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Pourquoi le 3C se charge de cela : c’est dans abiercdes charggannexe \tirculaire DHOS/SDO H2005-
101 du 22 février 200IAPO 2

Les 3 C seront de véritables cellules qualité déraelles, dont les missions sont de :

3. Pouvoir informer les patients, les orienterider a leur prise de rendez-vous voire obteras d
informations sur leur dossier médical. Cettenction pourra aussi évoluer vers un suivi plus
individualisé des parcours patientantégrant les soins de support, les soins a ddeniet la
coordination avec les acteurs du réseau, ainsilgaeelations avec les établissements membresldu po
régional pour permettre I'accés au recouBes structures d’informations et de soutien desipats
ont d’ores et déja été intégrées au sein de cedatablissements. A titre d’exemple la Ligue corige
cancer a défini le cahier des charges des espaeesedcontre et d’'information (ERI).

DIAPO 3

Le dispositif ERI a été créé en 2001. Il est nénd'véflexion qui faisait suite aux Etats Généraex mhalades
atteints de cancer organisés par La Ligue contr€decer en novembre 1998. Lors de cet événement le
malades et leurs proches ont exprimé le souhaibdgoir disposer d'un espace de rencontres ebdinaition

au sein des structures de soins spécialisées egrofogie, mais "neutre"”, distinct des secteursales et qui

ne soit pas animé par des soignants.

lls souhaitaient pouvoir y trouver des renseignésjates informations accessibles et compréhenshbles

* la maladie et ses traitements ; * les diffées ressources disponibles en dehors de I'hopdaime par
exemple les divers services proposeés par les asiems de soutien et d'entraide et/ou par les sgees d'état
; * les différentes possibilités de soutien psyogmue au domicile, a I'hopital, les coordonnées groupes de
parole constitués de malades...

lls percevaient par ailleurs cet endroit comme dedre un lieu privilégié de “respiration” afin de poser
guelques instants, d'échanger...

Ceci sera repris dans la mesure 39 du Plan Cancer.

Une réflexion a donc été menée sur la créationedtelte structure pilote. S'est imposé l'idée déexpenter ce
concept sur un site hospitalier uniqgue pendantpémede de trois ans afin de I'adapter au furrataure, de le
pérenniser et de le modéliser. Ceci a été le fiaitl'association de la Ligue contre le cancer ato8a

Synthélabo d'une part, I'Institut Gustave-Rous®R(Villejuif) d'autre part, cela a permis de possrpremiers
principes de financement et d'implantation de spaee.

Pour I'lGR, cet Espace avait pour vocation de darest un maillon complémentaire dans une chaine de
prestations, afin que les patients et les fam#leent mieux informés, participent, comprennentuxiées
décisions thérapeutiques. Bref, que I'ERI soit util teur permettant de devenir un peu plus actelarss leur
maladie et sa prise en charge. Une enquéte a dahcéalisée aupres des malades consultants ascéia un
lieu a été identifié, une charte définissant leslatités de fonctionnement de I'ERI pilote a étd@étée, une
responsable de I'animation de I'espace a été éecrut

L'expérience a ainsi pu débuter dans des condisiatisfaisantes de réussite le 22 mars 2001.

En 2003, apres 2 années de fonctionnement et datypamique du plan cancer, les trois partenaimedécidé

de soutenir la diffusion de cette expérience ddastibs centres. Le service des actions de lutte s
malades de la Ligue s’est chargé du développementedRIl, de leur évaluation, de 'accompagnement des
nouveaux animateurs. Le comité national de pilotagiaboré un cahier des charges qui définit un ERI
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Un ERI c’est un lieu d’'information et d’échangesli#géaux patients et aux familles. Il peut égalenaeaueillir
des salariés et des bénévoles de la structurethlisgg concernée.

Sa vocation est d’étre : -un lieu d’échanges, diéecet d’information sur les ressources en cancgi®l
internes et externes a I'établissement. On vy tralifférents supports d’information : livrets, cat$se vidéo,
CD-ROM, Internet, différentes documentation dostHOR Patients.

-Des réunions débats y sont organisées sur lesethéas plus fréquemment abordés par les maladies et
familles (chimiothérapie, alimentation, fatigue utkur, reconstruction du sein...)

Ceux-ci sont proposés en accord et en collaboraties les équipes médicales du lieu accueillant.

Les activités et I'information délivrées par L’'ERbnt complémentaires de celles données par lescinédst
personnel soignant de I'hdpital. D’ailleurs cedrticule avec le dispositif d’annonce.
Mais le personnel de 'ERI n’est pas habilité dorégre a des questions médicales individuelles.
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Le fonctionnement : L’espace doit étre situé a I'intérieur de I'hépitans étre localisé dans les services de
soins. Il doit étre situé de facon préférentielle ks axes de circulation publique de I'établisseim(ex.
cafétéria)._La localisation est un point majeurcdhier des chargeBautre point important est le recrutement
du professionnel qui a en charge la responsabiiit@nimation de cet Espace.

Il faut bien noter que le profil professionnel awétié abordé lors des Etats Généraux par les nsalgoes un
personnel soignant, pas de psychologue, pas devddéng&n tant que tel), mais un professionnel foamé
communication qui connaisse le milieu associatifjeit soit capable de restituer une information roaiei
accessible et vulgarisée. Dailleurs I'évaluatiomlpngeant I'expérimentation de I'lGR a débouché ku
définition, puis l'ouverture, a l'université Par® de la premiére formation supérieure universtaux
nouveaux métiers de I'information en santé. DUferimation et médiation en santé ».

Cet animateur devra d'ailleurs intégrer le groupéiomal d’animation et suivre régulierement lesrij@es
d’échanges et de rencontres organisées au sidgd.igie.

Il pourra encadrer une équipe de bénévoles pourersdes permanences. Bénévoles qui devront a@gir r
une formation a I'écoute et une formation médicale.

DIAPO 6

La procédure et le financement :C’est un comité de pilotage national composé dparnaires fondateurs
qui délivre I'agrément et I'accord de financemebé comité sera également chargé d’accompagnettde fu
ERI dans sa mise en place.

La structure de soins doit pour cela répondre aiecaes charges cité.

Une fois la structure de soins agréée, par le émational de pilotage, une convention sera sigmée |ui,
Sanofi-aventis France et la Ligue Départemental&r@de Cancer concernée. Cette convention dexea les
modalités de mise en ceuvre pratique de I'ERI ajosiles modalités financiéres de I'opération, notamt en
ce qui concerne les codts liés a I'animation d&[I'gar I'animateur.
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Les deux financeurs subventionnent le nouvel ERIdpat 2 ans. Engagement de la structure d’acceeil d
pérenniser le poste.

L’intérét d’un tel poste se vérifie par I'activitB'activité quotidienne de I'ERI doit étre évaludeanimateur
est dans I'obligation de tenir un journal de bardree base de données statistique.
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DIAPO 8

Quelques données de 2006. Type de visiteurs : @stai@ qu'il s’agit pour 60% de patients, prés diers de
proches et 10 % de professionnels de la structure.

DIAPO 9

Objet de la visite : pres des 2/3 c’est recherobhaemseignements, prés de 18% d’attente de cotisntia
I'ERI est un lieu convivial ou le patient peut sespr dans I'attente d’un rendez-vous, peut échanger
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Part de I'écoute et de l'information : écoute éatien d’aide ou aide a la recherche d’info. L'irdst en libre
service et I'animateur est a disposition pour aidepersonne a s'y retrouver dans cet offre plétoer; vy
compris avec internet.
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I'ERI ayant progressivement trouvé sa place comateuy ajoutée a la prise en charge globale desdes|a la
communication avec les familles, voire du persommoaipitalier. Il a convaincu d’autres structuresdms aux
guatre coins de France. D’abord des centres derhdis ensuite des centres hospitaliers. A ceZ2buiERI sont
en fonctionnement et 4 en cours d’ouverture. estas chez nos voisins de Dijon ou le 3C a pelainise
en place d’un ERI moitié sur le centre Leclerc etti@ sur le CHU.

Il est a noter qu’il y a sur toute la France adamént une trentaine de demandes.

DIAPO 12

Pour ce qui concerne Besancon et la région, nausngs en contact avec la Ligue nationale pour lgepde
mise en place d’un tel lieu, qui pourrait voir &ij soit au CHU, avec la difficulté de localisatioit dans le
futur IFRC, soit dans les deux a l'instar de Dijon.

Il nous est conseillé par la fédération « Espagmiéi» de débuter I'expérience, méme modestemer@Hii)
pour l'implanter par la suite dans l'institut. Maiemme évoqué il y a quelques obligations incomtables
fixées par le cahier des charges : la localisateoms un hall d’accueil et 'engagement de pérenihésgoste.

Il est a noter que d’autres projets peuvent éidiés comme les kiosques d’information qui eux Sioies a
I'extérieur des structures de soins. Un projekdiispace Soutien Santé » est soutenu par le CI@8 est cité
comme exemple dans le volet accompagnement du ifstitut. Ce projet a des missions communes mais
contient également d’autres volets comme un pageguidance familiale, des ateliers de relaxatiensocio-
esthétique, art-thérapie, etc. Nous verrons domclgauite si ces projets peuvent naitre avec I'BRlen
parallele et collaborer avec I'ERI sur différentes.

Dans tous les cas I'équipe de coordination du 3Céuair des que possible un comité de pilotagel lgua
réunira les principaux partenaires : Sanofi-Aventismité départemental de la Ligue, un représerdania
direction, des représentants de services mediaissprofessionnels de soins de support, des assnsia
d’'usagers. Ceci avec la participation de la chadgémission ERI de la Ligue.

Certains d’entre vous seront surement sollicitésir pp participer et jespere que vous y répondrez
favorablement.



