Pour en savoir plus

Les ressources sélectionnées sont structurées autour des facteurs de risque, aprés une sélection d’'ouvrages généraux
abordant tous les aspects de la maladie : politique publique, prévention, épidémiologie et prise en charge avec, pour le niveau
international, une préférence donnée aux documents décrivant de grands objectifs en matiére de lutte contre la maladie.
Nous avons choisi d’écarter les témoignages méme s'ils apportent une dimension intéressante pour aborder les questions
d’éducation du patient. De méme, les ressources spécifiques a certains cancers ont été écartées dans la mesure ou le dos-
sier n'aborde pas la question de cette maniére.
Les organismes et structures sont classés en fonction du public auquel ils s’adressent, les organismes ne s’adressant qu'aux
patients et a leur entourage font I'objet d’'une rubrique spécifique ainsi que les organismes de recherche.
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Structures ressources,
organismes et sites Internet

Pour les patients et leur entourage

e Catalogue et index des sites médicaux
francophones CISMeF-patients : cancéro-
logie

Ce site est développé par le CHU de Rouen. Les
informations accessibles a partir de cette page
sont destinées aux patients et a leur famille, et
produites par des professionnels de santé d'ins-
titutions et/ou des sociétés savantes. Ony trou-
vera aussi des sites d'associations de patients
ou de familles de patients. Cette page est mise
ajour dans le cadre d’un partenariat documen-
taire avec La Ligue nationale contre le cancer.
http://www.chu-rouen.fr/ssf/patient/cancero-
logie.html [Derniére visite : 01/12/04]

e Espaces rencontre information (ERI)

La Ligue a créé des lieux d'information et d'é-
coute dans les structures de soins. Ainsi se
développent des espaces d'information et de
soutien dont les animateurs, pour la plupart
issus des sciences humaines ou des sciences
sociales, sont formés a I'écoute des patients.
Né d'une initiative de La Ligue pour répondre a
un besoin exprimé par les malades lors des pre-
miers états généraux en 1998, et en collabo-
ration active avec I'hopital et le laboratoire
Sanofi-Synthélabo, le premier ERIavu le jour en
2001 al'lnstitut Gustave-Roussy, a Villejuif. Les
malades et leur entourage y trouvent des infor-
mations sur la maladie, les traitements et sont
aiguillés et épaulés dans leur recherche de sou-
tien social et psychologique, au domicile
comme a I'hopital.

Pour des informations complémentaires voir :
La Ligue nationale contre le cancer

14, rue Corvisart, 75013 Paris

Tél. : 01 535524 00
http://www.ligue-cancer.net [Derniere visite
26/11/04]

¢ Kiosque Information Santé (KIS)

Larticle 39 du Plan cancer prévoit d'ouvrir des
kiosques d'information. Cette mesure a pour but
de rendre le systéme de prise en charge du can-
cer transparent et compréhensible pour les
patients et leur entourage en développant, au
plus prés des lieux de vie, les points d'informa-
tion. Apres Paris, qui dispose de quatre centres
d'accueil hors hopital (les agences Cancer),
le département des Alpes-Maritimes est le pre-
mier a ouvrir un kiosque d'information a Nice,
dans le centre commercial Cap 3000. Ce
Kiosque Info Santé (Kis) a été inauguré le
15 octobre 2004. Il est animé par une personne
spécialiste en communication et en cancérolo-
gie, assistée de bénévoles de la Ligue et autres
associations. En complément, conférences et
animations sont réalisées par des experts médi-
caux et scientifiques. Le conseil général est le
principal partenaire financier de ce lieu d'accueil
et d'écoute.

Pour en savoir plus :
http://www.plancancer.fr/

¢ Réseau des malades et des proches de La
Ligue nationale contre le cancer

Créé par La Ligue nationale contre le cancer
apres les états généraux de 2000, le réseau,
constitué de malades du cancer, d’anciens
malades et de proches, estissu de La Ligue et
de ses cent un comités départementaux. Il est
régi par une charte et oriente ses actions selon
trois axes : « Vivre avec le cancer, exister socia-
lement, améliorer la qualité et I'égalité des soins
sur tout le territoire ». Il s'est affirmé, depuis sa
création, en tant que « force de proposition et
d’actions concues pour et en lien avec les
malades » et entant que « groupe de vigilance ».
Exemples : visite d'annonce, implication au pro-
jet d’amélioration de I'accés aux préts bancai-
res et aux assurances, participation a des instan-
ces nationales ou a des groupes de travalil
interministériels.

Réseau des malades et des proches

14, rue Corvisart, 75013 Paris

Tél.: 0153552514

Tout public y compris professionnels

e Cancer Info Service - N° Azur :0810810
821 - du lundi au samedi,de 8ha20h
Cancer Info Service répond a trois engagements :
— une information claire et validée. Cancer Info
Service permet 'accés a une information a la fois
claire et abordable, traitant des aspects médi-
caux, mais aussi pratiques et psychologiques de
la maladie. La base de données utilisée par les
téléconseillers et gérée par le centre de res-
sources de La Ligue nationale contre le cancer
est régulierement mise a jour, notamment grace
a des partenariats avec les centres de cancéro-
logie du monde entier ;
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- une écoute confidentielle et anonyme. Cancer
Info Service offre toutes les garanties de confi-
dentialité et d'anonymat. Une condition indispen-
sable a la qualité de ce service. Un outil com-
plémentaire de la médecine ;

- un outil d'information et de soutien, complé-
mentaire de la relation avec le médecin. Cancer
Info Service n'effectuera aucune visite par télé-
phone, aucun diagnostic, ni prescription, mais
aidera I'appelant a mieux comprendre le cancer
afin de mieux le combattre.

¢ Fédération nationale des centres de lutte
contre le cancer (FNCLCC)

Les vingt centres régionaux de lutte contre le
cancer (CRLCC), érigés le 1* octobre 1945,
occupent une place particuliére dans le pay-
sage sanitaire francais. Etablissements de
santé privés a but non lucratif et de caractére
hospitalo-universitaire, ces vingt centres parti-
cipent au service public hospitalier. A ce titre,
ils sont financés par 'Assurance Maladie et sont
contrélés par le ministere de la Santé, dans les
mémes conditions que les hopitaux publics.
Les adhérents de laFNCLCC sont les vingt cen-
tres de lutte contre le cancer francais. Leurs
principales missions sont les suivantes :

—la prise en charge globale optimale du patient
dans un contexte pluridisciplinaire ;

- I'enseignement de la discipline cancérolo-
gique ;

—la participation a la recherche clinique en can-
cérologie.

Les centres participent activement a I'ensei-
gnement universitaire régional et a la formation
continue des professionnels de santé impliqués
dans les réseaux de cancérologie.

Endonnant accés a une sélection de documents
et de ressources, le site Internet s'adresse a la
fois au grand public et aux professionnels de
santé, y compris les médecins spécialistes :
dictionnaire des cancers de Aa Z ; essais cli-
niques (Bureau d'études cliniques et thérapeu-
tiqgues —BECT) ; guides d'information et de dia-
logue a l'usage des personnes malades et de
leurs proches (Standards options recomman-
dations — SOR - Savoir patients) ; recomman-
dations pour la pratique clinique ; Groupe géné-
tique et cancer ; guide de laréinsertion ; (Ecole
de formation européenne en cancérologie —

Efec) ; (Centre d'information régional sur les
cancers — Circan)

FNCLCC

101, rue de Tolbiac, 75654 Paris Cedex 13
infocom@fnclcc.fr.

http://www.fnclcc.fr [Derniére visite 26/11/04]

e Institut Curie

Fondation privée a but non lucratif, reconnue
d'utilité publique depuis 1921, I'Institut Curie est
I'un des trois centres régionaux de lutte contre
le cancer de la région parisienne au service de
la lutte contre les cancers et poursuit une dou-
ble mission, la prise en charge des malades et
larecherche en cancérologie. Il est constitué de
I'union d’un hopital et d'un centre de recherche
dont les objectifs principaux sont les suivants :
faire progresser la prévention, le diagnostic et
le traitement des cancers.

Le site est organisé en trois sections avec des
acces ouverts au grand public et d'autres res-
treints aux professionnels : la Fondation, I'ho-
pital et la recherche.

'espace « Fondation » comprend en particulier
des rapports enligne et les publications de I'ins-
titut (Le journal de I'Institut). « Mots-clés du can-
cer » permet d'accéder a un glossaire en can-
cérologie.

Le professionnel sera plus particuliérement inté-
ressé, dans I'espace « Recherche », par labase
de publications et le récapitulatif des program-
mes de recherche menés par l'Institut.
Institut Curie

26, rue d'UIm, 75248 Paris Cedex 05

Tél.: 01 44 32 40 00

http://www.curie.fr [Derniére visite 26/11,/04]

e La Ligue nationale contre le cancer

Association loi de 1901 reconnue d'utilité
publique, la Ligue nationale contre le cancer a
pour seul objet de lutter contre la maladie, pour
le malade. Elle s'appuie pour cela sur trois
actions de lutte indissociables pour une
meilleure efficacité : recherche ; aide aux
malades ; prévention, information, dépistage.
Ancrée sur le territoire grace a son réseau de
101 comités départementaux (0810111 101),
soutenue par ses 685 000 adhérents, informée
et alertée en permanence par ses 30 000 béné-
voles, scientifiquement performante, notam-
ment grace a son centre de ressources, La
Ligue est une force de terrain dotée d'une légi-
timité a la fois nationale et locale. Financée par
la générosité du public, sous forme de dons et
legs, avec un budget de 85 millions d'euros en
2003, La Ligue dispose des moyens financiers
nécessaires pour mener une action efficace, y
compris au niveau international. A travers des
brochures sur diverses pathologies cancéreu-
ses ou les difficultés d’existence provoquées
par la maladie, un service d'information inter-
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actif sur Internet « Forum », le magazine « Vivre
avec la maladie », des antennes d'accueil sur
tout le territoire, etc., la Ligue donne aux
patients et a leurs proches des informations
complétes, rigoureuses, scientifiquement vali-
dées, dans un langage accessible a tous. La
Ligue est une association capable d'assumer
de maniere autonome des projets d’envergure,
comme le programme de recherche génétique
sur la « Carte d'identité des tumeurs ». Groupes
de parole, espaces rencontre information...
Opérateur de Cancer Info Service (0 810 810
821), le service national d'information et
d'écoute prévu par le Plan cancer, organisateur
de la campagne nationale d'information sur le
dépistage du cancer du sein pour le ministere
de la Santé... La Ligue est, a tout moment, un
partenaire privilégié des autorités gouverne-
mentales de santé.

Pour plus de renseignements, contacter la
délégation a la communication de La
Ligue :

Christophe Leroux

Tél.: 01 5355 24 27

Mél : lerouxc@ligue-cancer.net
http://www.ligue-cancer.net

e www.plancancer.fr

[Derniere visite 26/11/04]

Site réalisé dans le cadre du Plan cancer 2003-
2007. Le site permet de suivre le déroulement
du Plan national cancer 2003-2004, des
actions et de leur évolution dans le temps avec
une répartition par années, par régions et par
thémes, des textes et des documents (rap-
ports, actes de colloques, brochures, Lettre de
la MILC, etc.), de références avec des liens
hypertextes pour y accéder, la liste des can-
céropobles en France, une sélection de liens
institutionnels et associatifs, une description
des initiatives de terrain, des appels d'offres.

Organismes de recherche

e International Agency for Research on
Cancer (larc) - Centre international de
recherche sur le cancer (Circ)

Organisme de I'OMS, I'larc a pour mission de
coordonner et de conduire la recherche sur les
causes du cancer humain, sur les mécanismes



de la carcinogenése, et de développer des stra-
tégies de prévention. L'agence est impliquée
dans la recherche épidémiologique et de labo-
ratoire, et diffuse l'information scientifique par
le biais de publications, des congres, de for-
mations, et des partenariats. Le site offre un
acces vers les données suivantes :

—un annuaire des programmes de recherche en
cours sur la prévention du cancer, menés dans
vingt-quatre pays ;

- la base Eucan (incidence, mortalité et préva-
lence des cancers dans I'Union européenne en
1998);

—labase Globocan (incidence, mortalité et pré-
valence de vingt-sept cancers dans le monde
en 2002) ;

— WHO Cancer Mortality Databank contient des
données d'incidence et de mortalité pour tous
les types de cancers et pour un grand nombre
de pays ;

— Carex, systeme international d'information sur
I'exposition professionnelle aux carcinogénes ;
—labase de données des monographies du Circ
sur I'évaluation des risques cancérogénicité
pour 'homme ;

— le projet Epic — European Prospective Inves-
tigation into Cancer and Nutrition.

larc :

150, cours Albert-Thomas, 69372 Lyon Cedex
08.

Tél.: 04 72738485-Fax:0472738575
http://www.iarc.fr [Derniére visite 26/11/04]

* Réseau national alimentation cancer
recherche (NACRe)

Le tissu actuel de la recherche francaise com-
porte des équipes et laboratoires appartenant
a différents organismes (Inra, Inserm, CNRS,
Université, Institut Curie, Cnam, AP-HP, OMS)
développant des approches complémentaires,
qui gagneront a interagir plus fortement pour
couvrir un champ de recherche. C'est pourquoi
ces équipes prennent l'initiative de constituer
un réseau national alimentation cancer recher-
che, le réseau NACRe. Il a pour objectif géné-
ral de mettre en commun et de développer des
moyens de recherche et des compétences pour
améliorer la connaissance des déterminants ali-
mentaires et nutritionnels des cancers dans une
finalité de prévention.

NACRe

Laboratoire de nutrition et sécurité alimentaire
Inra CRJJ — 78352 Jouy-en-Josas Cedex.

Tél.: 01 34652254 -Fax:01 34652311
http://www.inra.fr/Internet/Projets/reseau-
nacre [Derniére visite 26/11/04]

Ingrid Aubry, Meriem Bederr, Sophie Cauchy,
Documentalistes a la Ligue nationale

contre le cancer,

Sandra Kerzanet, Catherine Lavielle
Documentalistes a 'INPES.

lectures - outils

Lo sport Le sport et ses plus-values :
oes plusele stratégies d’action préventive
B —— et de promotion de la santé.

Anton Lehmann, Maja Schaub Reisle

Ce document s'adresse a des formateurs sportifs
travaillant avec des jeunes. Il propose un certain
nombre de consignes pédagogiques et de points de

repére. Le sport est présenté comme un « champ
d'expérimentation permettant d’apprendre a mieux dominer ses propres impul-
sions », 'action préventive et de promotion de la santé consistant a transmettre des
valeurs et des repéres de facon exemplaire et crédible afin de consolider des res-
sources et gérer des carences individuelles. Six stratégies sont mises en exer-
gue, allant de la connaissance des sujets clés du sport (confrontation au corps, amé-
lioration des habiletés et des aptitudes, appréhension des limites), aux valeurs
éthiques de référence du formateur sportif, au soutien de sportifs vedettes, aux
valeurs a défendre au sein de la communauté d’entrainement, de la prise en consi-
dération des enfants et adolescents en situation de risques, et de 'appui apporté
par les fédérations et clubs aux formateurs sportifs. L'ouvrage est illustré de tableaux
présentant les objectifs a poursuivre et les stratégies consolidant les ressources
qu'ils impliquent, ou des consignes et des exemples de formalisation. Chaque stra-
tégie énoncée est synthétisée en « sujets clés » sous forme d’encart.
Un glossaire, des annexes (exemples de méthodologie de I'action préventive et pro-
motion de la santé face a la toxicomanie ou a la violence, cahier d’entrainement du
moniteur et journal d’entrainement du sportif) et une bibliographie/sites Internet
complétent le présent ouvrage.
Anne Sizaret

Macolin : Office fédéral du sport, 2003, 108 pages, 15 francs suisses.

Le role de I'éducation dans I'alimentation
Conseil économique et social
Etude présentée par Michelle Ologoudou

La section de I'agriculture et de I'alimentation du Conseil économique et social pose
dans ce rapport la question de l'intérét de mettre en ceuvre un programme d'éduca-
tion al'alimentation. Les grandes tendances des comportements alimentaires et leurs
déterminants économiques et sociaux sont décrits : industrialisation de 'alimenta-
tion et essor de la grande distribution, destructuration des habitudes alimentaires, role
du rapport au corps dans le développement des troubles du comportement alimen-
taire. L'évolution des consommations alimentaires est analysée a partir des données
de I'lnsee, de I'enquéte INCa et a partir du Baromeétre santé nutrition de I'INPES.
En présentant 'action des pouvoirs publics sur ces questions, des états généraux
de l'alimentation au Programme national nutrition santé (PNNS), le rapport insiste
en particulier sur le rdle de 'Education nationale dans I'éducation  I'alimentation.
Il préconise aussi un accompagnement social des familles les plus démunies, dont
les choix alimentaires sont fortement déterminés par les contraintes budgétaires.
['auteur précise le role des autres acteurs dans la mise en ceuvre d’une éducation
a I'alimentation : diététiciens, interprofessions du secteur alimentaire, etc. L'im-
portance de l'information du consommateur est soulignée.
Les recommandations du rapport privilégient des initiatives coordonnées et des
approches différenciées qui tiennent compte du fait que les pratiques alimentaires
s'inscrivent dans un réseau de contraintes matérielles et de représentations socia-
les, et ne sont pas des choix individuels malléables a volonté.

Olivier Delmer

Paris : Conseil économique et social, 2004, 138 pages.
http://www.ces.fr/rapport/doclon/04011901.PDF [derniére visite le 04/01/05]
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