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REMERCIEMENTS

Mous remercions chaleureusement nos bénévoles qui se sont impligués tout au long de l'année sur I'ensemble
de nos projets stratégiques ainsi que nos partenaires, sans qui Nous Ne pourrions pas mener ces projets
destinés a améliorer les parcours de soins en cancerologie &4 partir dune démarche de démocratie en santé.
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EDITORIAL DE GILBERT LENOIR

“Soveodr deater, C'est possdder, owtre e sien, le canvenir des outres”
Léonard de Vinci

Gilbert Lenolr
Prézident

Madame, Monsieur,
Chers membres de Cancer Contribution,

En cette année marguee par ie 500éme anniversaire de la mort de Léonard de Vinci, nous sommes frappés par
53 capacite a étre vislonnaire et @ continuer a inzpirer. Jai souhaité metire en avant a fravers ce précepte, ung
des valeurs forte de Cancer Contribution : savoir écouter pour innover.

Favoriser 'ecoute de tous les acteurs du cancer, en incluant les populations les plus silencieuses grace aux
outils numériques. Promouvoir le débat citoven comme source d'innovation et de Iutte contre les inégalités. Etre
un fedérateur auprés des associations. Proposer des solutions dans la prise en charge de la maladie. C'est le
but recherche par Cancer Contribution.

Cancar Contribution, en 2019, a travaillé dans des conditions particuligres et enthousiasmantes, avec lamivée
d'une Directrice en juillet 2071%, la relance de la stratégie et des activites de l'association et la création des
conditions d'un développement pour 2020 et au-dela.

Le travail effectué par les administrateurs depuis 2018 permet aujourd'hui de lancer une phase de structuration
de 'association. Selon la volonté du Conseil dAdministration, cette structuration a pour objectif de développer
notre capacité a interagir dans un environnement exigeant et a féedeérer de multiples acteurs sur les enjeux du
cancer en tant que maladie modéle. Je tiens & remercier particuligrement nos partenaires historiques le
département du Val de Mame et le Territoire Grand Orly Seine Bigvre pour leur soutien.

En vue de favoriser lempowerment des personnes touchées par un cancer, de soutenir leurs proches aidants et
de proposer des solutions pour une prise en charge humaine et innovante, notre stratégie se focalise sur 3 axes
clés pour 2079 et 2020 :

1- Renforcer [a démocratie en santé 2.0 et interagir avec le monde de la recherche en sciences humaines et
sociales

2- Soutenir les proches aidants en cancérologie en élevant e niveau de connaissance de leurs difficultés et des
gides possibles

3- Poursuivre CancerAdom, le travail initié sur le virage ambulatoire

Motre travail a déja su convaincre de nouveaux partenaires, comme le démontre le soutien financier de la
Région lle-de-France sur natre programme d'activités 4 destination des proches aidants et le Prix octroyé par le
laboratoire pharmaceutigue Pfizer pour récompenser ce méme programme au titre de ta meilleur initiative 2019
d'accompagnement des patients.

Nos enjeux s'inscrivent agalement dans un soutien concret et local @ I'éguité d’accés aux soins et a lnnovation
en cancérologie. Notre mandat au titre de pole citoven de 'association Cancer Campus, Biocluster de Villejuif,
nous améne & accompagner une dizaine donco-entrepreneurs chaque année et en particulier les initiatives a
visée sociale ou numérique destinées & ameéliorer la qualité de vie de tous les malades et de leurs proches.

Enfin 2019 a marqué pour Cancer Contribution un tournant, une volonté de rapprocher deux mondes encore trop
distants celui des attentes et des besoins des personnes touchées par un cancer et celui de la recherche en
sciences humaines et sociales.

Gilbert Lenoir
Président



STRUCTURATION DE CANCER CONTRIBUTION

Grace au soutien de nos partenaires historigues, Cancer Campus, le département du Val de Marne et le
Territoire Grand Orly Seine Biévre, et a limplication de nos administrateurs, nous avons pu recruter en juillet
2019 Sandra Doucéne en qualité de Directrice de I'association.

Ce recrutement a permis une démarche de réflexion stratégique tout au long de lannée a travers deux
séminaires de travail en juillet et en septembre 2019.

Mous avons décidé de recruter une apprentie digitale pour suivre la refonte de la plateforme et renforcer
I'animation &t le suivi des réseaux sociaux.

Levana Haccoun de 'Ecole Européenne des Métiers de I'lnternet EEMI nous a rejoint fin septembre pour une
annee.




DEMOCRATIE EN SANTE 2.0 & RECHERCHE EN SHS

Cancer Contribution porte depuisz 20171 la
plateforme www.cancercontribution.fr, zone noutre
et libre dinformation et dechanges citoyens sur les
enjeux du cancer, une initialive iPmovamle de
démocratie 2.0 en cancérologie.

Il avait été décidé en 2018 de réduire I'activité de la
plateforme en 'absence de salarié, et notamment les
fonctionnalités de débats (sondages, forum).

La demarche stratégique de Cancer Contribution aux
regards de nos enjeux a conduit a une priorité : la
réactivation opérationnelle de la plateforme.

Lin appel d'offre desting & la remise en fonction de la
plateforme et la création d'un dossier destiné aux
gidants, a ete remporté par la sociéte Agence Web
de Bretagne. Elle a accompagnée |'association
jusqu'en décembre 2019

La réocuveriure complete de la plateforme est
effective depuis le 7 octobre 2019 avec une
optimisation sur le fin de ['année.

Afin de pouvoir adapter 'usage de la plateforme aux
standards de qualité numérigue, un effort a été
réalisé a l'automne de sécurisation de la plateforme
(passage en hppts) et d'amelioration ergonomigue
de s=a page daccueil & partir de sa structure
existante, avec [Agence web de Eretagne.

Une premiére utilisation concréte de la plateforme a
été faite dans le cadre d'Octobre Rose. Lobjectif
premier était la sensibilisation sur le dépistage des
cancers of la réduction des risques par la pratique
d'une activité physigue associée & un sondage
qualitatif.

|'objectif secondaire était de mieux comprendre les
ireins pouvant étre sources dinédgalités.

Cette action a eété concomitante & une
sensibilisation présentielle sous la forme d'un stand
auprés des Villejuifois lors de la Marche Rose de
Villejuif le 7 octobre. Uinterview dune douzaine de
participants & la marche Rose a eu lieu grace a un
guestionnaire disponible surla plateforme. Le
sondage debutait par un constat simple © le taux de
diépistage & Villejuid est particuligrement bas par
rapport & la moyenne départementale, aux pleds de
Gustave Roussy.

La diffusion du sondage a été maintenue jusgu'en
novembre afin de recueillir les réponses notamment
de la population masculine dans le cadre du
Movember, mois des cancers masculins.

Cette démarche nous a permis de récolter 23
temolgnages et dobjectiver le fait que sur une
question de santé publigue comme le dépistage, la
majorité des 12 participants a la Marche Rose
interroges étaient surpris d'étre sollicités pour une
demarche citoyenne et seguestionnait de la
légitimité de leur témoignage. Ceci démontre le
mangue dhabitude de débat citoyen eén santé et
limportance des démarches de « aller vers » afin de
sensibiliser les populations silencieuses en santé a
limportance et aux bénéfices du débat citoyen.

Une seconde utilisation de la plateforme, sous la
forme dun appel 4 témoignage a été lancé en
décembre 2019 et restera ouvert jusqu'en juillet
2020 permettant de mieux comprendre le parcours
des personnes atteintes de cancer.

Cancer Contribution est resté trés présent sur les
reseaux sociaux. Ce sont des lieux deéchanges
importants et de sensibilisation aux enjeux citoyens
dans le cancer.

Limplication de Dominigue Thirry, administratrice
bénévole et juriste, tout au long de Fannée 2079 a
permmis de poursuivre e développement des
communautés de [association sur Twitter et
Facebook avec respectivement 3B64 et 2370
personnes abonnées et sensibilisées fin 2019.

Enfin un travail a 6té entrepris de rapprochemant de
Cancer Contribution et de chercheurs sn sciences
humaines et sociales par Sandra Doucéne.

Tout dabord par notre intégration en septembre
2019 dans le groupe de Réflexion sur la recharche
en  sciences  humaines e sociale de Gustove
Roussy, infiulé = SHS & Innovation ». Ensuite, a
travers des prises de contacts avec plusieurs
chercheurs de Gustave Roussy et d'autres structures
académigues franciliennes telles que 'Université de
Créteil et [I'Université de Paris (fusion de
Paris Descartes et de Diderot).

Sandra Douceéne a ainsi pu suivre le seminaire du
groupe SHE du Canceropdle lle-de-France dédié au =
Rdle des proches aidants : guelles recherches SHS
en oncologie 7 » afin de mieux appréhender les
sujets de recherche en cours sur les proches aidants
en cancérologie.



DEMOCRATIE EN SANTE 2.0 & RECHERCHE EN SHS

Enfin un travall a été entrepris de rapprochement de Cancer Contribution et de chercheurs en sciences
humaines et soclales par Sandra Doucene.

Towut d'abord par notre intégration en septembre 20719 dans le groupe de Réflaxion sur la recherche en
sciences humaines et soclale de Gustave Roussy, intitulé « SHS & Innovation ». Ensuite, 4 travers des prises de
contacts avec plusieurs chercheurs de Gustave Roussy et d'autres structures académiques franciliennes telles
gue I'Université de Créteil et I'Université de Pariz (fusion de Paris Descartes et de Diderot).

Sandra Doucéne a ainsi pu suivre le séminaire du groupe 3HS du Canceropdle lle-de-France dédié au « Rle des
proches aidants : quelles recherches SHS en oncologie 7 » afin de mieux appréhender les sujets de recherche en
cours sur les proches aidants en cancérologie.



VIRAGE AMBULATOIRE

Cancer Contribution a conduit en partenariat avec
IAF3M {Association Frangaise des Malades du
Myélome Multiple) un projet de prés de 2 ans intitulé
CancerAdom® sur fe virage ambulatoire en
cancérclogie. Ce projet se base sur une enguéte
embiématique réalisée auprésde personnes
atteintes dun cancer, de proches, et de
professionnels de santé. Le fruit de ce travail a été la
publication d'un Camnet didées citoyennes pour
construire ensemble le virage ambulatoire en
cancérologie, mettant en avant 10 propositions pour
bdtir une priseen soing a domicile humaine et
innovante.

Une reflexion & portir des enseignementis de
Cancerhdom® a été entamee sur ce gue devrait
elre Cancaradaom.d

Cette réflexion a conduit & |a prise de décision de :

t POUSELIVES A [:'-'i"i'!:f'r'.!llll ':.".'5 propasiiions e
Caneorddomi

= 22 concentrer en 2049 sur la mise en place
dactions autour de la proposition 6 de CancerAdom
;. Divelopper e aides technigques, logistigues of

HumEines pour les aldant.e.s

"Retrouvez le carnet
d'idées citoyennes Construire
ensemble le virage ambulatoire en
cancérologie sur
www.canceradom.fr"

En 2009, notre participation & la 12eme edition des Rencontres de la Cancéarologie Francaises el la promaotion

du camet didées clloyennes sur un stand dadie 8 CancerAdom® a été Foccasion de présenter 'ensemble du

programme. Le Camet didées citoyennes, un poster illustré et une brochure de synthése ont été remis aux
professionnels de santé, associations de patients, laboratoires pharmaceutiques présents ainsi gu'un document
d'information sur les enjeux des proches aidants dans le cancer.

-




PROCHES AIDANTS ET CANCER

W

menée depuiz 2019 et =o poursuivra & 1, afin
a |dE-r|ttﬁer des pIEtE'E de zolutions pour rep-::-nl:lre ala
proposition & de Cancerddom © Deévelopper les
dides technigues, logistigues et humaines pour les
gidant.e.s .

Trois types dactions ont été planifiees autour du
proche aidant : des actions auprés de ou en
entreprize, des actions dinformations accessibles
gu domicile du patient et une brochure
d'informations {auprés des professionnels de santé,
lors de manifestations).

F*remlar&rnent, a travers une animatio
rézeauy sociaux. Dominique Thirry -a nntamment
reahsé un important travail de diffusion des enjeux
sur le role des proches aidants dans le cancer sur le
fil Twitter et la page Facebook de l'aszociation tout
au long de Nannée. Nous tenons a |a remercier pour
ce travail réalizé a titre bénévole.

Deuxiemement, pendant le 1er semestre 2079, nous
avons pu travailler sur la problématiques des aidants
salaries, de maniére pluridizciplinaires avec le Fonds
de dotation Aidamts Aftitude et la Region
lle-de-France grice a Frangoise Sellin et Amoul
Charoy, co-responsables du projet pour Cancer
Contribution. Ce travail majoritairement financé par
la Reégion fle de France, Cancer Coniribution
et Aidant Aftitude s'est E{!-I'll.':TEtISE par la tenue du
Ter Collogue sur les aidants salarigés, e 17 mai
Ce collogue a regroupé autour de 4 tables rondes
prés de 240 pas nis issus dorganismes privés
et publics et a fait intervenir des personnalités du
monde politique, industriel, et associatif, |l
sadreszait aux dirigeants et directions des
ressources humaines afin de mettre en avant les
besoins et attentes des aidants, les initiatives
inspirantes de soutien et les aides pertinentes a
mettre en place pour leurs collaborateurs.

Nous retenons parmi |les commentaires issus du
guestionnaire de satisfaction que e sujet du
colloque a fait l'unanimité parmi les répondamts
(93,5% ont trouvé pertinent et intéressant ou trés
pertinent et intéressant) et gque 965% des
répondants ont eu envie d'agir en faveur des aidants
actifs a la suite du collogue.

Le collogue a également soullgné une certaine
meéconnaissance des spécificités de
laccompagnement en  cancérclogie, le  théme
de l'aidant é&tant principalement  focalisé sur e
handicap.

Cecl nous Incite dautant plus & poursuivie fa
sensibilization swr la place et les difficuités des
proches aidants actifs en cancérologie et fa nécessité
de les évaluer.

De nombreux besoins ont pu également &tre remontés
permetiant de mieux orenter nos actlons sur cette
thématique en 2020,

Le Ter Collogue sur les Salariés Aldants, regroupant
240 participants, s'est tanu e 77 mal dans Mhémicycle
de la Région lle-de-France.

Troisiémemeant, nous avons rdalisé un documen
Fimtarrmation aulouwr des 55 ificitdés des ; % oo

incer mettant en avant les résulta.ts d&
IEBSEWEITDIIE des cancers de La Ligue contre e camncer
publiés en 2017 et les recommandations de
Canceradom. Cedocument a été diffusé lors de
12émes Rencontres Francaises de Cancérologie, les
26 et 27 novembra 2019, sur notre stand.

MNotre tra'.'all a parm:-s de remporter un I & projet
de la Hé France paour snutenlr !E'E aldartts
dun t:udget de ED I}I}I} E l!! ba§ Plizer
l'accompagnement dez p . de E{ICII:] £ pour fa
mize en place d'un prﬂgramme multlcanﬂl de soutien
aux aidants sur 20719 et 2020,



INNOVATION EN CANCEROLOGIE

A la demande de Cancer Campus, Cancer Contribution a conseilla 10 projets de creation dentreprises dans le
cadre du programme OncoEntreprensur 4 vigées sociales ou numérigues destinées a amaéliorer la qualité de vie
des malades et de leurs praches, lors de 9 réunions et a participé particuliérement au suivi de 5 projets :

- AITID - Assistant vocal pour les patients atteints de cancer, relais motivationnel du programme personnalisé
de =soins gui permet a la fois le suivi du patient a distance, une ressource documentaire sur la maladie, et un
accés a des services tels que des soins de supports (méditation, sophrologie...) - porteur de projet Antonin
Folliasson

« GalliPHARM - Gamme de produits spécialisés respectant les besoins des personnes atteintes de cancer et de
dermatite atopique afin de devenir leur partenaire bien-étre - porteuse de projet Nazik Josse

« LES ATELIERS D'HYGIE = animation d'ateliers culinaires et conseil en diététigue et en godt pour réduire les
difficultés a se nourrir des personnes atteintes d'un cancer face aux symptomes el aux consignes dietetigues
contraignantes - porteuse de projet Simonne Panagictou

* YaToTek - application mobile, bibliothéque dinformations répondant aux questions que se posent les
personnes touchées par un cancer a travers une communication innovante, accessible et graphique - porteuse
de projet Valerie Tolédano

¢« TCHOUTCHE - projet complémentaire @ application Tchoutche du programme OncoEntrepreneur 2018,
desting a favorizer de meilleures habitudesz de vie au sein des familles exposées au cancer du sein - porteuse
de projet Loelia Rapin




BILAN FINANCIER

Lors de sa création, Cancer Comtribution n'avait
pas de budget propre. Cancer Campus, dont elle
assurait les activités du Pole citoyen, salariait le
personnel de Cancer Contfribution (avant tout sa
directrice). A particr de 2015, Fassociation a
deéveloppé =es ressources propres en répondant
a des appels a projet, en particulier le programme
CancerAdom® soutenu par la Direction Générale
de la Santé.

Fin 2018, les collectivités ont commencé &
reconnaitre Cancer Contribution comme un
acteur indépendant par un soutien financier
direct. Ceci a permis le recrutement d'une
directrice, condition necessaire pour faire vivre
lassocciation.

Le bilan financier 2009 refléte & la foiz les
dotations des collectivites et la somme de 70kE
transférée par Cancer Campus (retard dans ke
versement des sommes recues au nom Jdu
fonctionnement du pdle citoyen en 2017 et
2018).

Pour 2019, nos dépenses atteignent 62kE pour
des ressources totales de 155k€.

Les dépenses 2019 reflétent le redémarrage en
milieu d'année de l'association et en particulier le
recrutermnent en juillet de la directrice (prévu
initialerment en mars).

Dans un souci de bonne gestion et sur les
conseils de son expert-comptable, FAssembiée
générale a décidé d'affecter l'excédent constaté 4
un fonds de roulement de 60kE et & une provision
de 32kE pour la refonte de la plateforme débutée
en septembre et qui se poursuivra sur le premier
semestre 2020 (décision de I'AG du 11 décembre
2020).

Cepuis juillet, nous répondons aussi & des appels
d projet pour financer des activités 2020.

Quant au fonds de roulement, il permettra
d'assurer la continuité de notre activité sur des
bases saines, de pallier Firégularté dans le
temnps du versement des concours financiers de
nos partenaires, et de jeter les bases dun
développement pluriannuel.

En conclusion, Nannee 2079 est margueée par
une activité de renouveau de Cancer
Contribution. Un nouveau de logo et la mise en
place dune nouvelle promesse « Acteur de
démocratie en santé » symbolisent cefte

évolution. Son but, metire en avani notre
nouvelle dynamigue et de réaffimer notre
engagement historigue aupres des acteurs de
linnowation en cancérologie! et de nos
partenaires historigues.

« Cancer

,“““. Contribution



NOTRE ACTIVITE 2019 EN QUELQUES CHIFFRES :

er Colloque Salariés aidants avec
prés de 240 participants

Assemblées générales

Séminaires de travail
"Strategie 2019-20" et
‘Performance digitale”

Conseils d'administration



UNE COMMUNAUTE DE :

Contributeurs

2370

Abonnés a notre page Facebook

3864

Abonnés a notre fil Twitter




ANNEXE

RAPPORT SUR LE

1ER COLLOQUE
SALARIES AIDANTS

17 MAI 2019
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¥ fledeFrance

AIDANT
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UN DEFI SOCIETAL DES ENTREPRISES DE LA REGION ILE-DE-FRANCE

LES AIDANTS FAMILIAUX, SALARIES EN ENTREPRISE :
INFORMATION, PREVENTION, SOLUTIONS....

Du fait de I'allongement de la durée de vie des Frangais, du recul progressif de I'dge de la retraite et
de l'augmentation des maladies chroniques (prés de 15 millions de personnes sont touchées), le
nombre des aidants familiaux (*) ne va cesser de croitre.

Les aidants sont actuellement 11 millions. lls seront 17 millions dans les années a venir (source : barométre
santé ODOXA juillet 2017).

La Loi relative a I'Adaptation de la Société au Vieillissement (ASV), entrée en vigueur en janvier 2016,
reconnait le statut de proche aidant et met en exergue le besoin d'une mobilisation de tous les
acteurs, qu'il s'agisse du secteur associatif, des collectivités territoriales ou des entreprises pour porter
un nouveau regard sur l'avancé en age et apporter de nouvelles réponses aux enjeux du
vieillissement de la population.

(*) DEFINITION DE LAIDANT FAMILIAL
"Une personne non professionnelle qui vient en aide, a titre principal, pour partie ou totalement, & une personne
dépendante de son entourage, pour les activités de la vie quotidienne. Cette aide réguliere peut étre prodiguée de fagon
permanente ou non et peut prendre plusieurs formes, notamment : nursing, soins, accompagnement a l'éducation et a la
vie sociale, démarches administratives, coordination, vigilance permanente, soutien psychologique, communication,
activités domestiques... ".(Source : Charte européenne de l'aidant familial, Coface 2007)

OBJECTIF DU COLLOQUE

Pres de 50% des aidants familiaux sont salariés en entreprise. Aujourd'hui ils représentent 1 salarié sur
6 et ils seront 1 sur 4 d'ici 10 ans.

IIs cristallisent les enjeux de conciliation entre vie privée et vie professionnelle. Leur prise en charge
par I'employeur tient a la fois de la responsabilité sociétale et de la rentabilité économique.
L'entreprise est doublement impactée par les contraintes des salariés aidants, a la fois en terme
d'absentéisme et présentéisme (fait d'étre physiquement présent au travail sans avoir la productivité
attendue car préoccupé par des soucis extérieurs). Ces mémes contraintes peuvent influer
I'entreprise dans son organisation, voir méme dans sa stratégie.

Ce colloque propose aux entreprises franciliennes de :

* prendre conscience de ce défi sociétal;

* les informer des évolutions législatives pouvant les concerner en leur sein;
* les aider a identifier des solutions efficaces et pragmatiques;

projet colloque lle-de-France - vendredi 17 mai 2019 1
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* favoriser I'émergence et le partage des bonnes pratiques.

Ce colloque s'adresse aux chefs d'entreprise, DRH, Responsables RSE, Mission Handicap, Qualité de

Vie au Travail, Santé au Travail, Responsables Développement Durable, Comités d'entreprise,
représentants du Personnel, du territoire francilien.

LES PARTIES PRENANTES

¢ CONSEIL REGIONAL ILE-DE-FRANCE

Située au carrefour des échanges européens et mondiaux, Ille-de-France est la premiére région
économique francaise. Elle accueille une population de 12,2 millions d’habitants (estimation 2017), soit
19% de la population frangaise. Les entreprises de la Région regroupent 33% des salariés en France,
soit un total de 3.391.000 (/NSEE 2017). Au niveau national, la Région représente 31% du PIB, 41% des
dépenses de R&D, 37% de la totalité des cadres francais.

Si la Région ne détient pas de compétence propre en matiére de politique sociale, le programme
Région Solidaire, adopté en juillet dernier, entend soutenir les innovations sociales et faire de la
Région, une terre d'engagements solidaires. En ce sens, le soutien aux aidants familiaux s'encre
pleinement dans cette ambition puisqu'ils correspondent a un réseau de proximité inestimable.

Portée par son ambition volontariste de cohésion sociale et d'engagement solidaire, la Région lle-
de-France entend mener des actions concrétes afin de réduire les fractures sociales et territoriales,
et combattre les inégalités en agissant aux interstices, la ol le modéle social frangais n'apporte pas
de réponse.

¢ AIDANT Attitude

Premier fonds de dotation dédié aux aidants créé en décembre 2009, il a pour mission I'information
et la prévention de tout aidant proche ou professionnel confronté a I'accompagnement d'un proche.
Il méne des projets sur différents canaux de communication, web, vidéo, conférences, réseaux
sociaux, événementiel, en lien avec les professionnels de santé et des partenaires publics et privés sur
la thématique de l'aidant dans le but d'informer, rassurer, prévenir, trouver des solutions, partager les
expériences.

¢ CANCER CONTRIBUTION

Cancer Contribution est une plateforme web collaborative (www. cancercontribution.fr) qui permet
a toute personne concernée par le cancer (patients, proches, professionnels, associations...) de
prendre la parole, faire valoir leur expérience afin d’améliorer la prise en charge. Cancer
Contribution, outil de démocratie en santé, est unique en France dans le domaine de la cancérologie.

Cancer Contribution s’inscrit dans la dynamique de développement économique et de I'innovation
en cancérologie actuellement mise en ceuvre par le cluster Cancer Campus a Villejuif avec Gustave
Roussy et de nombreux partenaires institutionnels.

Cancer Contribution est soutenu par le Département du Val-de-Marne, I'Etablissement public
« Grand Orly Seine Biévre » et la Région lle-de-France.

Sur les 11 millions d'aidants familiaux en France, plus de 2,5 millions sont proches de malades atteints
du cancer.
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INFORMATIONS PRATIQUES

¢ Informations pratiques

Date: vendredi 17 mai 2019, de 9h a17h

Lieu: Hémicycle Simone Veil du Conseil Régional d'lle-de-France
57 rue de Babylone, 75007 PARIS

Capacité de la salle de conférence : 210 places

PROJET PROGRAMME

8h30

9h00

Accueil des participants et collation café
Projection du teaser de la web série du site Aidant attitude

INTRODUCTION : pourquoi traiter le théme des aidants en entreprise ?

* Farida ADLANI, Vice-présidente du Conseil Régional d'lle-de-France, chargée des
solidarités , de la santé et de la famille

* Pierre DENIZIOT, Conseiller Régional d'lle-de-France, en charge des questions
d'accessibilité

Modérateur de la matinée : Olivier CALON

9h15 TABLE 1 : Face a cet enjeu sociétal, quelles politiques mettre en place pour faire face a ce

tsunami démographique ?

* Jocelyne GUIDEZ, Sénatrice initiatrice de la proposition de loi sur la reconnaissance des
proches aidants

* Olivier CALON, Vice-Président du CORERPA lle-de-France (Commission Santé), Membre du
Bureau du CDCA 78 (Président de la Commission Aidant)

* Virginie DURIN représentante de la COFACE Families Europe
* Stéphane HUGON, Docteur en sociologie, Institut d'études prospectives ERANOS
* Stéphane CORBIN, Directeur de la compensation de la perte d'autonomie, CNSA

Questions/Réponses

10h45 Pause

11h00 TABLE 2 : Comment accompagner les entreprises dans la reconnaissance et le soutien aux

12h

aidants ?

* Pierre DENIS, Président Fondateur du Fonds de Dotation AIDANT Attitude (programme
"Aidants en Réseau" en entreprise)

* Olivier FREZET, Directeur de Domcare, Maison de Santé Protestante Bordeaux-Bagatelle

* Annette BERTELSEN ARBES, chargée des affaires santé de I'ambassade du Danemark :
présentation de "learn-to-tacle"

* Frangois-Noél TISSOT, Président de la Commission Handicap, ANDRH
¢ Frédéric DURAND SALMON, Président fondateur de "Be Patient"
* Emilie WEIGHT, responsable RSE, laboratoires MERCK

Questions/Réponses

* Valérie PECRESSE, Présidente du Conseil Régional d'lle-de-France
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12h15

14h00

édité le 7 mai 2019
Buffet déjeunatoire

Modérateur de I'aprés-midi : Fabien GUEZ (journaliste BFM)

TABLE 3 : Focus sur le cancer avec 2,5 millions d'aidants concernés : besoins et attentes.

* Vidéo "Aider les aidants" : propositions émises dans "le carnet d'idées citoyennes construire
ensemble le virage ambulatoire en cancérologie" portées par les associations AF3M et
Cancer Contribution (2")

* Bernard DELCOUR, Vice-Président de I'Association Frangaise des Malades du Myélome
Multiple (AF3 M)

» Stéphanie LEFEVRE, Directrice des affaires générales du comité de Paris de La Ligue contre
le cancer

» Hélene BONNET, Co-fondatrice et responsable du programme "Cancer & travail : agir
ensemble"”, SANOFI France

* Jean-Jacques DOUCET, Président du Groupement des Entreprises Francaises dans la Lutte
contre le Cancer (GEFLUC IDF)

* Frangoise SELLIN, Présidente de GPS Cancer (plateforme)

Questions/Réponses

15h15 TABLE4: Les solutions concrétes pour accompagner et faciliter le quotidien des salariés

16h30

aidants.

* Martine AULAGNIER, Présidente de Passerelle Assist AIDANT

* Joélle HUILLIER , ex Députée de I'lsére, rapporteure de la loi ASV et auteure du rapport sur
le Relayage

* Laurence REIX, Responsable innovation offre RH et transformation, Groupe UP
* Alice STEENHOUWER, Directrice de I'Association "Avec nos proches"
* Guillaume STAUB, Vice-Président de la Fédération du Service aux Particuliers (FESP),

Questions/Réponses

CONCLUSION : Agir ensemble sur le territoire francilien en faveur des salariés aidants

+ David CLAIR, Directeur Général de la CRAMIF (Caisse Régionale d'Assurance Maladie d'lle-
de- France)

* Séverine SALGADO, Directrice Déléguée Santé de la Mutualité Frangaise
* Cédric ARCOS, Directeur Général Adjoint du Conseil Régional d'lle-de-France
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REVUE DES STATISTIQUES PRINCIPALES DE L'EVENEMENT

Quel est le domaine d'appartenance des participants ?
31 réponses

Dans I'ensemble, le colloque était-il pertinent et intéressant ?
1 : peu satisfait, 5 : trés satisfait

31 réponses

L

18 081 8|

Est-ce que I'événement donnait envie d'agir en faveur des aidants actifs 7
30 réponses




EN RESUME

241 participants
29% dirigeants DRH
29 % associatifs

i COLLOOLIE

aidants

salaries

"‘* ﬁ‘i’fﬂ condribasic :It.

93.5% des participants jugent
le collogue pertinent et intéressant
ou tres pertinent et intéressant

06,5% des participants
indiquent avoir envie d'agir
en faveur des aidants actifs
a l'issue du collogue




COLLOQUE

Ce que nous retenons des commentaires du questionnaire de satisfaction :

* un sujet qui fait 'unanimité : sujet d'actualité, peu connu et peu traite, indispensable face aux enjeusx
du vieillissement de la population, un sujet 3 élargir aux aidants actifs {professions libérales, demandeurs
d'emploi)

* une diversité d'expériences et une ouverture de vue appréciées

' yne présentation des problématigues et une réflexion sur les selutions

* un programme permettant échanges ot prises de contact

* des adaptations nécessaires ;
+ pour mieux répondre aux attentes du public DRH et dirigeants : différencier grosses entreprises et
PME, durée inférieur & une journée.
+ associer des sociologues, des professionnels de santé et des economistes

* Un commentaire sur « |@ sujet du cancer qui eloigne des problématigues du handicap », montre |a
focalisation du sujet de l'aidant & celui du handicap et le manque de connaissances des difficultés des
aidants en cancérologie.

Les besoins exprimeés suite au colloque ont été :

* soutenir par des aides financieres les aidants

* meilleure coordination entre les acteurs

* créer des supports de communication pour convaincre les entreprises

* favoriser les soutiens a distance des aidanis (ateliers a distance, actions numerigues)

» groupes de partages ou de réflexion réguliers d'entraide entre pairs, formation coaching, co-construction
d'outils de résilience...

* formation universitaire, diplémante valorisant les compétences des aidants
* tenter de définir le degré de dépendance a partir duguel les aidants deviennent incontournables

* mise en réseau ou tutorat avec des entreprises ayant réussi une politique d'accompagnement des
aidants

* mutualiser les moyens et les ressources humaines dans les PMI/MPI/TPE
= decliner en regions le colloque
= créer un panel de solutions concrétes déja experimentées



REMERCIEMENTS

Mous remercions chaleureusement nos bénévoles qui se sont impligués tout au long de l'année sur I'ensemble
de nos projets stratégiques ainsi que nos partenaires, sans qui Nous Ne pourrions pas mener ces projets
destinés a améliorer les parcours de soins en cancerologie &4 partir dune démarche de démocratie en santé.
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