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Espace Associations-Usagers (EA-U)

1-Deux Espaces, un sur chaque rive :

L’EA-U de Rangueil :
- un espace ouvert au public du lundi au vendredi de 9h a 17h
- des permanences sont assurées les lundis, les mardis et jeudis, hors vacances scolaires
de 10h-12h et de 14h a-16h.

L’EA-U de Purpan :
- I’espace a été fermé le dernier trimestre 2018 pour une réouverture fin décembre au
rez de chaussée de I’URM
- des permanences sont assurees tous les jours de la semaine, hors vacances scolaires de
10h-12h et de 14h a 16h.

2- Organisation :

Depuis I’ouverture en mars 2016, I’espace dans le Hall d’accueil de Rangueil, reste peu connu
du grand public et des soignants mais il est considéré comme un endroit agréable et convivial
par les bénévoles.

En effet, cet Espace sert de plus en plus aux actions ponctuelles de santé publique et par ce
biais-la gagne en notoriété.

Du c6té de Purpan, I’espace au 3°™ étage du PPR est au contraire peu visible et inconfortable
pour bénévoles et usagers. Comme pressenti fin 2017, le déménagement de cet espace est
effectif fin 2018 aprés une fermeture de 1’ancien espace d’une durée de 3 mois environ. Les
permanences débutent en janvier 2019 sur des plages horaires similaires tous les jours de la
semaine.

A cOté des permanences, cet espace est dédié aux activités associatives plus large, telle une
« Maison des Association » (Cf. projet des usagers) que les bénévoles peuvent réserver pour
des rencontres inter-associatives, groupe de paroles, rencontres conviviales avec des patients,
formation de bénévoles...avec I’accompagnement de la coordinatrice des espaces. Une
nouvelle charte a été élaborée et validée par le site ; elle est soumise aux associations qui
souhaitent y effectuer des activités pour signature.

La plaquette de présentation des Espaces AU est remplacée par la brochure ‘Usagers vous avez
la parole’ qui présente la fonction des représentants d’usagers (RU) mais aussi les associations
avec un zoom sur les Espaces AU.
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3 - Activités et bilan de ’E-AU :

*

Depuis I’aménagement de I’EA-U de Rangueil, les visites de personnes sont plus réguliéres,
elles se décomposant de la maniere suivante :

- Dans la majorité des cas, il n’y a pas de demande précise, les patients en attente de RDV
ou en attente de retour domicile ou de personnes hospitalisées (70%), découvrent le lieu
par hasard,

- Quelques patients ou proches sont en demande d’orientation,

- Parfois des demandes plus spécifiques d’aide, de soutien... auprés d’associations de
malades et/ou RU, impliquées dans certaines pathologies (France Rein, AFFD, MCG,
ACMP, Revivre France).

Sur les 31 associations effectuant des permanences sur les deux sites, 4 d’entre elles ont
suspendu leur permanence pour les raisons suivantes :
- Manque de bénévoles ou relais bénévoles inexistant
- Etat de santé ne permettant pas de continuer les permanences et/ou domicile
trop éloigné des Espaces du CHU
- Problématiques internes a 1’association (restructuration)
- Espace AU Purpan non approprié

Les associations ayant suspendu ou résilié leur convention EAU en fin 2018 sont :
- Association France Spondylarthrites (AFS Midi Pyrénées)
- ANDAR 31
- Bon pied, bon (Eil
- Cancer Support France

Par ailleurs de nouvelles conventions ont été signées dans le courant de 1’année 2018 :
- SED 1+ (syndrome Ehlers Danlos)
- APODEC
- EndoFrance

+ Les journées actions de Santé Publique, grand public :

L’E-AU accueille des actions de santé ponctuelles destinées au grand public ainsi qu’aux
soignants. Ces actions émanent soit d’une association, soit d’un service désireux d’organiser
une action en lien avec une ou plusieurs associations. Ces actions une fois validées par le site
et service de soin sont coordonnées par I’E-AU afin de regrouper les différents acteurs et
intervenants autour d’'un méme sujet. Il s’agit d’une véritable collaboration entre soignants et
associations de patients.

e Dans le cadre de la Semaine Nationale du REIN : dépistage gratuit de I’Insuffisance
Rénale a Rangueil

> Jour et créneau horaires fixés le 8 mars 2018- de 9h a 16h,



» Présence de 1I’équipe médicale de Néphrologie, ainsi que des équipes soignantes, des
étudiants infirmiers présents dans les spécialités et des diététiciennes,

» Lieu: au sein de ’EA-U Rangueil et Hall d’accueil,

» Un accueil par les bénévoles de 1’association France Rein est réalisé dans le Hall de
I’Hopital Rangueil avec un point d’information.

La fluidité de 1’organisation mise en place et I’engagement des personnes impliquées dans la
manifestation ont permis de dépister 99 personnes, deux fois plus que 1’année dernicre.
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e Dans le cadre de la 1°* journée nationale sur la dénutrition: une journée
d’information et sensibilisation

» Jour et créneau horaires fixés le 5 avril 2018- de 11h a 16h,

> Présence de I’équipe médicale de Nutrition, ainsi que des équipes soignantes :
infirmiéres et diététiciennes,

» Lieu : Rangueil (EAU et Hall d’accueil) / Purpan (Hall PPR)

1" JOURNEE KATIOALE
» _FORMATION
SUR LA DENUTRITION
* "Mon paids windicatewy de taille *

Savril 2018 /ﬁ

e Dans le cadre de la journée mondiale du diabéte : After-work diabéte : atelier
d’échange autour du diabéte et la famille a Paule de Viguier

> Jour et créneau horaires fixés le 14 novembre2018- de 17h30 — 19h30,
» Présence de 1’équipe médicale de Diabétologie de Paule de Viguier, ainsi que des sages-
femmes
» Lieu : Paule de Viguier (hall d’accueil)
» Un accueil par les bénévoles de ’association AFFD/ AFD et Enfance, Adolescence
et Diabéte est réalisé dans le Hall de I’Hopital Paule de Viguier avec des stands
d’information sur :

- Découvrir un diabéte,

- Prendre soin au quotidien, accompagner,

- Alimentation,

- Le diabéte de I’enfant,



- Diabete et grossesse.

Une trentaine d’usagers a participé a cette rencontre conviviale avec un buffet bio a indice
glycémique bas offert.

AFTER WORK
@ Diabéte mm ™

ssionnels

DIABETE ET FAMILLE
mercredi M novembre 2018
7h30 > 19h30

il draccus de Mibgital Pauie de Viguer
330 svenuo de Grande-Br T

e Dans le cadre de la journée mondiale de la BPCO :

> Jour et créneau horaires fixés le 15 novembre2018- de 10h — 16h,
> Présence de I’équipe médicale de Pneumologie de Larrey, ainsi que des infirmiéres,
diététicienne, kiné et une sophrologue pour animer :
Stand activité physique adapté
Stand nutrition
- Stand relaxation
- Stand souffle
» Lieu : Larrey (hall d’accueil)
» Un accueil par les bénévoles de I’association ADIR 31 est réalisé dans le Hall avec un
stand d’information ainsi que la présence d’une infirmiére spécialisée dans les polluants
de I’air (SADIR).

Les usagers venus étaient tres intéressés et ont pris le temps de faire le tour des stands. Les
participants étaient satisfaits.




#+ Autres manifestations de santé a destination du grand public :
e La conférence « Apprendre a connaitre le syndrome Ehlers Danlos »

» Jour et créneau horaires fixés le 28 novembre 2018- de 18h — 20h, intervenant : Dr
Thomas Van de Bossche

» Lieu : Amphithéatre CEC

» Un accueil par les bénévoles de I’association SED 1+ est réalisé au niveau de
I’ Amphithéatre avec un stand d’information.

140 personnes venus de la région Midi-Pyrénées et au-dela, étaient trés intéressés. Parmi eux
de nombreux patient SED (récemment diagnostiqués ou en errance médicale) en demande
d’information sur les différentes formes de la maladie, ses traitements.

Un buffet convivial a été offert par I’association. Un retour trés satisfaisant est constaté de tous
les participants avec une demande d’autres manifestations sur des thémes spécifiques liés au
SED.

Apprendre a connaitre
le syndrome Elhers Danlos

-~
SED fo®

Maladie génétique du tissu conjonctif




Activités de coordination avec les associations

1- Le suivi des conventions d’activités entre associations bénévoles et CHU :

Au 31 décembre 2018 :
- 63 associations de bénévoles ont signé une convention d’activités au sein des
unités du CHU
- 30 associations (assurent des permanences au sein des EA-U)
- 11 d’entre elles ont une double convention.

Les rencontres et échanges téléphoniques/mails lors de la rédaction des conventions permettent
de connaitre, comprendre, et mieux cibler les activités et demandes des associations de malades
et soutien aux familles au sein du CHU-T, et d’établir des liens plus réguliers avec la DQSRU.

Certaines associations se tournent aussi vers une représentation au sein de la CLEU
(Commissions Locales d’Expression des Usagers) ou elles peuvent faire remonter les

problématiques des usagers au plus preés des sites.

2- Activités de lien entre les associations et les unités de Soins;

Le rdle et la place des associations au sein des unités, sont ressentis de maniere tres
diverses aupres des soignants.
Afin d’amener une meilleure connaissance du dispositif, des rencontres sont organisées
ponctuellement pour :
- Améliorer la connaissance interne des associations et des Représentants des
Usagers,
- Améliorer la connaissance des services de soins du p6le de spécialité du CHU
pour les Représentants des Associations et les Représentants des Usagers.
Sous forme de « Tournée des pbles » les associations sont présentées par spécialité
aux cadres de santé. 3 rencontres ont été organisées avec 1’oncopole, le pdle CVM
et uro-néphro.

3- Les Comités Locaux d’Expression des Usagers (CLEU):

Les CLEU, ont été organisées au cours de cette année, sur chaque rive du CHU. lls ont pour
objectif de traiter au plus pres, les problématiques soulevés par les usagers et leurs
représentants, avec la direction et les professionnels du site concerné.

Sa composition est mixte avec des associations, professionnels et représentants de I’ Institution

%+ Ordre du jour CLEU Rangueil :
Une rencontre s’est tenue en 2018 le 26-03-2018 :
- Retour sur la visite du batiment H2

- Point sur les journées de santé publique organisées sur site
- Projet de réaménagement de Rangueil

%+ Ordre du jour CLEU Purpan :



Deux rencontres se sont tenues en 2018:

24-5-2018
- Point sur le projet Prestations d’Accueil et Confort
- Point sur le projet Handisco
- Bilan du stationnement de Purpan au bout de 6 mois
- Questions diverses
12-11-2018

- Projet du nouvel Espace Associations Usagers a I"URM : réouverture prévue
pour fin novembre.

- Travaux HE et PDV (Les Blouses Roses)

- Sécurisation des sites

- Local Bibliothéque Croix Rouge (acces usagers)

4- Accueil et formations des bénévoles

2 sessions de formations intitulées « Accueil du bénévole au CHU » avec un total de 151
personnes ont été réalisées.
Le programme avec une présentation du CHU, les droits du patient, la place du bénévole, les
fondamentaux en hygiéne ont permis d’échanger aprés chaque thématique avec les personnes
présentes, le tout finalisé par un buffet de convivialité.

- Le 13 mars : 69 bénévoles

- Le 6 novembre : 82 bénévoles

1 formation thématiques intitulée «le bénévole et I’écoute » avec 62 personnes a été trés
appréciée.
- Le 18 septembre : 62 bénévoles

En 2018 un total de 213 sont venues aux formations hospitaliéres
5-
#+ Le Guide des Associations Partenaires du CHU : 246 associations répertoriées

Le dernier recensement (septembre 2018) auprés des professionnels fait apparaitre une légeére
augmentation par rapport a I’année 2017.

La réactualisation des données se fait une fois par an. Ce travail de fond est indispensable, afin
de répondre aux sollicitations de plus en plus nombreuses des usagers et des professionnels.

+ Forum des Associations annuels : en juin avec 27 associations présentes (50
bénévoles)

- rencontre inter associative pour développer des sujets et favoriser le travail entre asso
de méme spécialité

- faire connaitre les activités des associations auprés du grand public et des équipes de
soin.



Cette rencontre est trés attendue chaque annee par les associations, pour ces moments de
partage d’expériences, de réseaux et de convivialité, mais aussi d’informations et
d’échanges avec les professionnels de santé.

Perspectives 2019

L’EA-U de Purpan : ce nouvel Espace propose un espace de travail et de convivialité aux
associations qui le désirent. Il s’agit donc en 2019 de voir I’espace vivre grace a la motivation
des bénévoles des associations.

Un écran sera installé en début d’année pour « dynamiser » ce lieu et faire connaitre les
associations grace a des petites vidéos ou diaporama (existants).

- Journée du Rein (14 mars 2019) avec France Rein et en lien avec le service de
néphrologie de N. Kamar

- Projection/débat d’un documentaire réalisé par un patient soigné¢ en dialyse longue
nocturne avec France Rein/TransForme en avril

- Projection/débat du film « Sugarland » avec AFD/AFFD/E,A et D, dans le cadre de la
semaine de prévention du diabete en juin

- Journée de la BPCO (octobre 2019) avec ADIR 31 en lien avec le service de pneumo

- Journée du Diabete (novembre 2019) avec AFFD et AFD

- Une exposition (dans ’EAU — URM) sur le theme de I'endométriose, la fertilité, le
couple avec EndoFrance

- Les formations « accueil du bénévole » et thématiques
16 avril — 18 juin — 24 novembre(18h — 20h a I’Espace Polyvalent du CEC)

- La9iéme Rencontre des associations (février 2019) : un samedi pour favoriser la
meilleure connaissance inter associative et les échanges avec I’ Institution.




Mise & jour annuelle pour le suivi des dossiers des associations, mise en place d’un tableau

unique

Suivi des conventions d’activités et E AU : résiliation et nouvelles + avenants
Rencontre avec tous les présidents d’associations

Poursuivre et terminer la « Tournée des poles » pour améliorer la connaissance
réciproque (RU-associations-cadres) => retour positif des premieres rencontres
organisées en 2018 (par exemple une meilleure collaboration entre I’association Midi
Cardio Greffes et I’unité de transplantation a été constaté).

Promouvoir la collaboration avec de nouvelles associations a la demande des cadres
(France Bralés, ADEPA, Bipodle3l).



