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Le nouveau CHU n’est pas une promesse lointaine : il prend forme
dés aujourd’hui avec le lancement de ses premiéres opérations.
Cette année, un lactarium a vu le jour sur le site de Haut-Lévéque,

en 2026 un nouvel Ehpad sera ouvert a Lormont, s'en suivra en 2027

un batiment d’'odontologie a Xavier-Arnozan, en 2028, un institut

de biologie regroupera tous les laboratoires a Haut Lévéque,
Vincent-Nicolas Delpech et en 2029 ouvrira le nouveau service des urgences de Pellegrin.

Directeur général du CHU de Bordeaux Ainsi, un nouveau batiment sera livré chaque année pendant 5 ans.
Ces chantiers modernisent nos infrastructures et améliorent
les conditions de travail. Ils représentent aussi un investissement
massif pour l'excellence des soins et l'innovation. Le nouveau CHU
de Bordeaux : un CHU transformé pour toujours mieux soigner.
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ACTUALITE

VILLE-HOPITAL - LE CHU EN ACTION
POUR HARMONISER GE DUO INDISPENSABLE !

Le 24 janvier 2025, le CHU de Bordeaux a lancé son 1¢ comité de
pilotage « Ville-Hopital ». Ce projet vise a améliorer et simplifier

la relation entre les professionnels de ville et I'hopital.

® En présence du directeur

général, de la présidente de la

CME, de médecins du CHU, de
professionnels libéraux, de directeurs
et responsables des établissements
médico-sociaux partenaires, une
feuille de route ambitieuse a été
présentée et débattue.

Les initiatives existent et sont

déja nombreuses : pour exemple,
depuis mai 2022, la plateforme de
téléexpertise permet de contacter
l'unité d'infectiologie, qui délivre
une quinzaine d'avis externes par
jour. La cellule d’appui gériatrique

a également été créée en septembre
2023 pour éviter les passages aux
urgences et favoriser les admissions
directes des plus agés dans les
services.

Simplifier l'acces a U'hopital
Lobjectif est a présent de compléter

l'offre et de simplifier l'accés a
'hopital. En travaillant ensemble,

CHU et professionnels de ville
pourront mettre en ceuvre
des actions concrétes pour
améliorer la prise en charge
des patients. Dans cette
optique, un questionnaire en
ligne a été soumis tout au
long du mois de mars aux
professionnels de ville, pour
cerner leurs besoins et leurs
avis sur la relation entre Ville-
Hopital. Les enjeux sont nombreux:
maladies chroniques, urgences
non-programmees, ou encore
accompagnement des patients
en fin de parcours hospitalier.

Les professionnels de la cellule
Ville-Hopital vont également a la
rencontre des professionnels du
CHU dans les services, pour mettre
en avant les initiatives existantes
et mobiliser 'ensemble de la
communauté hospitaliére sur

ce projet.

RESSOURCES

D’ici la fin de l'année 2025,

un guichet unique sera ouvert aux
professionnels de ville, permettant
de centraliser leurs demandes et
d’y répondre de maniére homogéne
sur l'établissement.

Projet manageérial : accompagner I'encadrement paramédical du CHU

Le CHU de Bordeaux lance un projet managérial pour soutenir les cadres dans leurs missions au quotidien,
avec pour objectif 'amélioration de la prise en charge des patients. Celui-ci a été bati a partir d’'une journée,
en mai 2024, qui a réuni 160 cadres de sante.

@ Ce projet, conduit par la
Coordination générale des soins,
vise a renforcer les compétences
managériales de 'encadrement
soignant, en développant notamment
la créativité, 'autonomie, la capacité
a gerer l'incertitude, et l'agilité dans
les prises de décisions.

Il s’inscrit également dans la
trajectoire globale de croissance

et de mise en ceuvre du « Nouveau
CHU ». Une convergence médico-
soignante renforcée est au

coeur de cette initiative, avec un
développement des temps de travail
collectifs, des formations et de la
conduite de projet en bindme. Pour
accompagner ces changements, un
dispositif de formation renforcé est
mis en place.

Le projet comprend également
lactualisation du dispositif
d’intégration des nouveaux arrivants,
avec un suivi régulier, la création de
fiches de poste et une cartographie
des compétences.

Ce projet se décline en quatre axes

principaux :

« Valeurs et sens au travail

« Dispositif d’'accompagnement
des futurs cadres

« Développement des compétences
des cadres (posture managériale,
animation d'équipe, conduite de
projet)

* Mise en ceuvre d’'innovations
manageériales (management positif
et inclusif, méthodes agiles, outils
collaboratifs, etc.).



LES REPRESENTANTS DES USAGERS

UN GAFE AVEC...

En février 2025, le CHU a lancé U'opération « Silhouette” » dont U'objectif est de rendre visibles les bénévoles
qui informent et défendent les droits des patients et de leur famille. C’'est lors de cette manifestation
que nous avons rencontré Marie Daspas, Eric Barbezat et Bernard Briot, tous les trois représentants

des usagers (RU) au CHU.

e Pourquoi devenir RU ?

Bernard Briot: Durant ma carriére dans
le secteur social ou lorsque j'étais
directeur de maison de retraite, les
usagers ont toujours été ma priorité.
C'était une chose importante et
logique pour moi de réaliser cette
mission de RU. C'est essentiel que

la personne malade et sa famille
puissent avoir une personne a qui
s'adresser en cas de besoin.

Eric Barbezat : C'est par le biais de
mon association APF France Handicap
que j'ai décidé de m'engager pour étre
le porte-parole des patients et des
familles du CHU.

Marie Daspas : Je suis détachée de
ma fonction de directrice de la Ligue
contre le cancer Gironde pour étre
représentante des usagers. Le coté

Les représentants des usagers sont des acteurs indispensables pour

engagement citoyen et militant

m’a toujours animée dans ma vie
personnelle. C'était donc trés naturel
pour moi de m'investir pleinement
dans cette mission.

D'ailleurs, c'est quoi étre RU ?
Marie : On joue un rdle crucial pour
garantir le respect des droits des
patients et améliorer la qualité des
soins. Nous sommes les porte-parole
des usagers. On peut intervenir a
différents niveaux pour défendre les
droits des patients, participer a la
qualité des soins, recueillir et traiter
des plaintes et, aussi, représenter les
usagers lors de réunions ou au sein
des instances du CHU. En bref, on
participe a la vie du CHU en étant a
linterface du patient, du soignant et
de la direction.

une santé centrée sur e patient. Leur engagement et leur action contribuent
A humaniser I'hopital et & garantir [e respect des droits de tous.

Bernard: Par exemple, nous avons
été tres impliqués lors de la visite

de la certification. Nous participons
également a l'élaboration du projet
d’établissement. Nous sommes aussi
conviés aux réunions sur le handicap,
l'accessibilité...

Eric: Au CHU, on nous demande nos
avis et ils sont pris en compte. Nous
sommes écoutés et valorisés.

On termine toujoursla
rubrique avec un mot, qui
incarne le plus vos missions...

Bernard : Défendre (les usagers).
Eric : Porter (la parole).
Marie : Engagement.

O

* Pour découvrir
l'operation Silhouette,
scannez ce code >

Pour tout savoir sur

les missions des RU et
leurs contacts, contactez
un représentant

des usagers >




L'ART A L"EUVRE

« HOP MUSIQUE » AU CHEVET DES PATIENTS

Le CHU de Bordeaux et la fondation Hop We Care inaugurent un nouveau partenariat : Hop Musique au chevet.
De chambre en chambre, des musiciens soutenus par la fondation viennent interpréter des piéces du
répertoire classique, ainsi que des chansons populaires.

® Ces propositions musicales offrent aux patients
ne pouvant se déplacer l'opportunité de vivre des
moments uniques en compagnie de musiciens
jouant a leur chevet. Au printemps 2025, ce sont

le guitariste Olivier Chassain et le contrebassiste
Guillaume Vallot qui ont déambulé dans les
services du pole de médecine interne pour des
concerts intimistes. Ces instants musicaux ont été
une source d’émotion et de partage, tant pour les
patients que pour les équipes soignantes. Ils ont
pour objectif d'améliorer le parcours de soin par la
musique. Grace au soutien de la fondation, le projet
est amené a se développer en soins palliatifs.

Témoignages des patients de « C’était un super moment, | « Ce fut un

&& lunité 13 de médecine interne | je me suis senti privilégié, Moment de
de U'hopital Saint-André Jj'ai eu un concert prive. » soulagement. »

QUALITE DE VIE AU TRAVAIL
L2 Bulle de Saint-André : ['espace hien-étre

réserve aux professionnels

L'hopital Saint-Andreé est doté depuis peu d’'un espace de détente et de bien-étre pour les professionnels.
Ce projet a pu voir le jour grace au soutien de la Fondation des Hopitaux, du Groupe Pasteur Mutualité et
d’Unikalo. Il a été imaginé en concertation avec les personnels de 'hopital Saint-André, le collectif d’artistes
Cocomo et la direction du mécénat. Située au premier étage du batiment historique, la Bulle est accessible

a l'ensemble des professionnels 24h/24h grace au badge CHU.

® Les professionnels °

avaient émis le

souhait de pouvoir L'aménagement de la
accéder a un espace bulle est incroyable, la
de décompression et décoration est sublime
de détente pendant et les cocons trés

ou apres le travail. confortables. Je vais
Voila chose faite ! revenir réguliérement
La Bulle se compose faire une micro-sieste sur
d’'un espace détente ma pause déjeuner!»
et de 3 lits cocons de Agnes - IDE

sieste, réservables sur

'application Nap&Up,

qui permettent de

profiter d'une micro-

sieste réparatrice de 10 a 20 minutes et d'écouter des audios de relaxation.

La Bulle accueille également des événements éphémeéres sur la thématique du bien-étre
(massages assis par exemple). Cet espace permet de favoriser la qualité de vie au travail
et le bien-étre des professionnels. Un espace dédié aux activités sportives individuelles
et collectives viendra prochainement compléter I'espace de la Bulle.

« Espace trées joliment
décoreé ! Il est agréable

de pouvoir également y
trouver des livres, des jeux
de société dans un cadre
agréable et ressourcant. »
Laetitia - AS



LE DOSSIER

15 000 m*

INSTITUT DE BIOLOGIE ET PATHOLOGIE

FIN CHANTIER - 2028

NOUVEAU CHU -

BIOLOGIE ET ODONTOLOGIE DONNENT
LE TON DES PREMIERES TRANSFORMATIONS

Les contours du nouveau CHU se précisent et les projets continuent d’avancer a un rythme soutenu.
Avec le lancement de projets phares comme linstitut de biologie et pathologie, ou le batiment dédié
a lodontologie, le CHU entre dans une nouvelle ére.

Un institut de biologie
et pathologie a la pointe
de Uinnovation (IBP)

Ce projet ambitieux, dont le coit
représente 85 millions d’euros,
s'inscrit parmi les 26 opérations
du « Nouveau CHU », dont 5 sont
situées a I'hopital Haut-Lévéque.
L'IBP, d'une superficie de 15000 m?,
sera érigé au nord du site de
'hopital Haut-Lévéque, a proximité
du lactarium et s’organisera

sur 5 niveaux et regroupera 13
services, actuellement dispersés
dans différents batiments du CHU.
Cette centralisation permettra une
modernisation sans précédent des
infrastructures, des équipements
et des organisations, tout en
améliorant significativement

les conditions de travail des
professionnels. Pour faciliter la
communication et le transport des
échantillons, U'IBP sera relié par
réseau pneumatique aux différents
services du site. Il disposera
également de son propre accés

logistique et une liaison sera Le batiment, congu par un
assurée avec 'hopital Pellegrin pour groupement mené par Eiffage
garantir un service continu. Afin Construction et les architectes
d’assurer la continuité des soins, TLR Architecture et Celnikier &

un laboratoire d'urgences sera Grabli Architectes, a été pensé
maintenu sur les sites des hopitaux pour s'intégrer harmonieusement
Pellegrin et Saint-André, et une dans son environnement. Il offrira
antenne d’anatomopathologie sera un confort d’utilisation optimal,
située a Pellegrin pour les analyses une maintenance aisée des
extemporanées. installations techniques et une
L'IBP accueillera une large gamme de haute performance énergétique et
services spécialisés, dont l'accueil environnementale.

de biologie centralisée, le centre des Le chantier de U'IBP, qui a débuté
envois extérieurs de biologie, une au premier trimestre 2025, devrait
antenne du centre de ressources s'achever début 2028.

biologiques CRB-P, le Plateau

Automatisé de Biologie Médicale Un nouveau batiment
(PABIM) / Laboratoire d’Urgence dédié a l'odontologie pour

(LU) / Biologie délocalisée, les .
plateaux techniques de méthodes transformer la prise en

physiques et de microbiologie, Charge bucco-dentaire
d'immunologie et protéines Parallélement a ce projet majeur, le
spécialisée, de biologie moléculaire CHU de Bordeaux a choisi Bouygues
(PTBM) et la cytométrie en flux. Batiment, en collaboration avec TLR
De plus, une zone sera réservée Architecture, pour la construction
pour l'installation future d’un de son futur batiment dédié a
plateau de recherche. I'odontologie sur le site de I'hopital



ODONTOLOGIE

Xavier-Arnozan. Ce projet représente
un investissement de plus de

25 millions d’euros et constitue aussi
l'une des 26 opérations du projet

« Nouveau CHU ». Il s’agira

du seul nouveau batiment construit
sur le site de I'hopital Xavier-Arnozan
dans le cadre de ce vaste programme
de modernisation.

D'une superficie de 4450 m?, il

est organisé sur deux niveaux et
regroupera l'ensemble des fauteuils
de médecine et de chirurgie bucco-
dentaire du CHU, actuellement
répartis sur trois sites. Toutefois,
trois fauteuils seront maintenus

au sein de I'hopital Saint- André
pour assurer les urgences de nuit

et la permanence d'accés aux soins
de santé (PASS). Il permettra ainsi
d’améliorer significativement la prise
en charge des patients, la formation
des étudiants et les conditions de
travail des professionnels.

Le batiment accueillera 80 fauteuils,
soit 23 de plus qu'actuellement,

et sa conception permettra une

450 m°

extension future de 30 fauteuils,
portant le total a 110.

Ce nouvel édifice intégrera les

trois services de médecine bucco-
dentaire, le service d'urgences de
jour, le service de chirurgie orale, le
service d'orthopédie dentofaciale,

ainsi qu’un laboratoire de prothéses.

Le regroupement de l'ensemble

des activités du pole de médecine
et chirurgie bucco-dentaire, dans

un méme batiment moderne et
fonctionnel, optimisera le confort et
la prise en charge des patients, la
formation des étudiants et la qualité
de vie au travail des professionnels.
De plus, les accés seront facilités et
adaptés grace a laménagement de
places de parking supplémentaires.
Comme pour U'IBP, ce nouveau
batiment odontologique offrira un
confort d'utilisation optimal, une
maintenance aisée des installations
techniques et une grande sobriété

énergétique et environnementale.
Le chantier de ce batiment débutera
au 4° trimestre 2025 et devrait
s'achever début 2027.

Une transformation globale
des sites hospitaliers

Ces deux projets majeurs s'inscrivent
dans une transformation plus large
des sites du groupe hospitalier

Sud. D'autres initiatives telles

que l'implantation d'un nouveau
lactarium a I'hdpital Haut-Lévéque,
la construction d’une nouvelle
blanchisserie, la validation prochaine
du programme du nouveau batiment
urgences cancérologie cardiologie
pathologies thoraciques et
dermatologie, et la reconstruction
totale de 'EHPAD de Lormont autour
d’un nouveau concept de village,
complétent cette transformation.

Retrouvez 'actualité du Nouveau CHU sur le site intranet




SERVICE

LE CENTRE DE RESSOURGES ET DE COMPETENGES
DE LA MUGOVISCIDOSE ADULTES - QUAND

L'EXCELLENGE OFFRE DES PERSPECTIVES AUX PATIENTS

Le CRCM adultes est intégré au service de pneumologie du CHU de Bordeaux.

Acteur majeur de la lutte contre la mucoviscidose en Nouvelle-Aquitaine, il regroupe des
spécialistes de différentes disciplines (pneumologues, kinésithérapeutes, infirmiéres,
psychologues, diététiciens...), travaillant en étroite collaboration pour proposer une
approche multidisciplinaire et coordonnée aux patients. Entretien avec la Dre Julie Macey,
cheffe de service de pneumologie et responsable du CRCM.

e Qu'est-ce que

la mucoviscidose ?

C'est une maladie génétique

qui affecte principalement les
poumons et le systéme digestif.

Elle est causée par un géne
défectueux, le CFTR, qui rend le
mucus anormalement épais et collant,
ce qui obstrue les voies respiratoires
et digestives. Cela entraine des
problémes respiratoires graves et
des difficultés a digérer les aliments.
Cette maladie concerne environ

1 naissance sur 4500, soit plus de
7500 patients en France.

Quel est le role d’'un CRCM ?

C'est un centre pluridisciplinaire qui
prend en charge des patients pour le
diagnostic et pour le traitement de

la mucoviscidose ou lors d'affections
liees a une dysfonction du géne
CFTR. Ces formes sont souvent moins
séveéres, mais ces patients ont aussi
besoin d’un suivi régulier dans notre
centre. Nous travaillons également en
lien avec le CRCM pédiatrique situé

a I'nopital des Enfants a Pellegrin,
notamment lors de la transition entre
l'enfance et I'age adulte.

La mucoviscidose
entre-t-elle dans le cadre
des maladies rares ?

Oui, tout a fait. La mucoviscidose fait
partie des maladies dites rares. Depuis
2002, un dépistage néo-natal a été mis
en place. Cela permet de dépister 95 %

des patients atteints par cette maladie.

Avant ce dépistage, les personnes
atteintes par la mucoviscidose étaient
dépistées suite a des problémes
respiratoires, digestifs, de la perte
de poids. Ce sont ces signes d'appels
cliniques fréquents qui évoquent ce
diagnostic.

Comment est organisée
la prise en charge au sein
de votre service ?

Les patients sont attendus au CRCM
tous les trois mois, en consultation
intégrée dans un hopital de jour.

Ils voient a cette occasion l'infirmiére,
le kinésithérapeute, le médecin.

En fonction des besoins, ils peuvent
demander des rendez-vous avec les
autres professionnels, tels que des
diététiciennes, des psychologues, des
assistantes sociales, une sophrologue
ou un éducateur en activité physique
adaptée. Tous gravitent autour

du patient pour assurer un suivi
régulier et de qualité. Nous travaillons
également avec nos homologues
libéraux pour assurer le suivi des
patients entre ces différents controles.

Comment é\(olue cette
malad!e ? Oq en sont les
avancees therapeutiques ?

Les médicaments qui ont été mis au
point permettent a la protéine CFTR de
fonctionner a nouveau normalement,
ce qui atténue les problemes de
stagnation de sécrétions collantes

et visqueuses. Lorsque ce traitement
est arriveé sur le marché en 2013, cela
ne concernait que 5 % des patients.
Aujourd’hui, plus de 90 % des patients
répondent favorablement aux
modulateurs de CFTR. Les patients ne
toussent plus. Ils ont une amélioration
de leurs facultés respiratoires.
Aujourd’hui les indications de greffe
pulmonaire pour mucoviscidose sont
devenues rares. Au niveau de l'état
général, les patients reprennent du
poids et ont moins de problémes
digestifs. Toutes ces thérapies
innovantes transforment la prise en
charge de la mucoviscidose et offrent
de nouvelles perspectives d'avenir
aux patients.
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DECRYPTAGE

DON DE MOELLE 0SSEUSE -

UN GESTE SIMPLE POUR
UN IMPAGT IMMENSE

Le don de moelle osseuse est méconnu, il est
pourtant plus simple qu’on ne le croit et peut
offrir a un patient atteint d’'une maladie grave

du sang l'espoir d’une guérison. Le laboratoire
d’immunologie et immunogénétique, responsable
du centre donneur, brise les idées recues et
explique comment devenir un maillon essentiel

pOURQUD! ong VOUS ?

de la chaine de la vie'!

e Pour commencer, qu’est-ce
que la moelle osseuse ?

La moelle osseuse est située a l'intérieur
des os, en particulier les os longs ou
plats, comme le sternum et les os du
bassin. Composée de cellules souches
hématopoiétiques, elle joue un role
essentiel dans la production des globules
rouges, des globules blancs et des
plaquettes. Elle n'a absolument aucun
rapport avec la moelle épiniére, qui

fait partie du systéme nerveux central.
Dans certaines maladies graves du sang,
comme la leucémie, la moelle osseuse ne
fonctionne plus correctement et doit étre
remplacée par une moelle « saine » grace
a une greffe de moelle osseuse.

Comment s’inscrire sur

le registre des donneurs

volontaires de don de moelle

osseuse ?

Vous avez entre 18 et 35 ans ? Vous étes

en parfaite santé ? Rendez-vous sur le

site : www.dondemoelleosseuse.fr

A la fin de votre pré-inscription,

vous avez le choix :

- de venir faire un prélévement de sang
directement au CHU de Bordeaux ;

- de recevoir un kit de prélévement chez
vous, pour aller faire une prise de sang
dans un laboratoire d'analyse de biologie
médicale de ville et nous le renvoyer a
l'aide d’une enveloppe pré-timbrée.

Le laboratoire d'Immunologie établit

votre carte d'identité biologique en

typant les génes du systéme HLA.

DES QUESTIONS ?

Contactez le centre donneur du CHU de Bordeaux :

L
dondemoelle@chu-bordeaux.fr www.dondemoelleosseuse.fr ]

Il procéde ensuite a votre inscription
sur le registre des donneurs volontaires
de moelle osseuse.

Comment se déroule
un don de moelle osseuse ?

Si vous étes identifié comme compatible
avec un patient en attente de greffe en
France ou quelque part dans le monde,
nous vous recontactons pour prendre
des nouvelles, faire des examens
médicaux et rediscuter de votre
engagement a donner.

Le jour J, le don s'effectue :

- dans 80 % des cas par une cytaphérése
d’environ 4 heures (comme un don de
plaquettes), aprés injection de facteurs
de croissance quelques jours avant.

- dans 20 % des cas, et notamment pour
des greffes destinées a des enfants, par
ponction dans les os du bassin sous
anesthésie générale.

En moyenne, il y a une chance sur

1 million de trouver un donneur
compatible dans le monde. La seule
solution pour augmenter les chances
d’en trouver au moins un (et peut-étre
vous), est de s'inscrire sur les registres !

Pré-inscriptions et informations sur :

n00

MALADES ONT
BESOIN D'UNE GREFFE
DE MOELLE OSSEUSE

ans
TEMPS MOVEN D'ATTENTE
AVANT UN CONTACT
APRES SON INSCRIPTION

4] millions
DE DONNEURS
VOLONTAIRES INSCRITS
DANS LE MONDE
recherchés : des jeunes

o NFD
de moins de 35 ans, des

hommes, de toutes origines

2

Les profils des
donneurs les plus



mailto:dondemoelle%40chu-bordeaux.fr%20%C2%A0?subject=
https://www.dondemoelleosseuse.fr/se_preinscrire
https://www.dondemoelleosseuse.fr/se_preinscrire
https://www.dondemoelleosseuse.fr/se_preinscrire

MALADIES RARES -

L'ENGAGEMENT ET L'EXPERTISE

DES PROFESSIONNELS DU CHU

AU SERVIGE DES PATIENTS

Depuis plus de 20 ans, le CHU de Bordeaux s'inscrit dans la
dynamique nationale visant a faire des maladies rares un véritable
enjeu de santé publique. Décryptage par Maider Piquet, cheffe de
projet coordination structures maladies rares.

e Qu’est-ce qu'une
maladie rare?

Une maladie rare est une affection qui
touche moins d’'une personne sur 2000.
Ces maladies sont majoritairement
chroniques, évolutives, et entrainent
des handicaps importants, affectant la
qualité de vie des personnes atteintes
et de leurs proches. On compte

3 millions de personnes touchées

en France, 25 millions en Europe et
350 millions dans le monde. 95 % des
maladies rares n'ont pas de traitement
curatif et 25 % des personnes atteintes
attendent au moins 5 ans pour un
diagnostic. En France, une forte
impulsion s'est développée autour des
maladies rares grace aux différents
plans nationaux de maladies rares et
aux associations réunies en une entité
commune, 'Alliance Maladies rares.

Qu'est-ce qu'une filiére

de sante maladies rares?
C'est un réseau national qui rassemble
et coordonne un ensemble d’acteurs
impliqués dans la prise en charge

des maladies rares. Elle regroupe des
centres de référence et de compétence
maladies rares: structures hospitaliéres
ayant une expertise reconnue dans

le diagnostic et la prise en charge

de maladies rares spécifiques ou de
groupes de maladies rares.

En 2008, la Fedération
maladies rares a vu le jour
au CHU : pouvez-vous nous
presenter cette instance?

Au CHU de Bordeaux, la Fédération
maladies rares, sous la Présidence du
Pr Goizet, professeur de génétique
médicale, et du directeur des maladies
rares et de la recherche clinique, Gilles
Duluc, pilote et anime l'ensemble des

83 centres maladies rares. Elle a pour
mission de partager les informations,
mettre en commun les expériences,
mutualiser les ressources, et mener des
actions communes et transversales,
notamment via la plateforme
d’expertise BexMaRa.

Qu’est-ce que la plateforme
d’expertise maladies rares
BexMaRa?

Lauréate du 1¢ appel d'offres national
DGOS en 2019, la plateforme d’expertise
s'est structurée pour devenir le

bras opérationnel de la Fédération
qui s'appuie sur une équipe dédiée
et transversale. BexMaRa a pour
mission de faciliter et d'améliorer

la prise en charge des patients
atteints de maladies rares en
Nouvelle-Aquitaine. Elle agit comme
un lien et un coordonnateur entre
les différents acteurs impliqués:

les centres de référence et de
compétence maladies rares du CHU
de Bordeaux, les professionnels

de santé de ville et d’hopital de la
région, le secteur médico-social, les
associations de patients... En plus
de l'appui administratif aux centres
maladies rares, elle s'est engagée
dans trois projets transversaux:
renforcer la coordination du diagnostic
génétique, structurer l'organisation
de la transition du suivi de 'enfant a
'adulte, développer les programmes
éducation thérapeutique du patient
adulte (ETP)... Elle développe aussi

Pour en savoir + >

d’'autres axes comme l'aide a la saisie
dans la Base Nationale des Données
Maladies Rares (BNDMR), le soutien a la
recherche, 'amélioration de la visibilité
des centres maladies rares.

En bref, BexMaRa est une structure de
coordination territoriale pour optimiser
la prise en charge des maladies rares
dans notre région.

a

Arrivée d’une Filiere
de Sante Maladies Rares
au CHU de Bordeaux

Pour la 1¢ fois, le CHU de Bordeaux
devient l'établissement porteur
d’une FSMR : FAI?R est la filiére

de santé pour les maladies auto-
immunes et auto-inflammatoires

systemiques rares.

Dans le cadre de la relabellisation
des filiéres de santé maladies rares
en 2025, le Pr Christophe Richez, chef
de service de rhumatologie au CHU de
Bordeaux et coordonnateur du centre
de référence Maladies Rares RESO,

va prendre la coordination de FAI’R
sur le CHU de Bordeaux, accompagné
des Pr Marie-Louise Fremond (Necker-
APHP) et Maxime Samson (Dijon).

m Plateforme d’Expertise Maladies

Rares du CHU de Bordeaux - BexMaRa

@chu_bordeaux_bexmara



, LA MOBILITE DURABLE, AU CEUR

D°UN CHU EN MOUVEMENT

Depuis son premier plan de mobilité en 2009, le CHU de Bordeaux soutient les mobilités
durables en réponse aux enjeux écologiques, de qualité de vie au travail et de santé publique.
Le point avec Cécile Saez, chargée de mission mobilité durable - DRH.

Quels sont les dispositifs
mis en place au CHU ?

Un plan pluriannuel de
développement de l'offre de
stationnement vélos a permis
d’atteindre 1654 places, réparties sur
l'ensemble des hopitaux, avec des
abris sécurisés, des arceaux pour

les vélos cargos et des stations de
gonflage. Par ailleurs, un service de

Y a-t-il des .
aides financieres ?

Le CHU encourage également les
professionnels a la mobilité durable
avec des aides financiéres comme la
prise en charge a hauteur de 75 % des
frais d'abonnement aux transports en
commun ou encore le forfait mobilités
durables qui peut s'élever a 300 € par
an et par personne (vélo, covoiturage,

réparation de vélos est proposé aux
professionnels en partenariat avec
['Atelier REVI. Une communauté de
cyclistes a été créée sur Geovelo’,
calculateur d'itinéraires pour des

trajets plus sécurisés a veélo.
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BENEFICIAIRES DE LA PRISE EN
CHARGE TRANSPORTS EN COMMUN

TEMPS FORTS 2025

* Du 28 avril au 18 mai:
1¢" Challenge vélo

national des hospitaliers

Veél'Hopital sur Geovelo.

Pour participer, rejoignez

la communauté de
cyclistes du CHU'!

* Jeudi 15 mai a Pellegrin:

ateliers autour de la
sécurité routiere et la
prévention des risques
avelo, en partenariat
avec la GMF, M WHEEL-
MOBILITY, TBM, Vélo-
Cité et la Préfecture de
la Gironde: simulateur
vélo et réalité virtuelle

Circuler a vélo, gravage et
espace mécanique auto-

réparation.

* Tous les lundis a Pellegrin

& vendredi et 16 mai a
Saint-André: service de
réparation de vélos de
UAtelier REVI.

trottinette, service d’auto-partage).
Aussi, depuis mars 2024, le CHU et
université de Bordeaux ont uni
leurs forces pour offrir un service de
covoiturage via l'application Karos"

au personnel et aux étudiants.

« Sessions de sensibilisation
a la sécurité routiére
a Haut-Lévéque, en
partenariat avec Velo-Cité:
Mardi 13 mai: session
theorique « La route vue
du guidon ».
Mardi 20 mai: atelier
pratique « Prise en main
d’un vélo a assistance
électrique ».
Mai, juin ou septembre:

accompagnement
individualisé sur le trajet
domicile-travail avec un
moniteur vélo.

Sessions sur inscription
> Intranet, Informations

EN JUIN

Enquéte aupres des
professionnels et des
étudiants du CHU pour
mieux connaitre les
habitudes de mobilité et
les besoins de chacun,

+40%

DE STATIONNEMENTS CYCLABLES
INSTALLES DEPUIS 2021

mesurer la portée des
actions déja mises en place
afin d'actualiser le Plan de
mobilité de l'établissement
et définir les nouvelles
mesures a mettre en
place pour diminuer les
émissions de gaz a effet
de serre associées aux
déplacements.

LE 21 SEPTEMBRE

Ouverture de la halte
ferroviaire de Talence-
Médoquine desservie par
deux lignes TER, Bordeaux-
Le Verdon et Arcachon-
Bordeaux-Libourne (82
trains/jour). Cette nouvelle
desserte va améliorer
laccessibilité a 'hopital
Pellegrin pour les patients
et visiteurs mais aussi
améliorer le quotidien de
nombreux professionnels
et étudiants du CHU.

Des abris sécurisés.

052

PROFESSIONNELS
CONNECTES A KARDS
)

* Professionnels, pour
rejoindre les communautés
du CHU, rendez-vous

sur lintranet, rubrique

« Mobilité durable »,

ou scannez le QR Code :

T




PATIENTS DU CHU DE BORDEAUX,
VOS DONNEES DE SANTE

Lentrepot de données
de santé (EDS) du CHU
de Bordeaux facilite
Uutilisation de vos
données de santé par
les professionnels de
santé a des fins de
recherche, d’étude,
d’évaluation de la
pertinence et de la
qualité de soins.

POURQUOI EST-IL IMPORTANT
DE POUVOIR UTILISER VOS
DONNEES DE SANTE ?

- Pour améliorer votre prise en charge.
- Pour déevelopper de nouveaux traitements.
« Pour prévenir les maladies.

COMMENT SONT PROTEGEES VOS DONNEES ?

- Par le respect de la réglementation
européenne et francaise en matiére de
protection des données personnelles’”.

- Elles sont hébergées dans des serveurs
sécuriseés localisés au sein du CHU de Bordeaux.

- Un traitement systemathue de vos données
est réalisé de facon & empécher toute
identification directe (pseudonymisation).

DES QUEST'ONS 2 Contactez-nous par mail :

QUELS SONT LES
BENEFICES POUR VOUS ?

- Une meilleure compréhension des maladies.
< Un acces a des soins de plus en plus innovants.
< Une medecine de plus en plus personnalisée.

QUI A ACCES A VOS DONNEES ?

- Des professionnels de santé du CHU
de Bordeaux et des chercheurs, pour des projets
autorisés et d’intérét public.

- Vos données ne seront jamais utilisées a des fins
commerciales sans votre autorisation directe.

- En tant que responsable de traitement, le CHU
de Bordeaux est le garant de la protection et de
la sécurité de vos données personnelles.

mesdonneespersonnelles@chu-bordeaux.fr
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