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Dossier

La loi Hopital, Patient, Santé, Territoire a ouvert un large champ
d’initiative en direction de la mise en exergue des droits des
patients et du respect de la dignité des personnes malades.

Le CHU de Toulouse met dés maintenant en ceuvre ces orientations,
en concevant une nouvelle organisation qui place le patient

au ceeur du dispositif d’écoute et de médiation.

Il ouvre aussi une Maison des usagers a Rangueil.

> pages 14 a 18

Le CHU s’est engagé dans une
action, initiée par ’Organisation
Mondiale de la Santé, visant

a accroitre la sécurité au bloc
opératoire.
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Expresso

« Du temps pour s0i »
de Laurent Schmitt

Comment revenir a I'écoute de notre temps a
nous, le temps intime ? Quelle est la part de
nous-mémes leurrée par des loisirs clés

en main ? Comment souhaitons-nous gérer
notre vie et notre temps libre ? Souhaitons-nous
un développement personnel de qualité ou
n’appartenir qu’a la gamme infinie des
distractions qui nous sont proposées ?

A ces questions, le Pr. Laurent Schmitt,
coordonnateur du péle de psychiatrie du CHU,
répond dans un ouvrage qui vient d’étre publié
chez Odile Jacab.

« Souvent, explique-t-il, nous vivons le temps en
accéléré. Quand enfin nous avons du temps
libre, nous cherchons a tuer par toutes sortes de
comportement qui s'interprétent au travers du
prisme de notre temporalité. Cette facilité a
combler le moindre temps mort conduit tout droit
a I'ennui et au mal-étre. »

Pour Laurent Schmitt, le combat ne se limite plus
a gagner du temps libre, mais a reconnaitre

« notre » temps, celui qui peut étre en accord
avec notre intimité et nos vraies aspirations.

Ces maladies
cecitantes qui
ne se voient pas

Organisés le
14 octobre dernier
dans le hall de
I'hbpital Paule De
Viguier par le CHU
de Toulouse et le
Lions Club, a
I'occasion de la
Journée mondiale de la vue, des dépistages ont
permis de révéler plusieurs pathologies chez les
personnes qui s'y sont prétées.
Parmi les 144 visiteurs examinés (95 femmes et
49 hommes), il a été relevé 15 pathologies.
Dés qu’un dépistage s'est avéré positif, les
professionnels de santé (médecins et
orthoptistes) ont orienté les patients pour une
prise en charge thérapeutique de la pathologie
détectée.
La réussite de cette journée de prévention a été
rendue possible grace a la mobilisation des
équipes médicales.
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aloide financement

de la sécurité

sociale vient d’étre

adoptée par le Parlement.

L’hopital, une fois de plus,

va étre soumis a une cure

d’amaigrissement par un

gouvernement soucieux

d’imposer des économies budgétaires. Cette

vision uniguement comptable de notre systeme

de santé publique est inquiétante. Les CHU, créés

au tout début de la Veme République avec une

triple mission de soins, d’enseignement et de

recherche, sont non seulement les lieux

d’expression de la médecine d’excellence, mais

aussi les garants de la permanence des soins et

de l'accueil de tous les patients, quelle que soit

leur condition sociale. Ils sont des poles de

référence que le monde entier nous envie. Nous

devons étre particulierement vigilants a ce que

’hopital public continue a répondre tout a la fois

aux mutations technologiques et sociales et a
exigence de qualité des soins pour tous.

A Toulouse, le CHU est depuis toujours
intégré dans sa ville, géographiquement,
économiquement, culturellement. Il fait
partie du patrimoine toulousain.

Un pas de plus est franchi aujourd’hui. Le tramway
traverse désormais le coeur de I’hopital Purpan et
le relie directement, via trois stations, au reste de
Toulouse, a Blagnac et a Beauzelle. La nouvelle
ligne de bus 45 assure de son c6té une liaison
directe a Jeanne d’Arc. Pour les 5000 employés
du CHU Purpan et ses 15 ooo visiteurs quotidiens,
C’est une véritable révolution ! Rapide, confortable,
silencieux, durable, le tramway rend ’hépital plus
accessible pour tous. C’est pour chacun du temps
gagné lors des déplacements, une nouvelle qualité
de vie et une action tangible en faveur de la
protection de ’environnement.

En traversant Purpan, le tramway contribue ainsi
a la respiration nécessaire entre ’hdpital et sa
ville.

Je vous souhaite a toutes et a tous une excellente
année 2011.

Pierre Cohen

Député-maire de Toulouse
Président du conseil de surveillance
du CHU de Toulouse

Le nouvel accés a I'hdpital Rangueil, ouvert le 5 janvier 2011, permet un accueil facilité et convivial des usagers.



L'année du malade, toujours

es pou-
VOirs pu-
blics ont
souhaité faire de
’année 2011 une
année consacrée a une nouvelle impulsion de la
politique hospitaliere au bénéfice du malade.
Cette détermination devrait se solder par une
nouvelle loi améliorant les droits des malades
pour conforter la loi du 4 mars 2002. A Toulouse,
la loi Kouchner de 2002 a aussi été un véritable
déclencheur mais nous avons eu a coeur depuis
ce moment fondateur de faire vivre cette relation
entre le malade, le soignant et tout le CHU.
Toutes nos équipes ont eu a cceur de transformer
les relations avec les malades en une relation
plus égale ou les droits du malade, et notam-
ment le droit de savoir, de bénéficier d’explica-
tions claires sont un grand progrés. Bien sir
nous connaissons aussi des imperfections, des
incompréhensions qui nécessitent l'intervention
de notre équipe de conciliation. Et finalement
beaucoup de différends se reglent a ce stade.
Fin 2010 trois initiatives prolongeront le travail
de la direction de la clientele et du médecin
conciliateur. Je viens de nommer M. Castel,
représentant des usagers au Conseil de
Surveillance comme Président de la CRUQPC, en
remplacement d’un directeur. Cette nomination
a évidemment une signification claire et ’anima-
tion de la Commission devrait connaitre une
belle impulsion. En outre, nous allons ouvrir un
espace destiné aux associations de malades a
I’entrée de Rangueil dans le nouveau H3. Enfin,
nous créerons en 2011 Un nouveau service a des-
tination des malades et des familles, un numéro
vert leur permettant d’avoir des meilleures
réponses, plus rapides aux problémes qu’ils

peuvent rencontrer. Mais ces initiatives, toutes
significatives qu’elles soient ne sauraient rempla-
cer l'essentiel, la relation de nos équipes, de cha-
que soignant avec les malades et leur famille. La
réputation de notre CHU s’appuie bien sir sur
notre qualité technique, reconnue par tous les
classements, mais plus profondément c’est la
qualité des relations avec les malades qui revient
toujours dans les appréciations comme un point
fort de notre maison.

Cette force dans la relation soignant — soigné est
la caractéristique de notre CHU et nous donne
une belle force collective. Que chacun d’entre
vous soit remercié de son attention, de son tra-
vail directement ou indirectement au service du
malade, de sa capacité d’écoute, méme lorsque
la difficulté est présente, sous toutes ses formes.
Nous savons que la qualité des conditions de tra-
vail est évidemment essentielle pour faciliter la
qualité des relations avec les malades et on ne
peut réellement dissocier 'un et I'autre. Nous y
serons attentifs, et notre projet d’établissement
mettra parmi ses priorités 'attention aux organi-
sations afin d’améliorer et de sécuriser le travail
au quotidien. La politique a ’égard des malades,
celle a’égard des personnels sont les deux faces
d’une méme médaille, et cette année nouvelle
devra étre comme les précédentes une nouvelle
étape dans 'lamélioration du travail, du respect
mutuel, de I’écoute, de la relation entre les
hommes. L’année des malades, 'année des
hospitaliers, c’est chaque année.

Je souhaite a chacun et chacune d'entre vous
et a ceux qui vous sont chers, mes veeux les
meilleurs pour cette année 2011.

Jean-Jacques Romatet
Directeur général

Meilleurs voeux

Pierre Cohen, président,

les membres du Conseil de surveillance,

Jean-Jacques Romatet, directeur géneral,

ses collaborateurs

et Bernard Pradeére, président de la Commission médicale d’établissement,

vous présentent leurs meilleurs veeux pour l'année 2011.
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Diabete du bout
du monde

Le Pr. Héléne Hanaire et Delphine Arduini lors
de la présentation de I'exposition.

17 pays parcourus pendant 350 jours,

de I'Ilnde a 'Equateur, en passant par la
Mongolie, I'lndonésie ou encore le Chili,
des centaines de diabétique rencontrés
pour partager son expérience, c’est le

« voyage en glucosie » effectué par une
jeune femme de 32 ans, diabétique de
type 1 depuis I'dge de 16 ans. Son objectif
était de prouver que le diabéte peut
s’apprivoiser.

Accompagnée de son mari, passionné

de photo, elle est revenue avec des
centaines d’images dont plusieurs d’entre
elles ont fait I'objet d’une exposition
itinérante a travers la France. Cette
exposition a été présentée a I'Hopital
Rangueil, du 25 octobre au 5 novembre.

Le Pr. Hélene Hanaire, chef du service de
diabétologie a Rangueil, a accueilli
Delphine Arduini en présence des médias.
Ce fut I'occasion de faire le point sur la
maladie et ses traitements.

Un site internet pour prolonger I'aventure :
www.voyageenglucosie.com
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Ceremonie
qu souvenir
a [’Hotel-Dieu

Comme tous
les ans, la
communauté
hospitaliere a
honoré la
mémoire des
médecins et
personnels
décédés en
activité ou lors
des derniéres guerres. Giséle Verniol, adjointe au
maire, représentant Pierre Cohen, maire de
Toulouse et président du Conseil de surveillance,
Jean-Jacques Mirassou, sénateur de la Haute-
Garonne et vice-président du Conseil de
surveillance, Jean-Jacques Romatet, directeur
général, Bernard Pradére, président de la
Commission médicale d’établissement, les
représentants des instances et des cultes ont
évoqué, en présence des familles endeuillées,
la mémoire des disparus au cours de cette année
2010 : Pr. André DELAUDE, Pr. Jean-Jacques
GUYONNET, Dr. Olivier BARON, Dr. Brigitte
NICOULET, Dr. Marie CATHALA, Alain LEGRAND,
Monique RICO, Thomas PARAYRE, Corinne
LOUSTALQS, Patrick JULLIA, Genevieve FAGE
épouse LEPAGE, Inés GUENEBEAUX épouse
LAMBOLEZ, Maryline MANCHO, Anne-Marie
FAURE épouse SUDERIE, Raymonde BOUSQUET,
Christiane BIAU épouse RAGNIE, Gilles
LAURIERE, Roger BESSONNET, Anne-Marie
ROUQUIE, Marie-Christine REY épouse HEUILLET,
Christian BAYLARD.
Trait d’union présente aux familles endeuillées
ses sentiments de vive sympathie.

Les pourmis
passionnent
les petits

Christophe, 6 ans fasciné par les fourmis !

Une conférence sur le monde complexe et
organisé des fourmis a été organisée, le 16
novembre dernier, & la salle de loisirs Philippe
Noiret de I'Hopital des enfants. Elle a passionné
les petits et soulevé de nombreuses questions:
quel role assure la reine ? Comment
communiquent-elles ?...

Grace a un partenariat avec |'association

“ Les Etoiles Brillent Pour Tous ”, des chercheurs
proposent des conférences accessibles a tous.
D'autres thémes seront prochainement abordés :
les océans, les planétes....

En attendant, I'aventure se poursuit a I'Hopital
des enfants : une colonie de fourmis reste
encore en “résidence” quelques jours a la
ludotheque et suscite la curiosité de tous ! ”
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...a fait un tabac

aJournée Larrey Tabac, organisée le 7 octobre dernier par 'Unité de Coordination d’Aide au Sevrage
Tabagique (UCAST) pourtous les publics, a remporté un vif succés.Prés de 300 personnes, dont 150
externes au CHU, se sont présentées aux différents ateliers mis en place dans l'objectif de
sensibiliser les publics aux dangers du tabac, mais surtout d’informer sur les différents moyens permet-
tant un sevrage tabagique réussi.
Ont été ainsi réunis :
- un atelier d'information de ['UCAST, avec conseils d’aide personnalisée au sevrage tabagique, mesure
du CO (reflet de l'intoxication tabagique), mesure du souffle pour dépister la BPCO ou un asthme ;
- un atelier activités physiques avec un tapis roulant et conseils de professionnels de médecine du sport ;
- un atelier “bien-étre”, avec conseils pour la gestion du stress, séances de sophrologie/relaxation,
conseils environnementaux ;
- un atelier diététique/cuisine, avec conseils diététiques et élaboration de plats adaptés a un sevrage
réussi grace au concours des éléves du lycée hotelier de Toulouse qui ont réalisé d’excellentes
préparations culinaires tout au long de la journée, pour le plaisir de tous.

Rangueil, le service de médecine physique et de réadaptation du Pr. Marque a favorisé
’accés des personnes en situation de handicap physique a des activités qui leur permettent
notamment de se divertir.
Ces personnes peuvent ainsi profiter de 'espace multi-média aménagé grace aux dons d’Hopital
Sourire ou de ’agréable tonnelle offerte par I’association des Blouses Roses.
Au-dela du soin, des activités de rééducation, aux cdtés des professionnels, les Blouses Roses
apportent un autre regard, une présence et proposent jeux, lecture, musique et ateliers créatifs
plusieurs fois par semaine.

L'espace multi-média d’Hopital Sourire Sous la tonnelle des Blouses Roses



epuis 1978, année de création de Trait

d’union, de nombreux membres du per-

sonnel ont participé au comité éditorial
de notre magazine interne. Ils ont contribué a
ancrer ses racines, avec assiduité, persévérance
et beaucoup d’enthousiasme dans le terreau hos-
pitalier. Et je souhaite leur rendre hommage.
Alaveille de mon départ du CHU, je mesure ’hon-
neur qui m’a éteé fait, lorsque le directeur général
m’a confiée larédaction en chef de notre revue en
1982. C’est un exercice peu facile que de rendre
compte de larichesse des métiers hospitaliers, de
la diversité des événements et changements qui
rythment la vie de notre institution, et d’intéres-
ser a la fois chacun d’entre nous.

Tous les professionnels de la communication le
disent : la réalisation d’un journal interne est déli-
cate, car chaque professionnel appelé a témoi-
gner dans nos colonnes ne doit pas se sentir trahi
par un traitement journalistique peu adapté. Le
ton doit étre juste, les rubriques équilibrées, cha-
cun doit se sentir concerné par les sujets traités.

L’équipe que j’ai animée a eu pour objectif
constant que notre ligne éditoriale témoigne de la
vie quotidienne de notre hopital, des innovations
et projets qu’il porte, des réussites des équipes.
Elle a eu de méme comme ambition de faire
découvrir la diversité des métiers, d’organiser des
dossiers thématiques, de rendre compte de la vie
associative, de saluer enfin ceux qui se sont dis-
tingués ou qui nous ont quitté.

Certains nous ont quelquefois reproché de ne par-
ler que « des trains qui arrivent a ’lheure » et d’oc-
culter ce qui posait difficulté aux personnels. Trait
d’union n’a pas, de mon point de vue, cette voca-
tion. D’autres moyens d’expression existent pour
cela au sein de notre institution. Trait d’union,
comme son titre 'indique, est avant tout un lien
qui donne a chacun un sentiment d’appartenance
a une méme maison. C’est une vitrine interne qui
permet de mesurer [’énergie vitale et le dyna-
misme des équipes. C’est enfin le réceptacle de
notre mémoire collective. Tous ceux qui ont gardé
la collection des 127 numéros du journal, peuvent
mesurer 'intérét de cet exercice.

J’ai assuré cette mission avec un trés grand plaisir,
car j’ai beaucoup appris au contact de tous les
professionnels que j’ai rencontrés durant ma car-
riére, parce que j’ai aussi bénéficié de la confiance
de mes directeurs généraux successifs et que j’ai
eu la chance d’animer des équipes éditoriales for-
midables. Elles n’ont pas épargné leur temps pour
étre au rendez-vous de chaque nouveau numéro :
infirmiéres, aide-soignants, secrétaires, méde-
cins, administratifs, directeurs, ouvriers, ingé-
nieurs...

Merci pour leur talent et leur disponibilité sans
faille.

Mon successeur Dominique Soulié, a qui je passe
le témoin de cette belle aventure, saura, j’en suis
convaincue, assurer avec brio la continuité de
notre revue.

Marie-Claude Sudre
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Des partenaires
solidaires avec les
enpants d’hématologie
oncologie

Gréce a I'association Laurette Fugain,
bien connue pour sa lutte contre les
maladies du sang, les enfants
hospitalisés en hématologie oncologie
de I'Hopital des enfants auront
maintenant moins peur lors des soins.

En effet, afin de soulager I'angoisse liée
aux soins, I'association et les équipes
médicale et soignante du service
d’hématologie oncologie ont travaillé
ensemble afin de trouver des solutions.

L'idée retenue de détourner I'attention
de I'enfant de I'aspect désagréable du
soin, afin qu’il se concentre sur des
perceptions agréables a fait I'objet d’un
consensus et d’un projet :
- aménagement des trois salles
de soin avec des fresques de couleur ;
- mise en place « d’ambiances »,
pour capter I'attention de I'enfant, le
détendre, sans géner les soins, grace
a des supports attractifs, compatibles
avec I'age et les capacités de
concentration de I'enfant.

L'Association Laurette Fugain (ALF) a
porté et présenté ce projet a la
Fondation Air France qui a répondu
présente pour le financement des
matériels nécessaires a la réalisation de
ce projet (lecteur CD pour la diffusion de
sons relaxants, projecteur pour la
diffusion au plafond de couleurs
mouvantes lorsque I'enfant est allongé,
mobiles pour les plus petits...).

C’est ainsi que le 30 novembre dernier,
Cécile Vic, déléguée générale de la
Fondation Air France a remis un chéque
de 9 800 € a Stéphanie Fugain et
Patricia Leleu, respectivement
présidente et responsable de I'antenne
locale de I'association, en présence
d’Anne-Marie Dolz, une bénévole qui
s’est particulierement investie dans ce
projet, et des représentants du Pdle
Enfants.

Un grand merci aux deux partenaires, au
nom des enfants malades.

Trait d'union décembre 2010
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Hépatite E :

une maladie emergente grave

Tres répandue dans les pays en voie de développement, I’hépatite E est également
présente en Midi-Pyrénées. Elle est étudiée et combattue avec efficacité par les
équipes médicales du CHU qui ont démontré sa chronicité et ébauché des pistes
prometteuses pour son traitement.

Le Pr. Nassim Kamar et les équipes toulousaines ont conquis une reconnaissance internationale.

e virus de 'hépatite E (VHE) est res-
L ponsable d’épidémies dans les pays

en voie de développement et d’endé-
mies dans les pays industrialisés. Il est pré-
sent aux Etats-Unis, au Japon et en Europe.
Une étude récente a montré la prévalence
élevée des anticorps IgG anti-VHE chez les
donneurs de sang dans le Sud-Ouest de la
France (16,6%).

Dans un travail mené au sein du service de

néphrologie, dialyse et transplantation d’or-
ganes du Pr. Rostaing du CHU, sous la direc-
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tion du Pr. Nassim Kamar, en collaboration
avec le laboratoire de virologie du Pr. Izopet,
il a été montré que l'incidence de l'infection
par le virus de ’hépatite E chez les transplan-
tés d’organes solides est de 3,2/100 patient-
année. Les équipes toulousaines ont égale-
ment montré que la consommation de gibier
était associée a l'infection par le VHE et que
certaines souches du virus retrouvées chez
’homme étaient identiques a celles retrou-
vées chez les porcs.

« Des études, explique le Pr. Kamar, ont
décelé chez les transplantés rénaux une pré-

valence des anticorps anti-VHE variant de
6 a 15,6%. En Midi-Pyrénées, de nombreux
cas d’hépatite aigué E ont été diagnostiqués
par biologie moléculaire. Soixante-deux cas
d’hépatite aigué E ont été mis en évidence
entre 2003 et 2007. Cela nous a incité a
rechercher systématiquement le VHE chez
les transplantés d’organes solides ayant un
bilan hépatique perturbé sans cause évi-
dente. Entre le 1 janvier 2004 et le 31 décem-
bre 2006, la recherche de marqueurs directs
(ARN) du VHE a été effectuée chez 217
patients. Elle a été détectée chez 14 d’entre
eux.Acejour, 53 cas d’hépatite aigué ont été
diagnostiqués chez les transplantés d’orga-
nes solides en Midi-Pyrénées dont 60% ont
évolué vers I’hépatite chronique. »

Linfection par le VHE est plus sévére que par
le virus de ’hépatite A.VHA. Il a également
été montré que la survenue de I'hépatite E
chez des patients ayant des maladies hépa-
tiques chroniques entrainait une mortalité
plus importante. En cas d’hépatite aigué E
survenant pendant une grossesse, la morta-
lité peut atteindre 30%.

Tres récemment,
*utilisation d’anti-viraux
s’est avérée tresefficace

pour traiter le virus.



Une reconnaissance
internationale

« Jusque trés récemment, précise le
Pr. Kamar, il n’existait pas de traitement
établi de ’hépatite chronique E. La réduc-
tion du traitement immunosuppresseur a
permis d’éradiquer le virus chez les
patients transplantés. Elle pourrait étre
une premiére option thérapeutique. Il faut
toutefois étre vigilant pour éviter que ne
survienne un rejet aigu. Trés récemment,
Lutilisation d’antiviraux s’est avérée trés
efficace pour traiter de virus. Des vaccins
anti-VHE existent. La vaccination pourrait
étre proposée pour les patients vivant en
zone d’endémie, avant et aprés transplan-
tation d’organes, et chez ceux ayant une
maladie hépatique chronique non liée au
VHE. »

Les données obtenues par le Pr. Kamar
quant a l’évolution vers ’hépatite chroni-
que et la cirrhose chez les transplantés
d’organes, ainsi que I’élimination du virus
aprés la baisse du traitement immunosup-
presseur ont depuis été confirmées par
d’autres équipes.

Plus récemment, les équipes de trans-
plantation, d’hépatologie et de virologie
du CHU ont établi pour la premiére fois
que le traitement par interféron pégylé
ou par ribavirine seule pouvait induire
une guérison de cette maladie. Ces
mémes équipes ont montré que le VHE
pouvait induire également des atteintes
neurologiques. Pour la premiére fois le
virus a pu étre isolé dans le liquide
céphalorachidien.

Les équipes toulousaines ont conquis ainsi
une reconnaissance internationale dans ce
domaine. Le Pr. Kamar a été convié ades réu-
nions organisées sous I'égide de ’OMS, du
National Institut of Health (USA), du Center
for Disease Control (Atlanta USA) et de
'International Vaccine Institut (Séoul,
Corée). m
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Transheépate : pour soutenir
les transplantés et la recherche

résidée par le Pr. Jean-Paul Martin,
PTranshépate est une association de

patients qui vient en aide aux mala-
des hépatiques, déficients hépatiques séve-
res et transplantés hépatiques. Cette asso-
ciation a été créée a la fin des années 8o, a la
suite des premiéres transplantations hépati-
ques réalisées par le Pr. Bismuth a Villejuif.
Trés vite des délégations ont été mises en
place dans les diverses régions pour accom-
pagner les nouvelles transplantations hépa-
tiques dans les CHU de France.
La délégation Transhépate Midi-Pyrénées a
été créée en 1988, avec le développement
des transplantations hépatiques menées a
Toulouse par le Pr. Gilles Fourtanier. Elle est
devenue autonome en 2001 et S’est affiliée a
une fédération nationale.
Transhépate s’efforce de venir en aide aux
patients par le contact direct et 'écoute, dans
le respect de la dignité du malade, en s’ap-
puyant sur les intervenants de 'association
qui sont eux-mémes des transplantés hépa-
tiques. Ces derniers rendent notamment

Jean-Paul Martin remet le don de transhépate au Pr. Kamar.

visite aux malades hospitalisés souvent pen-
dant une longue période qui ont besoin d’un
soutien psychologique et moral.

La présence de Transhépate a I'hdpital, c’est
aussi un contact répété avec les équipes soi-
gnantes, afin de tisser un lien plus étroit entre
le malade, le milieu médical et le monde exté-
rieur.

’action de Transhépate s’exerce également
en dehors de 'hdpital. Elle informe le public
sur les dangers des maladies hépatiques
graves et donc sur limportance de la préven-
tion : alerte contre les comportements a ris-
ques, dépistage, vaccination...Elle sensibilise
aussi sur 'importance du don d’organes.

Le but de Transhépate est encore de soutenir
et d’aider la recherche sur les pathologies du
foie, 'immunologie et la transplantation. Ace
titre, elle contribue au travail mené sur la
mise au point de nouveaux traitements de
’hépatite E.

Transhépate Midi-Pyrénées, tél. o5 6115 44 15.
Mail : jean-paul.martin3i@wanadoo.fr
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Bien avancer grace
a la pluridisciplinarite
Le Centre de référence des maladies rares rénales, adultes et enfants, a fait le choix

d’associer a ses travaux des médecins de différentes spécialités. Une interaction
vigoureuse permet de progresser dans la recherche et les traitements.

Le Pr. Dominique Chauveau.

‘est le Pr. Dominique Chauveau du
CCHU de Toulouse qui a en charge la

coordination du Centre de référence
des maladies rénales rares. Ce centre
SORARE (Sud-Ouest RARE) rassemble
quatre régions : outre Midi-Pyrénées,
Aquitaine, Languedoc-Roussillon et
Limousin. Il a été créé il y a cing ans, en
complément des deux autres centres qui
existaient déja a Paris et a Lyon.
« L’objectif, explique Dominique Chauveau,
était de compléter la carte territoriale en
s’appuyant sur les liens informels et fonc-
tionnels établis entre des médecins des
quatre régions, notamment des pédiatres
néphrologues. Le soutien de la direction du
CHU a facilité I'organisation du centre qui
d’emblée a fait le choix de s’intéresser a
’ensemble des maladies rénales rares. Afin
d’obtenir une bonne cohérence et de bien
intégrer tous les partenaires au niveau
inter-régional, une coordination a été mise
en place entre le centre et les équipes des
quatre CHU concernés. »
Trois types de pathologies sont prises en
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compte par le centre : les maladies généti-
ques des reins, les maladies immunologi-
ques, les maladies du développement
rénal. Rappelons qu’une maladie est consi-
dérée comme rare lorsque sa fréquence est
inférieure a un cas sur mille cing cents.
«Onne soigne bien, ajoute le Pr. Chauveau,
que ce que ’'on connait bien. C’est pour-
quoi il est indispensable dés la premiére
étape de combiner les ressources d’experts
et de généticiens, d’obtenir l'aide de pla-
teaux techniques, de I'imagerie, des biolo-
gistes... Pour que l'interaction soit vigou-
reuse, il convient encore d’associer
d’autres spécialistes : neurologues, ophtal-
mologues, ORL... ».

Toutes ces compétences et tous ces
moyens concourent a I’établissement plus
efficace du diagnostic, car ces maladies ne
sont identifiées que progressivement. Le
diagnostic réalisé, il est alors possible de
fournirau patient et a son entourage linfor-

L’équipe de néphrologie adultes.

mation nécessaire au niveau de I’évolution
de la maladie et du traitement.

Les modalites d’aide et
d’accompagnement

A partir de (3, sont étudiées les modalités
d’aide et d’accompagnement qui ne relé-
vent pas du domaine médical et qui font
intervenir des psychologues, des services
sociaux, des associations de patients. Les
conditions de traitement sont organisées
en liaison avec le médecin traitant.

Une des difficultés rencontrées réside dans
I’évaluation des affections et des moyens a
mettre en ceuvre, du fait de la progressivité
des maladies. L’effet réseau avec les cen-
tres de référence de Paris et de Lyon, ainsi
qu’avec les laboratoires spécialisés en
génétique, facilite 'avancée dans lidentifi-
cation précise de la mutation de telle ou
telle pathologie.



L’équipe de néphrologie pédiatrique.

« Ces maladies chroniques génétiques
héréditaires, précise le Pr. Chauveau, se
développent avec une sévérité variable au
fil de la vie. On est dans le domaine de la
trés longue durée. La principale menace est
la perspective d’une perte progressive de la
fonction rénale. Le patient peut alors étre
obligé de subir un traitement par dialyse ou
une transplantation.

« Il faut une grande vigilance dans l'accom-
pagnement du malade. Dés la premiére
consultation, il convient de bien 'entendre,
de connaitre son cheminement, ses antécé-
dents familiaux et personnels, se soucier de
la qualité de 'accueil en consultation. D’oll
la nécessité de disposer de locaux ol les
patients peuvent étre recus dans des condi-
tions optimales, car on peut avoir a délivrer
des informations déprimantes. »

Les maladies rares se manifestant dés les
premiéres années et méme parfois dés la
grossesse, le centre comporte un volet
pédiatrique de premiére importance. Sur les
1300 patients surveillés ou conseillés par le
centre, on recense 60% de moins de 18 ans.
Lorientation pédiatrique du centre de réfé-
rence a été marquée dés le début, grace ala
présence du Dr. Frangois Bouissou, pédia-
tre dont la mission a été ensuite reprise par
le Dr. Stéphane Decramer.

La progression
de la recherche

Du fait de 'importance du facteur hérédi-
taire, le travail effectué en faveur des
enfants contribue a la progression de la
recherche. Cela permet, par exemple, d’étu-
dier la maladie sur trois a quatre généra-
tions successives de patients touchés par
ce probléme. La pluridisciplinarité est pour
le Pr. Chauveau un élément majeur du fonc-
tionnement du centre de référence : « Nous
avons noué, relate-t-il, des liens de proxi-
mité entre généticiens, néphrologues,
pédiatres et adultes. Cela nous permet d’af-
finer certains diagnostics et de lancer des
projets de recherche.

Le CHU a ainsi accepté de financer une
étude qui s’appuie sur des techniques
génétiques récentes. Elle vise a identifier
les mécanismes d’une maladie particuliére
dans une famille du Tarn et Garonne. »

A Toulouse, des recherches sont axées sur
le syndrome néphrotique dont les mécanis-
mes sont incertains et dont les traitements,
dans les formes sévéres, exposent a des
complications lorsque certains immuno-
suppresseurs sont utilisés.
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De nouveaux médicaments font I'objet
d’une évaluation en pédiatrie et chez les
adultes. Autre recherche : la maladie par
mutation de HNF-1b dont la connaissance
est récente. Elle a brusquement émergé
comme une pathologie fréquente dans des
situations non élucidées. Le centre de réfé-
rence développe des efforts pour caractéri-
ser histoire de cette maladie qui touche le
rein, mais aussi le pancréas, le foie et les
organes génitaux, afin de dégager des infor-
mations et des conseils.

Selon l'usage, le centre de référence a été
labellisé pour une période de cing ans. Il
attend maintenant avec sérénité ’évalua-
tion externe qui va étre effectuée sous
I’égide de la Haute Autorité de Santé. m

La pédiatrie au coeur du Centre

L’activité pédiatrique est prépondérante au
sein du Centre de Référence (CDR) des
Maladies Rénales Rares. Responsable de
’équipe de Néphrologique, Médecine Interne
et Hypertension Pédiatrique, le Pr. Stéphane
Decramer a en charge la coordination de la par-
tie pédiatrique du centre de référence.

Environ 180 maladies différentes sont gérées
avec une incidence d’environ 250 nouveaux cas
par an. Les plus rares ne concernent qu’un a
deux patients, les plus fréquentes peuvent
compter jusqu’a cent vingt malades.

Atitre d’exemple le syndrome néphrotique idio-
pathique touche deux a trois enfants sur cent
mille.

« 80% des enfants suivis au sein du service, explique le Pr. Decramer, ont une maladie rare.
Une de nos principales missions est d’établir un registre exhaustif épidémiologique régional
et interrégional de ces maladies. Pour cela les enfants viennent dans notre service au moins
une fois paran. Nous dressons un bilan et établissons un protocole de prise en charge qui est
envoyé au médecin référent et a linfirmiére qui sont identifiés dans chacun des hopitaux péri-
phériques. »

Ce réseau en Midi Pyrénées est formalisé depuis un an.

En collaboration avec une structure nationale, la Société Néphrologique Pédiatrique, et les
autres Centres de Références des Maladies Rénales Rares, grace au travail du Dr. Flavio Bandin
(chargé de mission dans le CDR) le centre élabore des recommandations, des protocoles de
s0ins nationaux.

« Notre particularité, ajoute le Pr. Decramer, c’est le dépistage prénatal. La détection précoce
des anomalies du développement rénal et des voies urinaires permet une information rapide a
la famille, de mettre en place un protocole de suivi postnatal, &lément rassurant pour la famille,
et si nécessaire d’opérer les bébés avant toute dégradation de la fonction rénale.»

La réussite de ce travail repose pour beaucoup sur la pluridisciplinarité qui réunit obstétriciens,
pédiatres, chirurgiens pédiatres, généticiens, foetopathologistes et radiologues.

Des projets de recherche ont été développés. Ils ont pour but de mettre en évidence des
biomarqueurs anténataux, diagnostiques mais surtout prédictifs de la fonction rénale
postnatale.« Nous insistons aussi beaucoup, conclut le Pr. Decramer, sur la place de linfir-
miére référente au sein du CDR, infirmiére formée a I’éducation thérapeutique et aux traite-
ments utilisés. L'infirmiére référente est le relais indispensable entre le médecin, la famille
et ’enfant. »

Le Pr. Stéphane Decramer et le Dr. Flavio Bandin.
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Inparctus et alecool :
des chercheurs du
CHU et de 'INSERM
élucident le paradoxe
jrancais

Le Dr. Jean-Bernard Ruidavets, chercheur au
sein de I'équipe cardiovasculaire du Pr. Ferrieres
(Fédération des services de cardiologie du CHU
et INSERM U558) a publié un article majeur dans
la revue « British medical journal » qui explique le
« paradoxe frangais » ou « paradoxe méditerra-
néen ». Ce phénomene constate un risque plus
faible d’infarctus du myocarde en Europe du sud.
Quelle que soit Ia latitude, les facteurs de risque
traditionnels (tabac, cholestérol, hypertension
artérielle ou diabéte) favorisent I'infarctus du
myocarde. En revanche, une partie du sur-risque
s’explique par le mode de consommation d’al-
cool. Ce dernier, consommé de maniére impor-

tante et épisodique, est dangereux pour le coeur.
L'alcool en quantité modérée et pris de maniére
réguliere est protecteur. Ce mode de consomma-
tion est rare en Europe du nord et commun en
Europe du sud.

L'équipe hospitalo-universitaire toulousaine étu-
die depuis 1985 les causes de I'infarctus dans le
cadre d’un programme international, le Projet
Monica. De nombreux travaux ont été publiés
avec |'objectif d’expliquer cette différence.

Dans la nouvelle étude, I'équipe toulousaine a
comparé le risque d’infarctus du myocarde entre
la France et I'lrlande, grace au suivi de 10.000
hommes pendant dix ans. Les Irlandais ont deux
fois plus de risque d’infarctus que les Frangais.
Une partie de ce sur-risque est expliquée par la
consommation d’alcool. Une consommation de
type « binge drinking », importante prise en une
seule fois, entraine deux fois plus d’infarctus.
AT'opposé, une consommation réguliere d'alcool
sous forme de vin est protectrice vis-a-vis de
I'infarctus du myocarde.
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Le retour

de la perinatalite

énéficiant de la réorganisation du
Bsecteur d’hospitalisation qui a

permis d’optimiser les ressources
humaines, le service de périnatalité a pu
reprendre ses activités le 11 octobre der-
nier. Cette réouverture qui s’effectue
dans le cadre d’un contrat de pdle, a été
préparée avec minutie par une équipe
spécialisée placée sous la responsabi-
lité de Michelle Cotto, cadre supérieure
sage-femme.
Cette reprise d’activité comble un man-
que consécutif a la fermeture en 2004 de
la préparation a la naissance de Paule de
Viguier. S’inscrivant dans les objectifs
du Plan Périnatalité (humanité, proxi-
mité, sécurité...), elle permet d’offrir aux
futures mamans une préparation per-
sonnalisée. Celle-ci est orientée a la fois
vers la naissance et vers la parentalité.
« Notre mission, explique Michelle
Cotto, vise a apporter de l'aide dans la
gestion du stress, a pratiquer une bonne
éducation a ’allaitement, a préparer
globalement le projet de naissance.
Nous répondons a une demande des
usagers. Nous pouvons aussi faire face
au probléme de la vulnérabilité, notam-
ment chez les personnes ol l’on a pu

détecter des conduites addictives. »
Les séances organisées par le service
réunissent trois patientes. Une attention
particuliére est portée aux aspects
sociaux, psychologiques et culturels qui
revétent une importance grandissante. Il
existe aussi des possibilités de prépara-
tions individuelles pour les cas les plus
délicats.

Les séances qui ont une durée d’une
heure et trente minutes sont consacrées
aux deux tiers a Uinformation et a I’édu-
cation et pour le troisieme tiers a la
relaxation. Sont abordés successive-
ment : la grossesse et le feetus, la prépa-
ration a la naissance, le travail, la péri-
durale, ’accouchement, ’accueil du
bébé, l'allaitement maternel et artificiel,
le retour a la maison...

« Il n’est pas créé de projet type, souli-
gne Michelle Cotto. Le projet est élaboré
avec le couple. Les patients sont libres
d’écrire un projet de naissance. »

Et Michelle Cotto précise que la reprise
de l'activité a été congue pour que la mis-
sion premiére d’accompagnement soit
aussivécue en interne comme une valori-
sation du métier de sage-femme. H
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PharmacoVigilance : une premiére
francaise au CHU de Toulouse

Il est désormais possible de déclarer les effets indésirables médicamenteux en
ligne, grace a une procédure simple et pratique. Le Professeur Jean-Louis
Montastruc mene une campagne de sensibilisation sur ce theme d’actualité.

(EIM) constituent un probléme actuel

d’importance. Celui-ci est autant d’or-
dre médical que sociétal. C’est pourquoi le
Pr. Jean-Louis Montastruc du Centre Midi-
Pyrénées de PharmacoVigilance du CHU de
Toulouse, méne une campagne de sensibili-
sation sur ce théme.

L es Effets Indésirables Médicamenteux

Ilrappelle que de récentes affaires ont mon-
tré le caractére aigu de cette question. Il cite
ace propos les retraits du Rofecoxib-Vioxx®
pour risque thrombotique, du Rimonabant-
Acomplia® pour syndromes dépressifs gra-
ves et parfois suicides, du Benfluorex-
Mediator® pour hypertension artérielle
pulmonaire et valvulopathies cardiaques et
derniérement de la Rosiglitazone-
Avandia®pour infarctus du myocarde et
accidents vasculaires cérébraux.

Des paits bien etablis

Le Pr. Montastruc insiste sur des faits biens
établis, mais encore trop méconnus : « Les
EIM sont, relate-t-il, une des principales
causes de pathologie. Ils sont notamment
responsables de prés de 150.000 hospitali-
sations par an (environ 4% des hospitalisa-
tions en France), soit plus que d’infarctus du
myocarde par exemple. Ces pathologies
graves sont a 'origine de 3 a 4% des décés
hospitaliers. On constate par exemple 9.000
hémorragies digestives annuelles sous anti-
inflammatoires non stéroidiens, avec une
mortalité annuelle de prés de cing cents
patients. »

Les EIM peuvent prendre n’importe quelle
forme de manifestation clinique. Devant

Le Pr. Jean-Louis Montastruc.

toute pathologie, il convient de se poser la
question : et si c’était le médicament ?
Environ 50% des EIM sont évitables en res-
pectant quelques régles de base de phar-
macologie clinique.

« La surveillance et la détection des
EIM, indique le Pr. Montastruc, repo-
sent sur leur notification spontanée au
Centre Régional de PharmacoVigilance
(CRVP). La loi fait obligation de décla-
rer au centre, et non bien sir a la firme
fabricante, les EIM dits « graves » ou
encore « inattendus ».

La déclaration des EIM
relevedésormais des
bonnes pratiques
médicales et
pharmaceutiquess

“Grave” et “inattendu”

Un EIM « grave » se caractérise par un
effet : entrafnant ou prolongeant [’hos-
pitalisation ; entrafnant une invalidité
ou une incapacité durables ; détermi-
nant une anomalie ou une malforma-
tion congénitale ; mettant en danger la
vie du patient ; entrainant un décés. Un
EIM « inattendu » est un effet non
répertorié dans le résumé des caracté-
ristiques du produit figurant dans la
monographie du dictionnaire Vidal.

Pour faciliter la notification des EIM, le
Centre Régional de PharmacoVigilance de
Toulouse a mis en place, sur son site inter-
net www.bip31.fr, la possibilité de notifica-
tion directe en ligne. Le lien apparait sur la
premiére page du site. [l peut aussi étre saisi
directement a l’adresse suivante

http://www.bip31.fr/declarationenligne.php
La déclaration des EIM reléve désor-
mais des bonnes pratiques médicales
et pharmaceutiques. Elle permet, par
son role d’alerte, de protéger les
patients contre les épidémies dévasta-
trices de pathologies iatrogénes et les
effets indésirables médicamenteux. M
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La Maison des usagers, un
lieu d’accueil, d’écoute et
d’information ouvert aux
patients et a leurs proches

qui ouvrira en 2011.

La loi Hopital, Patient, Santé, Territoire a ouvert un large champ d’initiative en
direction de la mise en évidence des droits des patients et du respect de la dignité
des personnes malades. Le CHU de Toulouse met dés maintenant en ceuvre ces
orientations, en concevant une nouvelle organisation qui place le patient au coceur
du dispositif d’écoute et de médiation. Il ouvre aussi une Maison des usagers a
Rangueil.
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Une nouvelle organisation
au bénéfice de tous

La défense des droits des patients, le respect de la dignité de la personne malade, la promotion de la place
des usagers, constituent des éléments fondamentaux dans notre systéme de santé. La loi Hopital, Patient,
Santé, Territoire du 21 juillet 2009 illustre l'importance accordée a cette thématique, en donnant aux usa-
gers une parole et une place inégalées dans la gouvernance du systéme de santé. Ce nouvel édifice permet
aux représentants des patients de prendre activement part aux politiques menées en ce sens.

En 2011, le ministére de la santé entend aller plus loin en valorisant notamment les initiatives prises dans
ce domaine et en engageant chacun et chacune, au-dela du champ des droits, a mener des réflexions sur
les facteurs de « bientraitance ».

Dans ce contexte nous présentons dans ce dossier des initiatives et projets qui témoignent de la volonté
politique de linstitution de promouvoir les droits des patients, afin de renforcer leur représentativité et de
leur donner tous les moyens pour leur permettre de devenir des acteurs a part entiere de la prise en charge

de leur propre santé.

Eliane Zardo, cadre supérieur sage-femme, médiatrice soignante, vient renforcer la fonction de médiation aux cotés du Pr.

Gérard Chabanon, médecin médiateur.

e directeur général du CHU, Jean-
L Jacques Romatet, a pris récemment des

initiatives qui témoignent de sa volonté
de placer 'usager au cceur du dispositif de sa
prise en charge. Il a tout d’abord renforcé la
mission de médiation en nommant aux c6tés
du Pr. Gérard Chabanon, Eliane Zardo, cadre
supérieur sage-femme, médiatrice soignante.

Cette mission est, en effet, particulierement
importante, lorsque 'usager exprime une
réclamation ou une plainte a ’encontre de
Pinstitution ou d’une équipe. Elle permet, par
lintermédiaire des médiateurs de proposer

au plaignant ou a ses proches d’entrer dans
un dialogue attentif et de renouer des liens
avec I'équipe concernée. Elle peut suffire a
désamorcer une réclamation pouvant se ter-
miner en contentieux. Elle a aussi la vertu
d’engager une réflexion avec les équipes
concernées, afin de mettre en place si néces-
saire des actions correctives.

En complément de cette décision, le directeur
général a proposé a Guy Castel, représentant
des usagers au Conseil de surveillance, d’as-
surerla présidence de la CRUQPC en rempla-
cement de René Duclos, ancien directeur des
affaires juridiques.

Cest un symbole fort pour les usagers qui
voient ainsi renforcée leur représentativité
au sein d’une instance qui a vocation a faire
respecter leurs droits et a améliorer la qualité
de leur prise en charge.

Pour apporter plus de cohérence a l'ensemble
du dispositif, la Délégation a la clientéle en
charge de la gestion des plaintes non conten-
tieuses, arecu laresponsabilité des droits des
malades. Elle devient ainsi la direction d’appui
de la Commission des relations avec les usa-
gers (CRUQPOQ) et de la mission de médiation.

La Délégation entretient des liens fonc-
tionnels étroits avec la direction des affai-
res juridiques, placée sous la responsabi-
lité de Claude Fonquernie.

Cette direction traite notamment des
plaintes relevant du contentieux, gére les
relations avec les assureurs et avec la
Commission Régionale de Conciliation et
d’Indemnisation des accidents médicaux,
des affections iatrogénes et des infections
nosocomiales (CRCI).

Le dispositif d’écoute des usagers et de ges-
tion des plaintes, ainsi réorganisé, bénéficie
d’une synergie entre tous les acteurs
concernés présentant des compétences
spécifiques et complémentaires : délégation
a la clientéle et droits des malades,
CRUQPC, médiation, affaires juridiques et
direction de la qualité. m
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Guy Castel,

un representant des usagers
a la présidence de la CRUQPC

Représentant des usagers au conseil de surveillance du CHU, Guy Castel vient d’étre nommeé président de
la Commission des Relations avec les Usagers et de la Qualité de la Prise en Charge (CRUQPC). Adhérent
de 'association UFC-Que Choisir, Guy Castel est devenu membre du conseil d’administration du CHU en

2008.

Lors de la CRUQPC du 16 décembre 2010, Jean-Jacques Romatet, directeur général du CHU, a présenté la transformation culturelle
de fond que vit notre institution dans sa relation avec les usagers. « L'histoire peut basculer a Toulouse en développant des relations
nouvelles soignés-soignants ». Sur la photo, On reconnait Guy Castel aux cotés de Jean-Jacques Romatet.

« N esuis arrivé, relate-t-il, au moment
oll des groupes de synthése se réu-
nissaient pour remplir le document

concernant la certification. Le direc-
teur général du CHU m’a invité a parti-
ciper atous les travaux, y compris ceux
portant sur le management. J’ai pu
alors observer dans les sous-commis-
sions de la CME, le CLIN et le CLAN par
exemple, linvestissement, le dévoue-
ment et ’abnégation de nombreuses
personnes appartenant au CHU. Cela
m’a permis de comprendre les problé-
mes c6té professionnels et plus seule-
ment du point de vue des usagers. Il
m’est apparu clairement que tout ce
qui pouvait favoriser un meilleur fonc-
tionnement de ’hdpital ne pouvait que
profiter aux usagers. »

Atravers cette expérience, Guy Castel a
découvert I'importance de la CRUQPC,
instance traitant des discordances
entre les usagers et les professionnels
du CHU ; son investissement personnel
et ses interventions ont fait naitre
’idée de son accession a la présidence
de cette commission, jusqu’alors assu-
rée par René Duclos. Cette proposition
est devenue officielle le 18 octobre der-
nier, sur décision du directeur général
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du CHU Jean-Jacques Romatet. C’est la
premiére fois qu’un membre extérieur
au CHU accede a cette fonction.

« Lorsque cette proposition m’a été formu-
lée, souligne Guy Castel, j’ai accepté spon-
tanément. Ce n’est qu’aprés que j’ai mesuré
’enjeu essentiel qui est l'intégration des
usagers dans le fonctionnement du CHU. Si
la participation est un mot a la mode, je ne
vois pas cela comme un gadget. La CRUQCP
doit &tre un levier apte a faciliter les change-
ments indispensables dans la marche de
’hopital.

Elle doit permettre de faire sauter des cloi-
sons invisibles et de créer de nouvelles
synergies. Le fait d’étre étranger a l'institu-
tion devrait étre bien percu. J’ai la liberté de
proposer, d’écouter, de mettre en relation,
ce qui est un atout. Je vais m’appuyer sur
les textes fondateurs de la CRUQPC, afin
que personnel et usagers soient bien infor-
més des droits des uns et des autres. Cette
expression libre doit contribuer a apporter
des réponses aux questions soulevées et a
promouvoir des solutions d'amélioration. »
Guy Castel estime que sa présidence de la
CRUQPC s’inscrit dans un changement
important, puisque ['on assiste ainsi a une
évolution ol le droit des patients occupe
une place de tout premier plan au sein de
I’institution.

Pour son fonctionnement, la CRUQPC s'ap-
puie sur la délégation a la clientéle et
droits des malades. L'année 2011 qui sera
celle des usagers, se présente sous les
meilleurs auspices.

Organigramme de la délégation
a la clientele et droits des malades

Délégation a la clientéle

droits des malades
Responsable
Dominique Soulié
Juriste (20 %)

Cécile Hamrioui

Médiatrice soignante

Eliane Zardo

Mission de médiation

Liaisons fonctionnelles

CRUQPC
Guy Castel, Président

Médecin médiateur
Pr. Gérard Chabanon




La Maison des usagers
Vers une véritable démocratie sanitaire

La Maison des usagers : offrir les conditions nécessaires a une meilleure écoute.

vec 'ouverture d’une Maison des usa-
Agers aRangueil, le CHU s’appuiesurla

circulaire DHOS/E1no0 2006-550 du 28
décembre 2006, qui a posé les fondements
d’une véritable démocratie sanitaire. Elle
invite les établissements de santé a se doter
d’une telle structure.

Le CHU, avec ce projet, témoigne de sa
volonté d’amplifier la synergie des actions
engagées par les professionnels de santé, les
associations et les représentants des usagers
afin de mieux répondre aux nouvelles atten-
tes des patients dans toutes les phases de
leur parcours de soin.

Le groupe de réflexion représentatif des asso-
ciations et des professionnels du CHU qui a
porté ce projet durant le dernier semestre
2010, définit la Maison des usagers comme
« un lieu d’humanité et de citoyenneté au
ceeur de ’hopital ». Cet espace doit permettre
la rencontre de différents points de vue et
logiques et également de restaurer une

citoyenneté souvent mise a mal par la souf-
france et la solitude des personnes confron-
tées a I'épreuve de la maladie.

La création d’une Maison des usagers, a pour
objectif de mobiliser et fédérer toutes les for-
ces vives afin d’offrir les conditions nécessai-
res a une meilleure écoute et ainsi répondre
aux attentes souvent inexprimées par le
patient, de le responsabiliser dans son par-
cours de soins, et de renforcer le dialogue
entre associations et professionnels.

La création de la Maison des usagers consti-
tue un outil complémentaire au dispositif
clientéle et droits des patients, déja mis en
place au CHU. Cet outil a vocation a renforcer
la synergie des actions engagées par les pro-
fessionnels de santé, les associations et la
CRUQPC, afin de mieux répondre aux nouvel-
les attentes. La pleine réussite du projet
réside dans le développement d’une collabo-
ration forte entre les associations, les méde-
cins, les soignants, les services sociaux et les

Dossier

représentants des usagers, partenaires privi-
légiés de ce nouvel espace.

Le fonctionnement de la Maison des usagers
est assuré par : un personnel du CHU qui a
pour mission la gestion de 'espace et la coor-
dination des intervenants ; des associations
de santé qui y assurent des permanences ;
des professionnels de santé qui y animent
des actions de prévention et de santé publi-
que.

Un lieu d'information pour les usagers.
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La Maison des usagers
un nouveau lieu d’écoute

Claude Sorina

our organiser, puis gérer cet ambitieux
Ppro]et, une coordonnatrice a été nom-

mée. Elle est rattachée a la Délégation
a la clientéle et aux droits des malades. Il
s’agit de Claude Sorina, cadre de santé, quia
été récemment investie de cette fonction et
qui dispose d’une solide expérience en

matiére de création de nouvelles structures.
Elle a, en effet, dans le passé conduit des pro-
jets, tels que 'aménagement de services
transférés a Paule de Viguier ou la mise en
place de 'hospitalisation a domicile.

Claude Sorina déclare d’emblée son enthou-
siasme pour ce projet : « J’ai été séduite, dit-
elle, par 'idée de réaliser une maison des
usagers permettant de travailler auprés des
patients, de leurs proches et des associa-
tions. C’est une ouverture de ’hdpital vers la
cité, un accompagnement innovant en ce qui
concerne l'extra-hospitalier. »

Claude Sorina prépare d’ores et déja les sup-
ports de travail, puis la mise en ceuvre des
conventions et chartes contractualisées
avec les associations. Au plan matériel, elle
travaille également a ’'aménagement des
locaux, notamment 'espace d’accueil et d’at-
tente.

« Il convient, ajoute-t-elle, de concevoir un
lieu trés convivial et chaleureux ol nos futurs
visiteurs pourront se poser, s’informer, &tre
orientés et dialoguer avec moi-méme ou des

représentants des associations. Il faudra
pouvoir également répondre aux questions
relatives aux droits des patients et a leurs
attentes par rapport a ’hdpital. »

L’aide des associations sera déterminante
quant a la réussite du projet. C’est pourquoi
leurs responsables ont été associés au
comité de pilotage créé pour la mise en
ceuvre de la Maison des usagers.

« Dans notre démarche, insiste Claude
Sorina, les patients deviennent acteurs de
leur santé. Nous voulons avant tout étre un
lieu d’écoute. Nous ne sommes surtout pas
un lieu de soin. »

Pour promouvoir la Maison des usagers,
Claude Sorina envisage de créer des événe-
ments marquants, en liaison bien entendu
avec la santé. Il pourrait s’agir de journées a
théme, de colloques, de portes ouvertes...
Le projet de Maison des usagers a été pré-
senté devant les instances du CHU. Les unités
de soins vont étre progressivement infor-
mées de sa mise en ceuvre et de son fonction-
nement. H

Une charie des valeurs

Le groupe projet a élaboré une charte des valeurs de la Maison des usagers. Celle-ci est un lieu public et gratuit, ouvert a tous les
patients accueillis au CHU de Toulouse et a leurs proches, aux associations de malades, aux professionnels de santé, aux repré-
sentants des usagers qui souhaitent s’impliquer dans le fonctionnement de I’espace.

Toute personne intervenant dans la Maison des Usagers s’engage a :

e respecter la vie privée et le secret des informations concernant les personnes malades ;

e respecter la dignité de la personne quels que soient le sexe, I'age, I'origine, la religion, le statut social ou la maladie ;
e adhérer a des valeurs de tolérance, d’écoute et de solidarité ;

e délivrer une information de qualité, claire et loyale, aussi compléte et pluraliste que possible ;

e respecter les valeurs de I'institution et I'éthique des professionnels de santé ;

e respecter la pluralité des intervenants dans leur spécificité.

Outre ’accueil, ’information et ’accompagnement, la Maison des usagers a vocation a favoriser la reconnaissance des associa-
tions. Elle pourra également accueillir les rencontres de médiation.

Le fonctionnement de la Maison des usagers est assuré par :

e un personnel du CHU qui a pour mission la gestion de I'espace et la coordination des intervenants ;
e des associations de santé qui y assurent des permanences ;

e des professionnels de santé qui y animent des actions de prévention et de santé publique.
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Stratégie ’9

Geriatrie : une compétence
reconnue et porteuse d’avenir

Le CHU a répondu a 'appel a projets du grand emprunt en déposant le dossier de création d’un Institut
Hospitalo-Universitaire de gériatrie. La tenue concomitante a Toulouse des Journées mondiales de
’Alzheimer a mis en évidence le haut niveau de compétence du pdle toulousain spécialisé.

De gauche a droite : le Pr. Gilles Fourtanier, Jean-Jacques Romatet et le Pr. Bruno Vellas.

n bénéfique concours de circonstances
Ua permis de faire coincider la tenue a
Toulouse des Journées Mondiales de
I’Alzheimer avec la finalisation du dossier de
présentation de [llnstitut Hospitalo-
Universitaire (IHU) de gériatrie quiestadressé a
I’Etat dans le cadre de 'appel a projets dont le
financement sera assuré pour partie par le
grand emprunt doté de 30 milliards d’euros
dont 22 seront consacrés a larecherche. Quinze
dossiers sont soumis, cing seront retenus.
Ainsi que 'a rappelé Jean-Jacques Romatet,
directeur général du CHU, « le projet est né a
Toulouse, car il y a ici une histoire ancienne et
solide de la gériatrie francaise, comme en
témoigne la création du gérontopdle ».
Le projet a été bati en liaison avec luniversité. Le
Pr. Gilles Fourtanier, président de 'Université
Paul Sabatier, a souligné que la réponse a l'ap-
pel d’offres a été élaborée par un triptyque qui
réunit chercheurs, industriels et médecins. Un
projet qui a en outre une dimension internatio-
nale, puisqu’ilintégre des leaders d’opinion de
grande notoriété dont plusieurs étaient pré-
sents au CHU lors des journées Alzheimer.
Ce projet d’IHU a pour cheville ouvriére le Pr.
Bruno Vellas, président de la Société mondiale
de gériatrie et de gérontologie : « Nous nous
occupons, souligne-t-il, des personnes qui sont

fragiles et que 'on pourra remettre dans une vie
normale. »

Limportance de 'IHU et de son enjeu est illus-
trée par le contexte démographique. Les projec-
tions effectuées en la matiére montrent une pro-
gression considérable du nombre de personnes
agées a 'horizon 2060 : augmentation de 80%
des plus de 60 ans (23,6 millions), de 129% des
plus de 75 ans (11,9 millions) et de 315% des
plus de 85 ans (5,4 millions).

On estime que 40% des personnes agées
présentent des critéres de pré-fragilité et
de fragilité : fatigue, diminution de la force
musculaire, vitesse de marche lente, perte de
poids, sédentarité...Les pathologies liées au

vieillissement sont fréquentes. Prises en charge
a un stade précoce, elles seraient davantage
accessibles aux nouveaux traitements.
Lobjectif principal de I'IHU est de valider des
interventions susceptibles de prévenir la
dépendance et de retarder 'apparition des
pathologies du vieillissement.

L’enjeu de 'lHU est souligné par Frangoise
Florette, présidente du Collectif Alzheimer et du
comité scientifique de I'IHU : « augmentation
de la durée de vie, remarque-t-elle, n’est un pri-
vilége que si la population est en bonne santé.
Il faut éviter que les personnes versent dans la
dépendance et améliorer la situation de celles
qui s’y trouvent déja. »

Le projet d’IHU toulousain est le seul qui soit
spécialisé sur le vieillissement. Il comporte des
programmes médicaux ambitieux : la conduite
d’essais cliniques a partir de cohortes nom-
breuses, afin de prévenir le déclin fonctionnel
cognitif et physique ; lidentification des méca-
nismes moléculaires liés a la fragilité ; la
conduite d’une étude longitudinale sur les pro-
cessus biologiques qui ménent a la dépen-
dance ; 'amélioration de la qualité des
soins...LIHU inclut également la création d’une
Ecole doctorale sur le vieillissement et un pro-
gramme de recherche translationnelle et de
transfert de technologies, regroupant quatorze
équipes INSERM/CNRS. =

Alzheimer : detecter la maladie au plus tot

L'Hétel-Dieu a accueilli début novembre le « 3*™ Clinical Trials on Alzheimer’s disease ». Ce col-
loque réunit tous les deux ans les plus grands spécialistes mondiaux de la maladie d’Alzheimer.
Son objet est de faire le point sur I'avancée du traitement de celle-ci.

Les recherches en ce domaine ont été intensifiées depuis quinze ans, le CHU de Toulouse étant

en pointe sur ces travaux.

Parmi les résultats présentés lors de cette rencontre internationale, il a été notamment mis en
évidence I'identification de deux protéines : une plaque amyloide dont le dépot au niveau du
cerveau entraine des lésions et une protéine TAU présente a I'intérieur des neurones.

Selon le Pr. Paul Aisen de I'Université de Californie a San Diego, co-responsable des essais cliniques
au sein du projet d’IHU, « la maladie d’Alzheimer est aujourd’hui bien définie et doit étre considérée
avec le continuum des symptomes d’abord discrets, puis ensuite montrant la démence, car les
futurs traitements seront d’autant plus efficaces qu’ils s’appliqueront tres tot ».
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Chirurgie : pour prévenir
des erreurs évitables

Le CHU s’est engagé dans une action, initiée par ’Organisation Mondiale de la Santé, visant a accroitre
encore la sécurité au bloc opératoire.

Quelques instants d'attention en plus pour une plus grande sécurité.

Les erreurs de site, de procédure ou
de personne en chirurgie sont évita-
bles et semblent étre plus fréquentes
gu’on ne l'avait cru. La cause d’erreurs de
site en chirurgie la plus fréquente est |'ab-
sence de stratégies de prévention au cours
de la phase préopératoire. Des analyses
récentes des causes profondes montrent
que des procédures existent a ’hdpital,
mais sont appliquées de fagon inappro-
priée.

La Haute Autorité de Santé (HAS) a décidé
de faire de ['utilisation d’une check-list un
critére exigible dans l'organisation des
blocs opératoires dans le cadre de la certi-
fication des établissements de santé V
2010. Depuis le 1 janvier 2010, la check-
list est obligatoire dans tous les blocs opé-
ratoires francais. Elle consiste a vérifier
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systématiquement, de maniére croisée au
sein de ’équipe, dix points critiques avant
’anesthésie, avant l'intervention propre-
ment dite et aprés l'intervention. Ce
contrdle prend moins de 2 minutes.
Jusqu’a présent ces vérifications étaient
faites de maniére plus ou moins systéma-
tique et n’étaient pas forcément partagées
au sein de ’équipe. C’est un des points clé
de la check-list, outil bien connu du milieu
de l'aéronautique, qui a également fait la
preuve de son efficacité au bloc opératoire
[Haynes et Col. A Surgical Safety Checklist
to Reduce Morbidity and Mortality in a
Global Population. N Engl ) Med 2009 ;
360:491-9]. La Haute Autorité de Santé a
fourni aux établissements une maquette
de check-list et un film pédagogique.

La check-list de la HAS est une adaptation
pour la France d’un protocole standardisé

de I’Organisation Mondiale de la Santé
(OMS) concernant la sécurité au bloc opé-
ratoire. Le programme de ’"OMS « Safe
Surgery Saves Lives » est, en effet, 'un des
cing thémes prioritaires (« High 5s ») iden-
tifié par TOMS pour réduire la morbidité et
la mortalité hospitaliére. Afin de tester la
faisabilité de la mise en ceuvre de ces pro-
tocoles standardisés et d’en déterminer
impact, ’'OMS a planifié une évaluation,
coordonnée au niveau international et a
participation limitée. Le projet, qui a
débuté le 1er Avril 2010, durera 5 ans.
Aprés 8 mois de training, il prendra son
rythme de croisiére au 1* Janvier 2011. Au
total, il s’agit d’une part de tester la faisa-
bilité de la mise en ceuvre d’un protocole
standardisé de prévention des erreurs de
site et de procédure dans une dizaine de
pays a travers le monde et d’autre part de



démontrer lefficacité de cette standardi-
sation sur la diminution des erreurs de
personne, de site ou de procédure. Une
fois obtenus, les résultats en seront
publiés et les protocoles standardisés
seront adaptés avant d’en généraliser la
mise en ceuvre. En France, le protocole
« La prévention des erreurs de procédure
et de site en chirurgie » est testé dans
9 établissements, dont le service de chi-
rurgie thoracique du CHU de Toulouse
dirigé par le Pr. Marcel DAHAN. Il s’agit
bien d’assurer la plus grande sécurité
pour les patients, mais aussi de participer
a un programme de recherche particulie-
rement complet.

Il s’agit de démontrer
I’efficacité de cette
standardisation sur les
erreurs de personne, de
site ou de procédure.

Pour la France, la coordination de ce projet
associe la Haute Autorité de Santé et la
Coordination pour I’Evaluation des
Pratiques Professionnelles en santé en
Rhéne Alpes (CEPPRAL). Il comportera une
évaluation de nature sociologique
(conduite du changement, facteurs
humains) et une enquéte sur la culture de
sécurité, dont la premiére étape a été
conduite en Novembre 2010 avec une
mobilisation exemplaire de toute I’équipe.
La participation du service de chirurgie
thoracique de Larrey a ce projet doit per-
mettre :

- de renforcer la maitrise des outils et
méthodes de gestion des risques voire
d'initier des activités de recherche sur le
sujet au CHU de Toulouse,

- de maintenir la mobilisation des autres
secteurs chirurgicaux et d'envisager l'ex-
tension de la démarche a des intervention-
nels non chirurgicaux,

- de nourrir I'enseignement des futurs
médecins et paramédicaux.

Les échanges réguliers prévus entre mem-
bres du projet constituent, en outre, une
indiscutable opportunité de partage d'ex-
périence. M
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Pr. Marcel Dahan : « Les accidents graves sont rarissimes,
mais les dysjonctionnements préquents »

Président de la Société frangaise de chi-
rurgie thoracique et cardio-vasculaire et
responsable de la Fédération cardio-tho-
racique, le Pr. Marcel Dahan a en charge
au sein du CHU I’expérimentation de la
procédure baptisée « High 5 ». Cette res-
ponsabilité, il la doit en partie a sa passion
pour I’aviation et a son expérience de
pilote, une activité au cours de laquelle il
faut observer de la maniere la plus stricte
le principe de la « check list », base incon-
tournable de la sécurité.

« En chirurgie, explique Marcel Dahan, les
accidents graves sont rarissimes, mais
les dysfonctionnements fréquents. Quand
ils se surajoutent, cela peut devenir grave.
Le but de la démarche inspirée par ’'OMS
est d’essayer de voir si le recours a la
« check list » permet de réduire les dys-
fonctionnements, afin qu’il y ait un minimum d’accidents. Il convient a ce sujet de dis-
tinguer les deux types d’accidents auxquels nous pouvons étre confrontés : il y a d’'une
part la complication per opératoire imprévue et souvent difficile a prévenir et d’autre
part I'accident lié a I’organisation, celui ou I'on peut se tromper de malade ou d’inter-
vention. C’est Ia que I'on peut agir en vérifiant au préalable tous les points de la « check
list » : le bon malade, la bonne opération, le bon matériel, les bonnes informations et
analyses ... »

Le principe de « High 5 », ¢’est de s’assurer que I'on pose les bonnes questions au bon
moment, afin de diminuer les facteurs de risques dans le cadre d’un travail ou I’habi-
tude peut étre source de danger. Le Pr. Dahan précise sa remarque par référence a I'aé-
ronautique.

«Au bloc opératoire, ajoute-t-il, on a une équipe. Dans le cockpit de I’avion se trouve
un équipage, ce qui est trés différent. Dans le premier cas, tout le monde se connait.
On a I'habitude de travailler ensemble. Dans I’avion, le pilote et le co-pilote ne se
connaissent pas ou peu. lIs doivent donc se contrdler I'un, I'autre. Le but, c’est qu’il en
soit de méme au bloc : faire comme si I’on travaillait en équipage. En s’assurant qu’on
ne fait pas d’erreur, on accroit la sécurité. »

Le Pr. Marcel Dahan expérimente la procédure dans son service depuis plusieurs mois.
Les cing chirurgiens y participent. La veille au soir de I'opération, par exemple, a I'oc-
casion de la visite chirurgicale per opératoire, le malade est bien identifié. Une mar-
que est méme parfois effectuée sur le coté a opérer. Cela dte le risque d’erreur. Le Pr.
Dahan cite a ce propos une anecdote significative : un dimanche soir, le chirurgien se
rend aupres d’un patient devant étre opéré le lundi matin. Il remarque que celui-ci porte
un tatouage au bras. Le lendemain sur la table d’opération, le malade qui arrive n’a plus
de tatouage. Ce n’était pas le méme ! La visite avait permis de détecter I'erreur.

« Des chirurgiens, souligne le Pr. Dahan, ont pu ressentir au début cette procédure de
« check list » comme une perte de temps. Mais ils ont vite compris qu’au bout du
compte, cela leur en faisait gagner. »

Marcel Dahan rappelle que I’objectif est la qualité et que pour atteindre celle-ci , il faut
savoir s’adapter avec des gestes qui évoluent et une conjonction de facteurs qui chan-
gent avec le temps.

Le Pr. Marcel Dahan.
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Pour étre bien regu 5 sur 5

L’accomplissement de la procédure « High 5 » consiste en particulier a remplir un formulaire qui comporte toute une
série de questions relatives aux différentes phases de la prise en charge du patient.

Cela commence par le moment de la programmation ou est notée I’identité du patient, puis la vérification des exa-
mens.

La deuxieme partie se situe la veille de I’opération. Il est consigné notamment : le consentement éclairé ou I’auto-
risation du patient, I’évaluation pré-anesthésique, les observations médicales. ..

La troisieme phase est I'arrivée au bloc opératoire. Il est alors noté les vérifications quant a I’exactitude de toutes
les données relatives a I'identité, I'intervention, le site, puis les indications concernant la collecte des examens de
laboratoire diagnostiques, de I'imagerie pertinente.

Le chirurgien et I’équipe sont également invités a compléter le formulaire a I'instant du marquage, au moment de
I'induction anesthésique, avant I'intervention chirurgicale et aprés. La procédure incluse dans le formulaire s’achéve
par une rubrique portant sur les conséquences de I'intervention.

Trait d’'union décembre 2010



Paroles de soignants

Communauté hospitaliere 23

Maillage theorie
pratique dans l'apprentissage

Le nouveau référentiel de formation décline dix compétences. La compétence 7 conduit a « analyser la
qualité des soins et améliorer sa pratique professionnelle »

De gauche a droite, on reconnait : Pascale Mendez, Brigitte Keidel, Nadine Castes et Joél Porcet de I'lFSI Rangueil.

dans la formation des étudiants en

soins infirmiers invite a enrichir ce par-
tenariat afin d’optimiser l’acquisition de
cette compétence.

L’engagement commun terrain/IFSI

Les professionnels de terrain sont
aujourd’hui tous concernés par la démarche
qualité. L’objectif pédagogique des forma-

teurs de 'Institut de formation en soins infir-
miers du CHU Rangueil est de sensibiliser
les étudiants a la culture qualité dés le début
de leur apprentissage et de les rendre
acteurs dans cette démarche tout au long de
la troisiéme année.

Dés la rentrée, les étudiants ont choisi une
pratique professionnelle a évaluer. En colla-
boration avec les équipes de soins, ils ont

ensuite réalisé des autoévaluations de cette
pratique a partir de grilles existantes vali-
dées (ex : HAS, CLIN) au cours du troisiéme
stage.

Puis, ils ont analysé I'ensemble des données
selon la méthodologie requise par ladémar-
che qualité.

Leurs travaux ont fait 'objet d’une évalua-
tion orale par un jury comprenant forma-
teurs et auditeurs professionnels de santé
du CHU.

Cet exercice a conduit les étudiants :

e a s’approprier la méthodologie de la
démarche d’évaluation des pratiques pro-
fessionnelles

e aintégrer le caractére continu et non ponc-
tuel de ce type de procédure

e a prendre conscience que cette démarche
vise a améliorer les pratiques et a garantir
aux usagers des établissements de santé
des prestations de qualité.

Les échanges avec les jurys les ont amenés
amesurer lintérét de l'exercice et les exigen-
ces liées aux certifications.

Cet exemple de travail par alternance a per-
mis de renforcer les liens entre formateurs et
professionnels de terrain. Remerciements a
’ensemble des équipes qui ont permis la
réalisation de ces travaux. W
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L’Association des Amis
de ’Hotel-Dieu Saint-Jacques
et de l’Hopital de la Grave

L’Association des Amis de I’'Hbtel-Dieu Saint-Jacques et de ’Hopital Saint-Joseph

de la Grave a été créée en 1984, a l'initiative et avec I’appui du directeur général du CHU
Yvon Lemarié. Elle avait pour but, la restauration des grandes salles patrimoniales de
I’Hotel-Dieu, complétement en déshérence. Outre cet objectif, cette association allait
aussi entreprendre des recherches concernant 'histoire des vieux hdpitaux toulousains,
et 'organisation dans ce cadre, de manifestations culturelles, artistiques et scientifiques.
Parmi les membres fondateurs, il faut citer tout d’abord le Pr. Lise Enjalbert qui

en est toujours la présidente. Elle était assistée du doyen Guy Lazorthes et

du Pr. Henry Cadenat, décédé en 2009.

1984 - 1998 :
les premieres actions

Pendant toutes ces années, ’association,
dans le cadre d’une convention avec le CHU,
s’estoccupée de lalocation des salles « his-
toriques » : salle Saint Lazare (devenue salle
des Colonnes) et salle des Pas Perdus
(devenue salle des Pélerins). Le produit de
ces locations était exclusivement consacré
aux travaux de restauration et une compta-
bilité trés précise de cette gestion en a
constaté la véracité et I’honnéteté. En 1998,
’administration hospitaliére a repris la ges-
tion directe des locations des grandes salles
de I’'Hotel-Dieu dont le produit est désor-
mais reversé a la dotation non affectée.
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Aujourd’hui : conpérences,
visites, prix, publicationas...

Les Amis de I’Hétel-Dieu et de I’Hopital de la
Grave, comptent aujourd’hui 240 membres
(médecins et personnels hospitaliers).
L’Association organise deux fois par an, en
mars et en novembre, des conférences trés
suivies qui permettent d’évoquer les souve-
nirs du passé hospitalier et médical toulou-
sain.

Chaque année aussi, depuis la création des
Journées du Patrimoine en 1986, les méde-
cins membres des Amis font visiter les deux
hopitaux du bord de Garonne a un public
nombreux trés varié et toujours trés inté-
ressé, évalué entre 2 000 et 3 000 personnes.

Depuis son origine, I’Association distribue
un prix, annuel puis bisannuel, récompen-
sant un travail sur I'histoire de la médecine
ou des hopitaux toulousains. Cette collec-
tion de prix, soigneusement reliée, est une
source documentaire trés intéressante. A
cela il faut ajouter les deux livres de Lise
Enjalbert, publiés par les soins de
’Association: « ’Hotel-Dieu Saint-Jacques
de Toulouse », (1989 et réédité en 2006) ;
« L’hopital Saint-Joseph de la Grave a
Toulouse » paru en 1994.

En 1997 une exposition dans les grandes
salles de I’Hotel-Dieu a présenté l'activité
des Amis de I’Hotel-Dieu au public
Toulousain. A 'espace Rudelle, récemment
restauré, une exposition temporaire en
2005, préparée par le conservateur des
hopitaux, Monique Rey-Delqué, avec les
documents de l’association, a porté sur
« Les Filles de la Charité » et leur présence
dans les hdpitaux de Toulouse. En 2009, une
autre exposition a présenté I'évolution des
soins infirmiers dans les hopitaux de
Toulouse. L’association a participé a 'édi-
tion du livre de Raymonde Fournet et de
Jacques Frexinos : « Quatre siécles de soins
infirmiers dans les Hopitaux de Toulouse »,
primé en 2010 par la Société francaise d’his-
toire des hopitaux.



La eréation du Museée des
instruments de medecine

En 2004 a été ouvert a I’Hotel-Dieu, le
« Musée des instruments » appartenant au
CHU, mais rien n’aurait été fait sans l'aide
des Amis de ’'Hotel-Dieu qui ont apporté
une contribution de 30 0oo euros pour la
rénovation d’une salle et celle du docteur
André Graulle qui a fait don de trés nom-
breux instruments anciens, principalement
une instrumentation médico-chirurgicale du
milieu du XX¢ siécle a nos jours. Placé sous
la direction de Monique Rey-Delqué, avec les
conseils scientifiques des membres de l'as-
sociation, ce musée offre dans ses vitrines
des exemples frappants des grands change-
ments médicaux survenus au cours des
deux derniers siécles. L’association a aussi
aidé financiérement (pour 100 000 Francs a
’époque) a linstallation, du « Musée
d’Histoire de la Médecin de Toulouse » du
Pr. J.Ch.Auvergnat, ouvert depuis mai 1996,
dans lequel elle a déposé des objets et docu-

ments. L’association est enfin représentée a
la Commission du patrimoine et de ’histoire
des hdpitaux de Toulouse, présidée par le
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Pr. Jacques Frexinos.

Le Musée des instruments de medecine

Depuis son ouverture en janvier 2005, le Musée des instruments de médecine du CHU de Toulouse
accueille entre 3000 et 4000 personnes par an et pres du double en ajoutant les événements natio-
naux comme les Journées du Patrimoine ou la Nuit des Musées. Benoit CAPOEN est chargé de ['ouver-
ture les jeudis et vendredis de 13 h a 17h, le premier dimanche de chaque mois de 10 h a 18 h et toute
la semaine sur demande pour des visites guidées de groupe.

Les membres de I’Association des Amis de I'Hotel-Dieu Saint-Jacques et de la Grave, trés impliqués
dans la création et la vie de cet ensemble muséographique, effectuent 'aprés-midi, avec Benoit
Capoen, des permanences et assurent ainsi une continuité d’ouverture tout au long de l'année.

Les personnels du CHU, retraités ou en activité, intéressés par la vie du musée peuvent s'inscrire sur
la liste des bénévoles, sous condition d’une adhésion a ’Association des Amis de I'H6tel-Dieu. Bien
plus qu’une simple garde ou surveillance, les permanences au musée sont des moments privilégiés
d’échanges et de discussions avec les visiteurs, spécialistes ou non spécialistes, de tous milieux, de
toutes nationalités et de tous ages.

* Contact : Benoft CAPOEN - Délégation a la communication - Patrimoine et Histoire
Musée des instruments de médecine - Hotel-Dieu Saint-Jacques - 2 rue Viguerie - TSA 80035 - 31059 TOULOUSE cedex 9
Tel: 0561778272/ 0616 57 04 17 - Fax: 05 6177 85 21- mail : capoen.b@chu-toulouse.fr
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