Kiosque Info Cancer




« Le Kiosque Info Cancer est une structure unigue a Lyon. C’est un véritable pont
entre le public et les structures existantes, impla  nté volontairement en dehors des

établissements de soin. Notre structure indépendant e, qui n'assure pas de
consultation médicale, centralise toutes les inform ations disponibles sur le cancer

et écoute, oriente et informe les malades et leurs proches. Le KIC fait ainsi partie

intégrante de la lutte contre le cancer — ».

Monique Bret, Présidente du KIC



En 2003, la mise en place du Plan Cancer prévoit la création en centre-ville de Kiosques Info
Cancer. Ces nouvelles structures doivent devenir une partie intégrante de la lutte contre le cancer
a travers leurs missions d’accueil, d’écoute et d'information des patients, de leurs proches et du

grand public. Inauguré le 1*" février 2007, le Kiosque info Cancer de Lyon n’a pas d'équivalent
dans la région rhone-Alpes.

UNE DEMARCHE ORIGINALE FRUIT DE MULTIPLES PARTENARI ATS

De fin 2004 au printemps 2006, sous I'impulsion de la Mission Interministérielle de Lutte contre le
Cancer, un comité se réunit a Lyon pour mettre en place des "kiosques" d’information sur le cancer
en dehors des hépitaux a proximité des lieux de vie tel que prévus par le Plan Cancer. Ce comité
est formé de représentants des établissements de soins publics et privés concernés par le cancer,
des réseaux régionaux de canceérologie, des associations de patients atteints du cancer, des

associations de psycho-oncologie, des services de I'état et de I’Assurance Maladie, du Conseil
général et de la Ville de Lyon

L’état des lieux réalisé fin 2004, montre qu'il existe trois structures dans le Rhéne (Accueil-Cancer
du Comité départemental de La Ligue contre le cancer, I'Association Lyonnaise de Psycho-
Oncologie et Etre 1a). Il objective qu’elles ne peuvent faire face au nombre croissant de patients et
donc répondre a toutes leurs demandes ou a celle de leur entourage.

Dans le cadre de I'Appel a projet commun en santé publique Etat-Assurance-Maladie, différents
partenaires décident de s’unir pour créer un Kiosque Info Cancer. Le but offrir un lieu

- D’accuell, d'information, d’orientation sur la maladie cancéreuse

- Ouvert a tous les publics et en particulier aux malades et a leurs proches

- Convivial ou I'on a envie de passer un moment

- D’animation, de débat et d’échange pour le grand public

Une collaboration quasi exemplaire s’est ainsi établie entre des acteurs institutionnels et
associatifs pour créer le Kiosque Info Cancer de Lyon . Subventionné par plusieurs organismes
(Institut National du Cancer, CPAM de Lyon, DRASS Rhéne-Alpes, Caisse d'épargne Rhone-
Alpes Lyon, Conseil départemental de I'Ordre des médecins) et bénéficiant de mises a disposition
conséquentes (Hospices Civils de Lyon, Réseau Concorde, Conseil Général du Rhone), il a ouvert

le 18 décembre 2006 en plein cceur de la ville (Lyon 3°), a proximité des transports en commun
(métro, tram).
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Ce lieu chaleureux dont les services sont entierement gratuits, présente l'information sous de
multiples formes : dépliants, brochures, DVD, ordinateur pour faire des recherches sur Internet....
Agréable et convivial, il offre toute l'intimité nécessaire pour pouvoir discuter sereinement et dans
I'anonymat le plus complet. Le KIC a ainsi été congu et pensé pour les malades et leurs familles en
quéte d'un moment d'apaisement.

Deux personnes salariées, Souad Salhi et Francoise Jouffray ont été spécialement formées pour
répondre aux questions, pour rediriger les personnes vers des structures en lien direct avec le
cancer. La philosophie de leur travail est basée sur le respect de la personne, la confidentialité, la
compassion, I'entraide efficace et I'utilisation optimale des ressources existantes.

« Chaque cas est différent, chaque fois nous adaptons notre soutien et notre aide et la logistique
gue nous mettons en place pour la personne en face de nous » explique Souad. La population du
KIC se répartie en trois catégorie des :
- Malades qui recherchent un soutien psychologique et social ;
- Familles qui s'interrogent face & une maladie qui se chronicise, face aux multiples soucis
de la vie (droit, justice...) ;
- Publics interrogatifs sur le cancer, les moyens de dépistages...

Une attention particuliere a I'accueil est portée vers les populations défavorisées et vers I'utilisation
d’outils qui leur sont accessibles.

La structure du kiosque est également composée de :
- Bénévoles professionnels qui supervisent et aident a la gestion du KIC ;
- Partenaires concernés par la lutte contre le cancer.



Les missions du Kiosque Info Cancer, sont triples : l'accueil et I'écoute, l'information et
I'orientation des personnes. Aprés une année d'activité, au vu du nombre de visites, ses trois
missions se répartissent de facon équilibrée :

- Ecoute 30 %. - Information 40 % - Orientation 30 %

Le temps d’écoute est le premier temps de contact avec la personne. Celui-ci est primordial a la
fois pour mettre la personne en confiance et pour comprendre sa demande. Une demande qui est
parfois confuse et difficile a formuler...

Aprés la visite au Kiosque ... tout commence ou continue pour un malade, une famille. Le KIC joue
alors pleinement son réle de chainon avec les différents organismes ressources, ainsi :
- Les personnes nécessitant un soutien psychologique ou /et social sont orientées vers des
structures appropriées pour répondre a leurs besoins.
- Linformation peut déboucher aussi sur une orientation ouvrant un acces aux droits et aux
soins, une aide aux personnes et une ouverture vers une réinsertion ou une réadaptation.
- Pour le grand public, I'information recue pourra résulter en une éducation pour la santé et
un dépistage.



Le Kiosque Info Cancer de Lyon a officiellement ouvert ses portes a la population le 1* février
2007. Les statistiques ci-dessous ont donc été réalisées sur une période de 11 mois. Cependant,
sur ces 11 mois, il faut relever certains points qui permettent de mieux appréhender les chiffres
évoqués ci-dessous :

- Les périodes de vacances scolaires (principalement Juillet, Toussaint et Noél) ne sont pas
propices a des demandes de renseignements. Les raisons sont multiples : les actifs sont
en vacances, les personnes au foyer et seniors doivent garder les enfants,

- Le KIC a été fermé pendant le mois d’aolt

ELEMENTS QUANTITATIFES :

Entre le 1% février 2007 et le 31 décembre 2007, le nombre de personnes qui se sont
adressées au KIC est de 306 . Ces demandes se répartissent comme suit :
- Visites : 209 visites
- Téléphones : 97 communications téléphoniques . Le temps moyen d’'une communication
est de 40 minutes, les fourchettes étant de 10 & 90 minutes.

On peut constater que majoritairement les
personnes n’hésitent pas a se déplacer pour
établir un vrai contact avec les personnes du
KIC. Toutes les visites et appels téléphoniques
restent parfaitement anonymes. Une régle trés
appreéciée.

Les visites en couple au KIC sont rares :
elles représentent 5% des demandes.

Les femmes seules (65 %) sont la population
qui se tourne le plus vers le Kiosque.

Mais les hommes ne désertent pas le
lieu(30%).
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Au vu des statistiques réalisées sur la base de 306 personnes, 35% des personnes sont dans la
tranche d’age 30/50 ans. Plus précisément, les 30/40 ans représentent 21 % d e la population.
Ce chiffre laisse apparaitre une :

Prise de conscience sur les risques du cancer ;
Réelle demande d’information.

ELEMENTS QUALITATIFS :

Les demandes se répartissent en 4 thématiques et permettent de faire ressortir les pourcentages
suivants :

21 % dans le cadre social ;

18 % en relation avec les traitements, la remise en cause des soins, les unités
d’hospitalisation ;

21 % concernant [lorientation vers des structures et des associations d'aide
psychologique ;

34 % concernant l'orientation vers des structures et des associations spécifiques.

20 % sont des demandes diverses qui portent tout a la fois sur lI'alimentation (16 %),
I'alopécie (10 %), I'hospitalisation a domicile (10 %) et les soins palliatifs (6%)
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LA VIE AU KIOSQUE

Cas anonymes de personnes souhaitant une aide, un soutien, une réorientation :
- Femme entre 30 et 50 ans mariées ou seules, avec ou sans enfant :
« Comment obtenir une aide a domicile alors que je suis dans la vie active et que je subis des
traitements lourds ? »

- Femme entre 30 et 50 ans avec ou sans enfant :

« La maladie me condamne une seconde fois face a la difficulté de retrouver un travail, ce qui
entraine d’énormes complications financiéres. N’existe-t-il pas des voies de réinsertion pour les
personnes comme moi ? »

- Femme entre 30 et 50 ans avec enfants :
« Comment préparer ses enfants face a l'irréversibilité de la maladie ? Ou obtenir une aide
psychologique ? »

- Homme entre 50 et 60 ans :
« A la suite de ma maladie, je me suis retrouvé seul a gérer le quotidien. J'aimerais parler
avec d’autres hommes dans la méme situation ? »

Globalement, tout sexe et tranches d’age confondus, nous constatons que les demandes des
personnes portent principalement sur :

- Des obstacles pour obtenir des préts que ce soit pendant ou apres la maladie ;

- La complexité de certains dossiers administratifs (dossier d’'invalidité) ;

- La demande d’accompagnement social du patient atteint du cancer et de sa famille

- Des difficultés de communication sur la maladie entre parient et famille ;

- Le besoin de parler du décés d’'un proche, ou de faire face a la fin de vie ;

- L’inquiétude des familles pour le retour a domicile d’'une personne dgée « comment prévoir

les soins a domicile, I'aide & domicile, les transports de la personne pour son traitement » ;
- L’angoisse face a I'annonce...

Et mettent en exergue [linsuffisance de communic  ation entre les diverses
institutions.
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Le Kiosque Info Cancer de Lyon remplit de plus en plus le réle d'un double maillon entre :
- Le public et les structures administratives, hospitaliéres ou sociales.
- Les différents organismes administratifs, sociaux et sanitaires

Le KIC recoit, échange, intervient auprés d'un grand nombre de professionnels, médecins,
infirmiéres, assistantes sociales, psychologues, associations, personnel départemental,
principalement autour de deux grandes thématiques :

- soit pour informer sur le but et le fonctionnement du KIC

- soit pour initier une collaboration avec I'équipe du KIC

Le KIC évolue pour devenir une " téte de réseau ", visible pour le grand public et pour toutes les
structures d'aide et d'écoute impliquées dans la lutte contre le cancer. Le Kiosque Info Cancer de
Lyon est a son origine et crée comme tel, un lieu ressource, d'écoute et d'orientation. Apres une
année de fonctionnement, le KIC lyonnais percoit I'importance d'un role fédér  ateur a jouer
avec les différentes organisations qui luttent et i nforment contre le cancer.

En 2008, le Conseil d’administration du KIC s’est fixé les objectifs suivants :
- Devenir un lieu d'éducation a la santé, spécifique a la lutte contre le cancer en lien avec la
plate forme de santé publique développée par le CLARA et la Ligue contre le Cancer
- Renforcer 'accompagnement individuel en lien avec le secteur social ou associatif
- Animer le réseau d'acteurs
- Favoriser le lien entre I'intra et I'extra hospitalier

Le Kiosque Info Cancer de Lyon a établi différents partenariats et actions avec :
- LaLigue contre le cancer
- Réseau CONCORDE
-  Réseau ONCORA
- ERI (CLB et HCL, Lyon-Sud)
- Mutualités du Rhéne
- SANOFI PASTEUR
-  ENSEMBLE FACE AU CANCER
- ETRE LA
- Département du Rhéne

EUROPA

e

DONNA

INSTITUT
NATIONAL
puCANCER
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Le Kiosque Info Cancer de Lyon est une aventure associative et humaine. Aprés une premiére
année d’existence qui a démontré toutes les qualités et raisons d’étre du KIC, toutes les options de
collaborations ou de participations a des projets sont ouvertes, elles devraient concerner des
actions de :

- Information : Création de sessions de présentation du Kiosque (réle, structure, mission,
objectifs, type de partenariat...) auprés des assistantes sociales, du personnel des Maison
du Rhoéne, Adémas (Association pour le dépistage des maladies du sein dans le Rhane).
Des premiéres réunions d'information ont été faites dans des communes du Rhéne (Vaulx-
en-Velin, autre ville ?) avec la Mutualité du Rhéne. Celles-ci seront plus fréquentes en
2008.

- Prévention : Le KIC sera partenaire d’'une campagne d’'information sur le cancer du colon
menée en partenariat avec les équipes du Bus Info Santé (BIS) et de 'Adémas 69. Créé en
1993, le BIS est un outil itinérant d'information, d’animation et d’éducation a la santé pour le
grand public. Il intervient dans tout le département du Rhéne

D’autres campagnes de prévention dépistage sont en cours de préparation avec différents
partenaires :

- Cancer du sein Adémas 69
EUROPA DONNA

- Cancer du col utérin SANOFI PASTEUR
Adémas 69

Enfin, internet étant un outil essentiel d'information, le Kiosque Info Cancer de Lyon, va développer
son site web en créant de nouvelles pages ou les internautes pourront trouver des informations
concernant des :

- Manifestations, réunions publiques concernant le cancer

- Liens avec les autres structures

Le Kiosque Info Cancer de Lyon va également se voir référencer sur le site Wikipédia.
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Le KIC est subventionné par plusieurs organismes (Institut national du Cancer, CPAM de Lyon,
DRASS Rhoéne-Alpes, Caisse d'épargne Rhone-Alpes Lyon, Conseil départemental de I'Ordre des

médecins) et soutenu par d'autres (HCL, réseau Concorde, Conseil Général du Rhone).

PERSONNES
MORALES

ROLES JOUES

Associations

Association lyonnaise de

psychooncologie = Ensemble

face au cancer

Participe aux délibérations pléniéres, a I'élaboration des
budgets prévisionnels, a I'élaboration du programme de
formation du personnel et a sa réalisation.

Etre la

Participe au Comité opérationnel, aux délibérations
pléniéres et a la formation des employées

Ligue contre le cancer du
Rhéne

Participe au Comité opérationnel et aux délibérations
pléniéres, a I'élaboration du programme de formation du
personnel et a sa

réalisation.

Assurance maladie

CPAM de Lyon

Participe au Comité de pilotage et aux délibérations
pléniéres, a la formation du personnel et finance le projet

URCAM Participe aux délibérations pléniéres Mise a disposition de
locaux pour réunions

Etat

INCa INCa Incite, facilite, participe aux délibérations pléniéres,

structure et finance le projet

DRASS, DDASS

Finance le projet

Collectivités territoriales

Conseil général

Copilote le projet, participe au Comité opérationnel et aux
délibérations plénieres, au recrutement du personnel et a
sa formation.

Ville de Lyon

Participe aux délibérations plénieres

Etablissements de santé

Hospices Civils de Lyon

Participe aux délibérations pléniéres et a la formation du
personnel (via ses Centres de coordination de la
cancérologie d’'HEH et de Lyon sud)

CLB

Participe aux délibérations pléniéres et a la formation du
personnel (via son Espace Rencontre Information)

Réseaux de cancérologie

CONCORDE

CONCORDE pilote le projet avec le co-pilote : réalisation
de I'état des lieux préalable, conception et rédaction du
projet et de son évolution, planification des étapes de sa
réalisation et de son budget, demandes de subventions,
recherche d’alliances et de consensus avec les acteurs
du cancer, organisation des réunions et de leur suivi,
recherche de locaux, organisation du recrutement et de la
formation du personnel, conception de I'évaluation du
Kiosque

Personnes morales Réles
joués Apports financiers

ONCORA

Participe au Comité opérationnel, aux délibérations
pléniéres et a la formation du personnel (via ses SOR
patients)

Sociétés professionnelles

Conseil départemental de
I'Ordre des médecins du
Rhoéne

En 2004, facilite le travail de la MILC Finance le projet

Autres partenaires

Caisse d’Epargne RAL

Finance le projet

Autres donateurs

Actions bénévoles pour toute I'architecture intérieure
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Le cancer : données et chiffres

Une définition: Le cancer est une maladie qui se traduit par une perturbation de la
communication cellulaire, associée a une absence de mort cellulaire. Elle engendre le
développement d'amas de cellules cancéreuses (appelés tumeurs) qui échappent aux regles de
fonctionnement du corps. La cellule cancéreuse est une cellule déréglée qui se multiplie sans
contrble.

Des chiffres : Avec pres de 150.000 déces par an, (soit 26 fois plus que les tués de la route) les
cancers représentent la deuxieme cause de mortalité derriere les maladies cardiovasculaires.
Quatre cancers (sein, prostate, poumon et célon-rectum) sont responsables de prés de la moitié
de tous les déces par cancer en France. lls représentent également pres de la moitié des
nouveaux cas détectés chaque année.

Un espoir : En 1980, 170 000 nouveaux cas de cancer étaient recensés en France avec 125 000
décés. En 2000, on constate 278 000 nouveaux cas avec 150 000 déceés.

Comment prévenir le cancer en 10 points :

. Ne pas fumer

. Ne pas fumer

. Ne pas fumer

. Faire de I'activité physique régulierement

. Bien manger des légumes et des fruits

. Limiter la consommation de viande rouge

. Limiter la consommation de fritures

. Modérer la consommation d’alcool (une consommation par jour pour les hommes, deux
par semaine pour les femmes)

9. Se protéger du soleil

10. Pour les jeunes filles, se faire vacciner contre le virus du papillome humain

O~NO OIS WN PR

Chiffre Ligue contre le cancer
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