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REMERCIEMENTS

Nous souhaitons remercier tous nos bénévoles qui se sont impliqués tout au long de cette
année si particuliére. C’est grace a eux, a notre directrice et a notre apprentie que nos
projets ont pu étre maintenue en 2020 et notre programme d’activités réalisé.

Nous tenons a saluer nos partenaires historiques le Département du Val-de-Marne et
I'Etablissement Public Territorial Grand-Orly Seine Biévre pour leur soutien financier et leur
relai de communication précieux.

Nous remercions Cancer Campus pour notre collaboration quotidienne pour faire émerger
une dynamique d’innovation autour du biocluster de Villejuif au service des usagers a travers
une démarche de Pdle citoyen.

Nous tenons particulierement a remercier la Région lle-de-France qui nous a fait confiance
une nouvelle fois pour soutenir les aidants de personnes atteintes de cancer et qui nous a
permis de collaborer avec 'association Juris Santé.

Nous remercions également 'ensemble des acteurs qui se sont mobilisés a nos cotés, sans
qui ces activités destinées a I'amélioration des parcours de soin en cancérologie, n’auraient
pu voir le jour.
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Ainsi que le laboratoire Mylan Medical, société du groupe Viatris, pour son soutien financier
nous permettant la concrétisation et la diffusion de nos outils de communication a destination
des proches aidants.
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EDITORIAL DU PRESIDENT

Madame, Monsieur,
Chers membres de Cancer Contribution,

En 2020 la pandémie de la Covid-19 a représenté une source d'inquiétude supplémentaire
pour les patients atteints de cancer et leurs proches, tout en impactant fortement l'activité
des institutions de santé. Dans ce contexte nouveau et particulierement difficile, Cancer
Contribution s'est plus que jamais attachée a relayer la voix des patients. C'est une grande
satisfaction de voir que Cancer Contribution a répondu présent en remplissant ses
engagements d'acteur du monde de la démocratie en santé. Sous l'impulsion de sa
directrice, Sandra Doucene et grace a l'implication de nombreux bénévoles, l'association n'a
jamais été aussi active dans l'expression et la promotion de la parole des patients et de leurs
proches.

Le développement de nos activités, une visibilité croissante ont suscité de nouveaux
partenariats autour de nos thématiques prioritaires : situation des proches aidants, défense
de la démocratie en santé. La Région lle-de-France a demandé a Cancer Contribution des
actions nouvelles pour mieux évaluer (et faire connaitre) la situation des patients atteints de
cancer et de leurs proches dans un contexte sanitaire dominé par la Covid. Notre
coopération avec des acteurs de terrain dans le Val-de-Marne a été également forte :
Gustave Roussy, le réseau Onco 94... alors qu'une brochure consacrée aux proches aidants
était éditée pour une diffusion dans les centres de soins du département. Cancer
Contribution a établi une base de travail avec I'Université des patients (Paris-Sorbonne) et le
réseau de soins OncoAURA a Lyon, préfiguration de nouveaux développements en régions
dans la continuité du programme CancerAdom®.

Cette volonté d'élargissement se concrétise également dans l'arrivée de deux nouveaux
administrateurs au sein de l'association, Pascale Alter et Eric Salat, dont I'expérience
personnelle et professionnelle est particulierement dense.

Il nous a paru enfin indispensable de rénover la plateforme Cancer Contribution afin de la
rendre encore plus facile d'usage et plus attractive. Le nouveau site a ouvert début février
2020 apres plusieurs mois de préparation. Il s'agit d'un outil essentiel dont doit s'emparer
tout citoyen concerné par le cancer pour s'informer, proposer, débattre... Je tiens a remercier
toutes les personnes qui s'y impliquent et qui la rendent vivante et percutante dans ses
débats.

Nos actions n'ont vu le jour qu'avec le soutien des collectivités locales sans lequel rien ne
serait possible : Région lle-de-France, Département du Val-de-Marne, Etablissement public
Grand Orly-Seine-Biévre. Cancer Contribution a également bénéficié de l'aide des laboratoires
Mylan-Viatris. Nos succeés dans la défense de la démocratie en santé et des patients sont
aussi le succes de nos partenaires ; qu'ils en soient chaleureusement remerciés.

Gilbert Lenoir



STRUCTURATION DE CANCER CONTRIBUTION

Cancer Contribution a pu continuer sa structuration, la réalisation de projets fondateurs et
ancrés a la fois régionalement et nationalement grace a un noyau renforcé du conseil
d’administration, a I'appui de bénévoles et de partenaires et a I'activité de nos salariés.

Un Conseil d'administration renforcé

Cancer Contribution a connu une évolution dans son conseil d’administration a travers
I'arrivée de Pascal Altier et Eric Salat, ainsi qu’'un renouvellement du bureau de I'association
en décembre 2020.

Membres du bureau

Gilbert LENOIR
Président

Francoise SELLIN
Vice-Présidente

Arnoul CHAROY
Trésorier

Dominique THIRRY
Secrétaire




Administrateurs

Fadila FARSI
Administratrice

Pascale ALTIER
Administratrice

Eric SALAT
Administrateur

Des nouveaux statuts viennent asseoir notre ambition

De nouveaux statuts ont été votés en décembre 2020 afin de pouvoir solliciter un agrément
de représentation des usagers au niveau régional, voire national et d’asseoir notre mission
sociale de démocratie en santé.

Ces modifications incluent :

la création d'un statut d'adhérent a destination des personnes physiques et morales
et ainsi contribuer a la validation de ses activités et de ses comptes lors de son
Assemblée générale

la création de délégation régionale

Des axes stratégiques d’actions reflétant les sources d’'inégalités

Cancer Contribution a choisi de concentrer ses activités sur 5 axes en 2020 :

renforcer la démocratie en santé 2.0 a travers une nouvelle plateforme permettant de
recueillir plus largement les contributions citoyennes

améliorer le virage ambulatoire en cancérologie

sensibiliser sur les roles des aidants, les soutenir, et lutter contre les inégalités
associées

lutter contre les inégalités notamment de genre dans le cancer

identifier de potentielles inégalités en termes de chirurgie du cancer



2020 a été une année fortement perturbée par la crise sanitaire, qui nous a poussé a revoir
nos priorités et a travailler autrement. Notre mission sociale de promotion de la démocratie
en santé en cancérologie n'a pas dérogé a ce constat.

® Concertation citoyenne de [I'Institut National du Cancer (INCa) sur la stratégie
décennale en cancérologie.
Cancer Contribution a tenu ses engagements pour promouvoir la démocratie en
santé de nombreuses maniéres :

o en alertant sur l'enjeu prioritaire d'optimisation du virage ambulatoire en
cancérologie dans le contexte politique de Ma Santé 2022 a travers un
plaidoyer pour un virage ambulatoire humain et innovant aupres de I'INCa

o en appelant a participer a cette concertation au mois de juin pour que les
différents acteurs se préparent a cet exercice court, de 3 semaines en
septembre.

o en participant dans l'outil de concertation a travers 37 contributions : 11
arguments, 4 propositions et 22 votes sur les propositions initiales.

o en participant a un courrier multi-associatif pour mettre en avant I'importance
de la concertation avec les associations de patients en cancérologie et leurs
nombreuses contributions au-dela des propositions recensées par I'INCa.

® Action d'analyse et de soutien des patients et aidants dans le contexte de crise
sanitaire de la Covid-19
Cancer Contribution a été sollicité par la Région IDF pour mener une action d'analyse
et de soutien des personnes touchées par un cancer dans le cadre de la crise
sanitaire. Un projet d'analyse par veille digitale des préoccupations au cours de
I'année 2020 a été transmis et soutenu par la Région lle-de-France afin de tirer des
enseignements de la crise.

® Covid-19 et protection des personnes vulnérables
Un recours pour excés de pouvoir au Conseil d'Etat a été formulé par un collectif
d’associations dont Cancer Contribution afin de faire entendre la voix des aidants ne
pouvant télétravailler et le risque qu’ils faisaient encourir a leur proche vulnérable, lié
a l'arrét de la possibilité de bénéficier du chémage partiel.

® Action de représentation de la voix des patients, aidants et usagers aupres de
I'établissement Gustave Roussy
Cancer Contribution a participé a I'élaboration du projet d’établissement de Gustave
Roussy (Villejuif) en participant a une réflexion large autour des priorités stratégiques
relatives aux patients et associations de patients et d'usagers de I'établissement.

® Biosimilaire
"Substitution des médicaments biologiques par des biosimilaires en officine : les
malades inquiets pour leur sécurité et leur bien-étre !"



C’est un sujet qui concerne encore peu la cancérologie aujourd’hui, du fait du niveau
d’investissement des firmes pharmaceutiques et des startup dans la recherche de
nouvelles thérapies. Pourtant, il est primordial d’éviter que les réglementations qui
régissent les pratiques médicales ne ploient face aux arguments économiques au
détriment des enjeux de santé des patients et de leurs droits a une décision partagée.
Louverture a une substitution par le pharmacien d'un médicament contre un
biosimilaire (pas un générique) sans une décision partagée entre le médecin et le
patient en est un.

C’est a ce titre que nous avons cosigné pour la seconde fois un plaidoyer qui avait fait
reculer le gouvernement en 2019.

C’est un débat éminemment difficile, car le besoin sous-jacent est d’arriver a proposer
un plan de financement de la sécurité sociale soutenable et qui satisfasse I'ensemble
des besoins médicaux, notamment I'accés a de nouvelles molécules si nécessaires
aux patients. Nous pensons par exemple aux personnes atteintes de cancer du sein
métastatique qui partent en Allemagne pour accéder a un nouveau traitement a prix
d'or.

Une nécessité. Non, aujourd’hui c’est une obligation en cette période de crise sanitaire.

Les actions de “aller-vers” ont été annulées, tout comme les réunions d’informations et de
débats prévues sur la thématique de “la place et les rOles des aidants en cancérologie et leur
nécessaire accompagnement”.

Cancer Contribution, grace au soutien financier du Val-de-Marne et de I'Etablissement public
territorial Grand-Orly Seine Biéevre, a pu finaliser la refonte de la plateforme collaborative
www.cancercontribution.fr afin d’en faire un véritable outil dédié a :

® [informations sur les enjeux du cancer
® |aremontée des attentes et les préoccupations des patients et de leurs proches

® au débat citoyen a travers un outil participatif de proposition d’idées citoyennes et de
vote

La plateforme revét alors un caractére d’« états généraux du cancer » permanent.

Lagence Serum and co, agence de design web, a été sélectionnée a la suite d'un
appel d'offres, qui s’est déroulé entre janvier et mars 2020. La phase de briefing et de
réunions préparatoires a pris plus de temps que prévu compte-tenu des conditions
sanitaires. Le travail de création avec la remise des maquettes et leur validation a ainsi pu se
terminer en toute fin d'année.

Les conditions de modération, de respect de la réglementation RGPD et
d’hébergement auprés d’un hébergeur de santé agréé par |'Etat ont été des gros enjeux a la
fois éthiques et financiers. C'est grace a nos soutiens historiques le Val-de-Marne et
I'Etablissement public territorial Grand-Orly Seine Biévre, que nous remercions une fois
encore, que nous pouvons répondre a ces enjeux.

La plateforme est destinée a toute personne concernée par le cancer et en particulier, les
patients, les proches aidants, les professionnels de santé, et les autres acteurs tels que les
collectivités, les institutions, les journalistes. Une page est dédiée a chacune de ces
catégories d'acteurs avec des informations sélectionnées en fonction de leurs besoins.


http://www.cancercontribution.fr

La plateforme www.cancercontribution.fr, zone neutre, libre d'informations et d'échanges
citoyens sur les enjeux du cancer, a donc fait peau neuve le 4 février 2021.

Nous avons été sollicités par le journaliste de France télévision Gabriel Garcia sur les
inégalités potentielles d'accés a une chirurgie du cancer de qualité et a un manque d'outil
transparent pour faciliter le choix du centre par les patients nécessitant une chirurgie dans
le traitement d'un cancer.

Afin de répondre a ses interrogations sur des inégalités potentielles, et pouvoir identifier
d’éventuels patients insatisfaits ou ayant subi des conséquences négatives, nous avons mis
en place une enquéte qualitative aupres de patients en France ayant bénéficié d’'une chirurgie
dans les 10 dernieres années. Cette enquéte a notamment été relayée par des associations
de patients, le Département du Val-de-Marne et Gustave Roussy.

Le questionnaire a été élaboré avec Fadila Farsi, Dominique Thirry, Frangoise Sellin, Gilbert
Lenoir et Gabriel Garcia.

Lobjectif était d'identifier :
e des pratiques de chirurgie du cancer dans des centres non habilités pour les
réalisées (nombres de gestes trop faibles...)
e des conditions dans lesquelles ces gestes auraient été pratiqués (urgence,
identification d'une tumeur au cours d'une autre intervention chirurgicale, souhait
d’'une opération de proximité, manque d’'information pour choisir son établissement

)

e des insatisfactions des patients quant a la qualité de leur prise en charge

Résultats :

s 271 patients ont répondu a notre enguéte.

®  Aucun patient opéré dans des centres sans habilitation a la pratique de
chirurgie du cancer.

®  Trés bon niveau de satisfaction des patients, quant a la qualité des soins.

¢  Un besoin d'amélioration en termes d'informations et de communication
patient/professionnels de santé a ete identifiees par les patients et les
proches.


http://www.cancercontribution.fr

La poursuite du programme CancerAdom®, dont le but est de construire un virage
ambulatoire humain et innovant en cancérologie, a pu se structurer en 2020. Le virage
ambulatoire englobe toutes les activités de prise en soins a domicile en augmentation avec
les progres médicaux.

Des actions, bien souvent décalées par la crise sanitaire de la Covid-19 a 2021, se sont
dessinées avec plusieurs acteurs régionaux et nationaux.

Localement, un ancrage fort a été instauré auprés de Gustave Roussy, du réseau Onco 94
Ouest porteur de la Plateforme Territoriale d’Appui et du futur Dispositif d’Appui de
Coordination des parcours complexes afin d'intégrer une réflexion sur les propositions de
Cancer Contribution au sein de leur établissement.

En région Auvergne-Rhéne-Alpes (AURA), les fruits d’une collaboration trés riche autour des
propositions de CancerAdom®™ ont permis de mettre en place un travail collaboratif auprés
des établissements et services de cancérologie en AURA avec le réseau OncoAURA. Le but
est une prise de conscience des acteurs sur la place et les réles des aidants des patients
atteints de cancer et d'améliorer les pratiques d'accueil et daccompagnement au sein des
établissements. La concrétisation de ce travail collaboratif prendra effet en 2021 par lors
d'un séminaire.

Notre participation en tant qu’intervenant aux 13° Rencontres Parlementaires du Cancer a la
table ronde comment accélérer le virage ambulatoire a été reporté a 2021.



Malgré le contexte, I'année 2020 a permis la poursuite de notre programme d’activités
destinées a soutenir les proches aidants, acteurs majeurs en cancérologie et trop souvent
silencieux.

Les chiffres clés des aidants en cancérologie en France :
¢ 5 millions d'aidants
e 52% femmes et 48% hommes
e 62% travaillent
e 12% ont moins de 24 ans

Fort de notre expérience du 1er Colloque Salariés Aidants en mai 2019, Cancer Contribution
a fait le constat du manque de reconnaissance des aidants de personnes touchées par un
cancer. A ce titre, plusieurs actions ont été menées en 2020.

Janvier et février ont été dédiés a une communication intensive sur les enjeux de l'aidance
en cancérologie. Une occasion de rappeler combien d'aidants soutiennent quotidiennement
ou tres régulierement leurs proches et de mieux saisir leurs difficultés.

La réalisation de linterview d'une aidante, Simonne, a été le point d’ancrage de notre
communication.

Ces deux mois nous ont permis de mettre en avant I'écosystéme associatif et la parole des
aidants. La communication a ensuite été maintenu tout le long de I'année puis renforcée au
mois d'octobre pour sensibiliser autour de la journée des aidants et des annonces
gouvernementales.

C'est au cours de cette communication que nous avons réalisé 14 autres interviews
qualitatives pour mieux comprendre les trajectoires des aidants en cancérologie et leurs
besoins.

Le constat criant de ces remontées est le fait que ces proches aidants ne s'identifient pas ou
trop tardivement comme un aidant et pour certains d’entre-eux rencontrent des difficultés qui
auraient pu étre anticipées.



La premiére brochure dédiée aux proches aidants de personnes atteintes de cancer a été
réalisée suite a un travail d'analyse et de concertation sur les besoins principaux des aidants,
et a partir des expériences accumulées des membres du groupe de travail constitué de
Dominique Thirry, Fadila Farsi, Frangoise Sellin et Arnoul Charoy. Le groupe de travail s'est
réuni a 4 reprises entre mars et juin pour définir les meilleurs moyens de sensibiliser cette

Difficultés rencontrées :

les proches ne se sentaient pas devenir aidant (phénoméne insidieux
daide de plus en plus importante quand le parcours de soin devient
plus complexe

la grande majorité n'étaient pas accompagnés dans ce nouveau réle.

Il est d'autant plus difficile de les informer que la notion d'aidant est
souvent percue comme reliée au handicap et a la personne agée en
perte d'autonomie et pas a des pathologies comme le cancer malgré
des difficultés similaires. Nous remarquons également gue les aidants
en cancerologie ne s'identifient pas aux communications génériques
sur les aidants,

Pourtant des aides sont nécessaires pour une partie des aidants pour
eviter des ruptures sociales, familiales, ou professionnelles. Ces aides
nécessitent d'étre anticipées.

Les besoins des aidants sont centrés sur 5 moments ou thématiques :

'annonce du cancer et le soutien psychologique du proche
nouvellement diagnostiqué

La mise en place d'un traitement en HAD (hospitalisation a domicile)
la fin de vie, les soins palliatifs et |a gestion de la douleur

le soutien administratif, juridique et financier

la resilience professionnelle et la wvalorisation des compétences
auprées des employeurs

communauté silencieuse et qui demande rarement de l'aide.

La rédaction de la brochure a été confiée a I'association Juris Santé, association dédiée au
soutien juridique et administratif en santé, et qui ceuvre depuis de nombreuses années en
cancérologie aupres de patients, d'aidants, ainsi qu'auprés des adolescents et jeunes

adultes.

Les 5 axes d'informations sélectionnés :
Aide a la communication aidant-aidé en particulier au moment de I'annonce
Information sur les droits des aidants

La prise de conscience des compétences acquises dans le contexte professionnel

Informations sur les moments ou les aidants sont particulierement sollicités et

désarmés : I'annonce, I'hospitalisation a domicile, les soins palliatifs, 'apres-cancer...

Mise en avant de ressources associatives et professionnelles



La brochure a été lancée pour la Journée mondiale des aidants le 6 octobre 2020, associée
a un plan de communication sur le theme des aidants pendant tout le mois d'octobre. Elle
est actuellement disponible sur notre plateforme www.cancercontribution.fr

En fin d'année, nous avons obtenu l'accord d'un partenaire industriel pour imprimer la
brochure et la diffuser largement sur I'ensemble du territoire Frangais. Nous remercions
chaleureusement le laboratoire Mylan Medical, société du groupe Viatris, pour son soutien
global a ce programme d’activités.

Les conditions sanitaires liées a la pandémie de la Covid-19 ont amené a l'annulation du
Forum Aidants du Val-de-Marne. Ce Forum aurait été l'occasion pour Cancer Contribution de
collaborer avec le Département a un déploiement de nos activités aupres des
Val-de-marnais, au travers d'une discussion débat autour des roles, des besoins et des
difficultés a recourir a des aides des proches de personnes touchées par le cancer.

Cancer Contribution souhaite continuer a se mobiliser auprés des usagers du Val-de-Marne
malgré la crise sanitaire qui se prolonge. Nous avons entamé une réflexion avec le
Département sur des actions auprées d'autres acteurs, comme les maisons de santé.

Ce programme de soutien des aidants en cancérologie a été réalisé grace aux soutiens
financiers de la Région lle-de-France, a travers l'appel a projet Soutien des aidants, le
Département du Val-de-Marne et I'Etablissement Public Territorial Grand-Orly Sein Biévre.


http://www.cancercontribution.fr

INNOVATION EN CANCEROLOGIE &
IMPLICATION DANS LA RECHERCHE

Accompagnement de lI'innovation en cancérologie

A la demande de notre partenaire Cancer Campus, biocluster de Villejuif, Cancer
Contribution a conseillé plusieurs projets de création d'entreprise dans le cadre de son
programme Oncoentrepreneur. Ces projets avaient pour objectif la création de solutions a
visées sociales ou numériques destinées a améliorer la qualité de vie des personnes
atteintes de cancer ou de leurs proches.

Plus d’'une dizaine de réunions distancielles ont eu lieu avec les onco-entrepreneurs sur
I'année 2020, avec la satisfaction de lintégration d'un des projets, Wellium, dans le
programme Oncoentrepreneur.

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

e Ateliers d’Hygie - Animation d'ateliers culinaires et conseil en diététique et en go(t
pour réduire les difficultés a se nourrir des personnes atteintes d'un cancer face aux
symptomes et aux consignes diététiques contraignantes - porteuse de projet Simonne
Panagiotou

e Wellium - Dispositif d'accompagnement du parcours de soins des personnes atteintes
de cancer répondant aux problématiques d’'une prise en charge ambulatoire. Cette
solution permet de faciliter le suivi par les équipes médicales, la coordination entre
professionnels de santé, et 'amélioration de la qualité de vie des patients et propose une
solution de téléconsultation.

Une implication dans la recherche en Sciences Humaines et Sociales
qui se concrétise

Lannée 2020 a marqué I'entrée de Cancer Contribution dans des activités concretes de
collaboration avec des équipes de sciences humaines et sociales :

e LUniversité de Paris, aux cétés de Kristopher Lamore chercheur en onco-psychologie,
a travers la réponse a l'appel a projet Fonds Amgen France pour la Science et
I'Humain

e L'Université Paris Est Créteil, aux cotés de Marie-Laure Mourre chercheur en
marketing social,

e Le groupe SHS de Gustave Roussy



GESTION DE LA CRISE COVID-19

Face a la crise sanitaire Covid-19, la plateforme et les réseaux de l'association ont été
focalisés pour faire face aux préoccupations de notre communauté de patients et d'aidants.
De nombreuses questions se sont posées au fur et a mesure de lavancée des
connaissances scientifiques sur le coronavirus et trés vite la population des personnes
vivant avec un cancer a été catégorisée comme a risques de formes plus séveres de
Covid-19. Ceci a eu comme conséquence un impact direct et immédiat sur les parcours de
soins des malades modifiés ou retardés, sur le dépistage des cancers et des récidives. Ceci
a également eu de lourdes conséquences sur les proches aidants : arréts médicaux et mise
en chémage partiel, réorganisation pour accueillir au domicile leur proche malade ...

Par ailleurs, de nombreux messages anxiogenes ont été véhiculés par les médias. Les
patients et les proches aidants ont di se rapprocher de personnes de confiance pour
s'informer avec du contenu validé. Nous avons donc été énormément sollicité parfois pour
des situations d'urgence ou de rupture de parcours de soin, souvent pour rassurer et guider.
Les patients et proches aidants ont été majoritairement actifs sur les réseaux sociaux et en
particulier sur les sujets du confinement, de la poursuite des traitements et de la prévention
des risques. C'est donc la réponse que nous avons décider de leur apporter en réorganisant
nos activités autour de la plateforme et de nos réseaux sociaux a travers une anticipation
des questions du quotidien lié au coronavirus (masques, gestes barriéres, réorganisation des
soins, questions administratives ..), une réactivit¢ quotidienne avec des réponses
personnalisées et un soutien psychologique et occupationnel face au confinement. Pour
répondre aux préoccupations des patients et des proches aidants, nous avons di augmenter
les aspects suivant de nos activités :

e une plus grande activité sur les réseaux sociaux notamment de 9h a minuit,
une plus grande coordination avec les professionnels et les autres associations,
une plus grande quantité d'information a analyser et souvent a dédramatiser ;
la rédaction de nombreux articles sur la plateforme
la publication d'un a deux posts par jour afin d'informer et rassurer par rapport au
quotidien et de soutenir psychologiquement ou de maniéere occupationnelle.

Réorganisation temporaire

La gestion de la crise s’est concrétisée par une forte augmentation de l'activité bénévole,
une réorganisation des activités des salariés et la mise en place de nouvelles activités.

De ce fait, nous avons
1. mis en place un partenariat avec une juriste, professionnelle du community
management en santé et patiente-experte, pendant la période de la crise sanitaire,
soit de mi-mars a mi-juin.
2. réaffecté une partie des activités de la Directrice sur notre mission premiere de
développement de la démocratie en santé et de relais afin de mieux représenter
l'intérét des usagers, et sur de la rédaction de contenus adaptés et validés. Ainsi nous



avons réalisé des contacts réguliers avec nos partenaires privilégiés et en particulier
Gustave Roussy, centre de référence en cancérologie, afin de transmettre les retours
des patients, leurs préoccupations et des propositions de communication adaptées.
Le but étant triple, a la fois parfaire les communications de I'Institut auprés de ses
patients, transmettre leurs pratiques aupres de nos cibles pluridisciplinaires, détecter
des patients ou des parcours de soins non optimaux.

Linterview réalisée par I'Etablissement Public Territorial Grand-Orly Seine Biévre pour sa
plateforme refléte notre engagement lors de cette période :

) ECONDMIE & TERRITOIRE [# SORTIR Tous nos sites

NOS ATOUTS ~ | NOS OBJECTIFS ~ | AVOTRE SERVICE = RESTONS CONNECTES ~

Aceveil ¥ Restons canneetés 3 Pareles dacteurs 3 Sandra Doucens, Directrice de Cancer Contribution =1

=
4

Sandra Doucéne, Directrice de Cancer
Contribution

Cancer C ssociation qui vise 4 inclure la democratie en santé dans un projet

https://deveco.qrandorlyseinebievre.fr/informations-transversales/temoignages/sandra-doucene-direct
rice-de-cancer-contribution-2546

Participation a l'enquéte “Vivre avec un cancer au temps du
confinement”

Nous avons également participé a une enquéte nationale sur l'impact du confinement sur les
personnes vivant avec un cancer, en deux vagues, 2 semaines apres le début du confinement
puis 6 semaines apres, permettant de recueillir plus de 1700 réponses de patients. Cette
enquéte réalisée par Patients en réseau et Juris Santé a été soutenue par 22 associations de
patients en cancérologie.

Les résultats sont présentés en annexe 1.

Relais de la campagne #LaCovidMoncancer&Moi

La campagne de sensibilisation #LaCovidMonLymphomeetMoi a été créée par I'association
France Lymphome Espoir, suite a des remontées de médecins qui indiquaient que leurs
patients ne venaient pas en consultation et dans le but de renforcer les gestes barrieres.

Afin de renforcer cette initiative aupres de I'ensemble des patients atteints de cancer, Cancer
Contribution et d'autres associations se sont fait le relais de la campagne en automne 2020 :

#LaCovidMonCanceretMoi
La Covid, je m'en protége, mon cancer, je le soigne

Voir les posts en annexe 2.


https://deveco.grandorlyseinebievre.fr/informations-transversales/temoignages/sandra-doucene-directrice-de-cancer-contribution-2546
https://deveco.grandorlyseinebievre.fr/informations-transversales/temoignages/sandra-doucene-directrice-de-cancer-contribution-2546

BILAN FINANCIER

Le bilan financier 2020 de Cancer Contribution refléte la dynamique de 2019

e un socle de fonctionnement fondamental basé sur les collectivités pour répondre aux
missions sociales de lutte contre les inégalités et d'amélioration des parcours de
soins a travers un démarche de démocratie en santé au niveau loco-régional

e une nouvelle dynamique de l'association démontrée par une premiéere diversification
de ses financements, trouvée grace a sa structuration et au choix de recrutement de
sa directrice mi-2019 avec une ambition nationale.

Le bilan financier 2020 traduit les dotations des collectivités a hauteur de 75k€, la subvention
de la Région lle-de-France dans le cadre de |'appel & projets Soutenir les aidants a hauteur de
37k€, la contribution financiere de Mylan Médical de 37k€, et les fonds propres de
'association  provisionnés pour la refonte de la plateforme collaborative
www.cancercontribution.fr. Sur les 32 k€ de provision prévus pour financer la nouvelle
plateforme, 8 k€ ont été utilisés en 2020.

Pour 2020, nos dépenses atteignent 164k€ avec un résultat d’exploitation de -8 k€.

En 2020, nos ressources auront été sensiblement de méme niveau qu'en 2019, avec une
réduction des subventions au profit d'une contribution financiere.

En apparté, Cancer Contribution s’est engagé a respecter et a diffuser la charte
régionale des valeurs de la république et de la laicité.



CHARTE REGIONALE DES VALEURS
DE LA REPUBLIQUE ET DE LA LAICITE

PREAMBULE

La Région lle-de-France s’engage a préserver et défendre les valeurs inscrites dans les textes fondateurs
de la République que sont la Déclaration des Droits de ’'Homme et du Citoyen de 1789, le Préambule de la
Constitution du 27 octobre 1946 et la Constitution du 4 octobre 1958, ainsi que le principe de laicité garanti par
la loi du 9 décembre 1905.

La Charte régionale des valeurs de la République et de la laicité est I'expression de cet engagement et
s’impose a tous ses agents, ses usagers ainsi que les partenaires dont elle soutient financierement I'action.
Elle prend particulierement sens dans un contexte ou la République frangaise subirait des provocations et/ou
des atteintes réguliéres dont le but serait de remettre en cause les valeurs qui la fondent.

La France est une République indivisible, laique, démocratique et sociale. Elle assure I'égalité devant la loi, sur
I'ensemble de son territoire, de tous les citoyens, sans distinction d’origine, de sexe, d’orientation ou d’identité
sexuelle, ou de religion. Elle garantit des droits égaux aux femmes et aux hommes.

La laicité repose sur trois principes : la liberté de conscience et de culte, la séparation des institutions publiques
et des organisations religieuses, et I'égalité de tous devant la loi quelles que soient leurs croyances ou leurs
convictions.

Les valeurs de la République permettent I'exercice de la citoyenneté. Elles impliquent le rejet de toute violence,
des discriminations, garantissent I'égalité des femmes et des hommes et reposent sur une culture du respect
et de la compréhension de 'autre. Leur respect impose qu’aucun principe religieux ne leur est supérieur.

Nul ne peut se prévaloir de convictions politiques, philosophiques ou religieuses pour ne pas appliquer les
principes et valeurs de la République. Nul ne peut étre inquiété pour ses opinions pourvu que leur manifestation
ne trouble pas I'ordre public. La liberté de religion ou de conviction rencontre nécessairement les limites liées
au respect du pluralisme religieux et a la liberté de ne pas croire, a la protection des droits et des libertés
d’autrui, au maintien de I'ordre public, de la paix civile et du vivre ensemble.

Si la loi impose I'exercice du principe de neutralité aux services publics, les usagers du service public comme
les acteurs privés ne doivent pas entraver la liberté et le libre-arbitre d’autrui, dans le souci de I'intérét général.

La Région décide de promouvoir et de faire respecter ces principes dans tous les champs de son intervention,
tout en garantissant a toutes et tous la liberté d’adhésion et d’accés aux services, la non-discrimination, la non
tolérance des incivilités, le refus des provocations, des violences et des incitations a la haine.

(Extraits)
LES ORGANISMES SOUTENUS

PAR LA REGION

Article 4

Toutes les personnes morales publiques ou privées
soutenues par la Région respectent et font respecter
les principes et valeurs de la République.

Les organismes appartenant au mouvement
d’éducation populaire et de jeunesse et du mouvement
sportif s’engagent particulierement a transmettre
ces valeurs au travers de leurs ceuvres éducatives,
I'action associative ainsi que dans le sport.

A ce titre, ils contribuent & I'égal traitement de tous,
sans distinction d’origine, de sexe, d’orientation ou
d’identité sexuelle, ou de religion et luttent contre
toutes les formes de discriminations.

lls s’engagent a faire respecter I'égalité entre les
femmes et les hommes, refusent toutes les formes
de sexisme et de violences faites aux filles, qu’elles

soient mineures ou majeures, et aux femmes, toutes
les formes de harcélement, le port imposé de tenues
vestimentaires a caractére religieux, le refus de contact
ou de relation hiérarchique avec des femmes.

lIs veillent a I'intégrité morale et physique des jeunes et
notamment des mineurs (maltraitance psychologique
ou physique, violence a caractére sexuel, mise sous
emprise psychologique).

lls protégent leurs adhérents, salariés, bénévoles et
usagers contre tout prosélytisme qui constituerait des
formes de pressions et les empécherait d’exercer leur
libre arbitre et de faire leurs propres choix.

lls nacceptent pas que des individus puissent se
prévaloir de leur appartenance religieuse pour refuser
de se conformer aux lois de la République.

lls ne tolérent ni les violences ni les incivilités ou tout
autre comportement signifiant le rejet et la haine de
'autre, en particulier sur les terrains de sport et dans
les tribunes des stades.



LES USAGERS ET UTILISATEURS
DES EQUIPEMENTS ET SERVICES
PUBLICS REGIONAUX

Article 5

La liberté de conscience s’applique aux administrés et
usagers des équipements et services publics régionaux.

Le droit des usagers d’exprimer leurs convictions
religieuses, syndicales, politiques, philosophiques
s’exerce dans la limite du bon fonctionnement et de
la neutralité du service public, du respect des valeurs
républicaines et du pluralisme des convictions ainsi que
des impératifs d’ordre public, de sécurité et d’hygiéne.

Article 6

Les usagers des services publics régionaux doivent
s’abstenir, a l'intérieur des lieux dédiés au dit service,
d’actes de prosélytisme religieux a I'égard des autres
usagers ou des agents du service public de nature a
porter atteinte a la neutralité du service, ainsi que tout
comportement de nature a risquer de porter atteinte aux
regles d’hygiéne, de sécurité ou a troubler I'ordre public.

Article 7

Les usagers des services publics régionaux ne
peuvent se prévaloir de convictions politiques,
philosophiques ou religieuses pour ne pas appliquer
les principes et valeurs de la République, ni porter
atteinte au vivre ensemble.

lls ne peuvent également récuser un agent public
régional ou d’autres usagers du méme service public,
ni exiger une adaptation du fonctionnement du service
public ou d’un équipement public.

EXTRAITS DES PRINCIPAUX
TEXTES FONDATEURS

Articles 4 et 10 de la Déclaration des Droits de
I’Homme et du Citoyen de 1789 :

« Article 4 : La liberté consiste a pouvoir faire tout
ce qui ne nuit pas a autrui : ainsi, I'exercice des
droits naturels de chaque homme n’a de bornes
que celles qui assurent aux autres Membres de
la Société la jouissance de ces mémes droits.
Ces bornes ne peuvent étre déterminées que par la
Loi. ».

«Article 10 : Nul ne doit étre inquiété pour ses opinions,
méme religieuses, pourvu que leur manifestation ne
trouble pas I'ordre public établi par la Loi. ».

Extrait du Préambule de la Constitution

du 27 octobre 1946 :

« 3. Laloi garantit a lafemme, dans tous les domaines,
des droits égaux a ceux de ’homme. »

Extrait de I'article 1 de la Constitution

du 4 octobre 1958 :

« La France est une République indivisible, laique,
démocratique et sociale. Elle assure 'égalité devant
la loi de tous les citoyens sans distinction d’origine, de
race ou de religion. Elle respecte toutes les croyances

(--)-»

Article 1 de la loi du 9 décembre 1905 concernant
la séparation des Eglises et de I'Etat :

« La République assure la liberté de conscience. Elle
garantit le libre exercice des cultes sous les seules
restrictions édictées ci-aprés dans l'intérét de I'ordre
public. »

RAPPEL DES ENGAGEMENTS DES PARTENAIRES REGIONAUX

La délibération n® CR 2017-51 du 9 mars 2017 relative a la Charte régionale des valeurs de la République
et de la laicité subordonne I'attribution de subvention régionale au respect et a la promotion de cette charte,
dans la limite et le respect des lois et réglements en vigueur.

A cette fin, un exemplaire de la charte signée du représentant légal de I'organisme sollicitant une subvention
du conseil régional doit étre annexé a sa demande de subvention. Les collectivités territoriales, leurs
groupements, les établissements publics et I'Etat notamment sont exonérés de cette obligation.

La mise en ceuvre des dispositions de cette charte figure également dans le compte rendu d’exécution ou,
le cas échéant, dans le compte-rendu financier, de I'action soutenue par le financement régional.

Tout manquement avéré au respect des valeurs de la charte conduit au non-versement ou a la restitution de
la subvention régionale accordée, dans les conditions précisées par le réglement budgétaire et financier de
la Région lle-de-France.

Faita

Paris le 12 juin 2020

Signature du représentant légal
(Cachet, nom et qualité)

o

Lintégralité de la Charte régionale des valeurs de la République et de la laicité est consultable sur le site de la Région lle-de-France. www.iledefrance.fr


Gilbert Lenoir
Paris

Gilbert Lenoir
12 juin 2020
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Vivre avec un cancer
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Les patients face au confinement prolongé
et au déconfinement
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dapaisement progressif ainsi que des différences da
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o Des parcours de soins adaptes
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‘{.5 Cancercontribution.fr
s~ Publié par Dominique Thirry @ -
4 décembre 2020 - Q
#LaCovidMonCancerEtMoi
#Enrémissionjepoursuismonsuivisansexception
Avec ou sans Covid, votre suivi médical reste
primordial. Tout effet indésirable tardif ou tout
signe de rechute doit étre dépisté sans tarder.
Si vous avez une consultation ou des examens
pour ce suivi, ne les reportez pas a cause du
confinement.
En respectant les gestes barriéres, votre suivi doit
rester votre priorité.
La Covid, je m'en protége, mon cancer, je le
soigne

‘&: Cancercontribution. fr
s+ Publié par Dominique Thirry @ -
26 novembre 2020 - @

#LaCovidMonCancerEtMoi
#Rendezvousdéprogramméjelefaisremplacer

Il peut arriver que votre équipe médicale soit
dans |'obligation de déprogrammer un de vos
rendez-vous médicaux en raison d'une surcharge
d'activité liée a la Covid. Mais, votre prise en
charge ne doit pas étre stoppée pour autant.
Assurez-vous qu'une autre date de rendez-vous
vous soit proposée dans un délai raisonnable.
La Covid, je m'en protége, mon cancer, je le
soigne



‘{.{-, Cancercontribution.fr
i Publié par Dominique Thirry @ -

21 novembre 2020 - @
#LaCovidMonCancerEtMoi
#Lesgestesbarriéresnesontpasauxiliaires
En raison de votre cancer, vous devez redoubler
de précautions. Si vous avez la Covid, votre
traitement et vos examens risquent d'étre
retardés.

En respectant les gestes barriéres, vous vous
donnez toutes les chances de continuer a étre
bien pris en charge.

La Covid, je m'en protége, mon cancer, je le
soigne

(r_’{, Cancercontribution. fr
i~ Publié par Dominique Thirry @ -

19 novembre 2020 - @
#lLaCovidMonCancerEtMoi
#Encasdesymptémesjeconsulte
Certains symptdédmes peuvent conduire votre
médecin ou vous-méme a suspecter que vous
étes atteint d'un cancer. Pour établir le
diagnostic, la consultation d'un spécialiste et
plusieurs examens sont indispensables.

Prenez les rendez-vous nécessaires, méme
pendant le confinement. Un retard de diagnostic
peut vous faire perdre des chances de soigner
efficacement un cancer.

La Covid, je m’'en protége, mon cancer, je le
soigne



I

Q)

~  Cancercontribution.fr
‘x:’p Publié par Dominique Thirry @ -
16 novembre 2020 - @
#LaCovidMonCancerEtMoi
#Amesrendezvousmédicauxjenefaispasdéfaut
Tout rendez-vous pour la prise en charge d'un
cancer est important, avec ou sans Covid. Donc,
si vous avez un ou plusieurs rendez-vous
programmés, sans hésiter, il faut y aller.
Ne prenez pas le risque que votre cancer soit
moins bien pris en charge.
Comme vous, les professionnels de santé
respectent les gestes barriéres.
La Covid, je m'en protége, mon cancer, je le
soigne

‘,; Cancercontribution.fr e
a» Publié¢ par Dominique Thirry @ -

14 novembre 2020 - Q@
#LaCovidMonCancerEtMoi
#Lesgestesbarriéresnesontpasauxiliaires
En raison de votre #cancer, vous devez redoubler
de précautions. Si vous avez la #Covid, votre
traitement et vos examens risquent d'étre
retardés.

En respectant les gestes barriéres, vous vous
donnez toutes les chances de continuer a étre
bien pris en charge.

La Covid, je m’'en protége, mon cancer, je le
soigne



e,f- Cancercontribution.fr e
ao  Publié par Dominique Thirry @ -
13 novembre 2020 - @

#LaCovidMonCancerEtMoi
#Montraitementjelecontinue

Si vous recevez un traitement contre votre
cancer, il est essentiel de le poursuivre tel qu'il
vous a été prescrit. Toute interruption peut
entrainer un risque, sauf si elle est décidée en
accord avec votre médecin.

Si votre traitement est administré & I'hopital, allez
a vos rendez-vous. L'équipe soignante prend
toutes les mesures nécessaires pour que vous le
receviez en toute sécurité.

La Covid, je m'en protége, mon cancer, je le
soigne Voir moins
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