 17h00
Hi Hotel - Présentation de la semaine d’actions de l'association Tous avec Hugo a la
presse, partenaires, bénévoles et institutionnels qui seront prévus.

LUNDI 3 FEVRIER - Les Sportifs avec Hugo

19h - Rencontre de basket entre I'équipe régionale féminine du CTBB & VIP

Gymnase Saint-Barthélémy - 250 places - 5 €

A la mi-temps - Surprise pour les 2 ans d’"Hugo - Gateau géant avec des personnages de
dessins animés, avec Gilles Roche

21h - Cocktail offert par le protocole de la mairie

Gymnase Saint-Barthélémy

MARDI 4 FEVRIER - Bouger avec Hugo

18h30 - Zumba géante et cours de fitness sur le théme « Les Bronzés font du ski »
Cours de Tennis du CAL Gorbella - 1 € symbolique

20h - Soirée Théatre avec les éleves du cour de théatre

Théatre de la Tour CAL Gorbella -5 €

MERCREDI 5 FEVRIER - Danser avec Hugo

15h - Gala de danse des enfants des CAL
Théatre de la Tour CAL Gorbella - 3 €
19h30 - Gala de danse des éleves des CAL
Théatre de la Tour CAL Gorbella -5 €

JEUDI 6 FEVRIER - Humour avec Hugo

19h et 21h - Soirée humour avec Laurent Barat et ses invités
Théatre de la Tour CAL Gorbella - 90 places - 10 €



DIMANCHE 9 FEVRIER
Les étudiants en Ecole de
Communication avec Hugo

TOUS AVEC,,

10h a 17h30 - Animations toute la journée
1 € symbolique I'entrée - Théatre de Verdure

Atelier maquillage - Des professionnels pour maquiller les plus jeunes

Atelier bonbons et cupcakes - Confection d’objets en bonbons

Atelier photos - Photographies par Roxane Petitier, Bruno Bebert, Frédéric Santos, Christophe
Giraudeau, Myriam Bloch

Atelier dessins - Lillustratrice Catherine Caroff sort ses crayons !

Atelier cuisine - Franck Viano et Tamara vous invitent a tester vos talents culinaires
Ateliers foot - Baby-foot humain et tournoi de foot

Atelier marionnettes et arts de la rue

Jeux pour les enfants - Structure gonflable

Stand Sensation Live - Animation radio avec Angélique Alasta au micro

Stand de l'association Tous avec Hugo

Les Harleys du coeur - Tour en moto avec les bikers

Tombola - De nombreux lots a gagner toute la journée

(SOous RESERVE DE CONFIRMATION DES INTERVENANTS)

11h - Flashmob avec Sophie Martinez
Place Masséna - Théatre de Verdure

14h30 a 17h30 - Concerts Pop - Rock - Chansons - Danse Hip Hop - Break Dance

Avec la participation de A.Jam, Ninety’s Story, Benoit et La Lune, Miss America, The Kitchies,
HVN, STEF Sebban Trio, Elodie et Romain, Jérémy Dulieu et d’autres a venir.

Régie : Stéphane Guy

DIMANCHE 16 FEVRIER

19h30 - Gala de bienfaisance

Cabaret du Casino Ruhl - 110 € - Entre 200 et 250 places assises

Les Toques Brillées sortent le grand jeu ! Une dizaine de grands chefs feront le show en
cuisine et dans la salle de restauration pendant que sur la scene mythique du cabaret se
succéderont chanteurs, humoristes et groupes. Un prestidigitateur passera parmi les tables.
Les éleves du Lycée Hobtelier Paul Augier assureront le service pour l'occasion.

JEUDI 20 FEVRIER - Hugo vous remercie

11h30 - Remise du cheque et remerciements autour d’un cocktail
Mairie de Nice, salle des Fresques
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Contact Presse - MC Di Martino Dhoste 06.63.81.36.66
mariec.dimartino@orange.fr




