Association contre ’OVR

Compte-Rendu de ’Assemblée Générale du 23 mars 2024

Le 23 mars 2024, 'assemblée Générale Ordinaire de I'association contre 'OVR s’est
tenue en présentiel au CHNO des 15/20 et en Visioconférence menée par Bernadette
Belharet, Présidente.

Présents : B.Belharet — C.Cathebras - M.Chalaux - P.Daudon — F.Engerville — C.Fey
— A.Laforét- — M.Paques — MJ.Pouillet-Erguy

Personnes connectées : JM.Audebert - S.El Baydi — JL.Leclerc — F.Tampigny

Pouvoirs » 14 recus des adhérents absents soit: 14 / 103 adhérents (L.Auffret-
K.Caignard-B.Charrié-S.Chouffet-M.Daniel-A.Fossa-F.Gerboin-R.Grégoire-
S.Herpson-A.Noret-N.Luciani-F.Perrichon-JC.Soladié-F.Viard)

Début de la réunion : 10h30 - Fin a 12h25
Ordre du Jour :

Rapport Moral et d’activité : B.Belharet
Rapport Financier : A.Laforét

Rapport d’activité scientifique : M.Paques
Projets et actions (pour la recherche et I'association) : B.Belharet

1. Bilan Moral 2023 (B.Belharet) :

o En 2023, nous avons appris de fagon tardive le déces de Francois Colcombet, Président
d’honneur investi au début de la création de I'association ; un hommage lui a été rendu lors
de la premiere réunion de CA de 2024.

o En 2023, les membres de I’Association contre 'OVR ont continué a assurer les missions
selon les 4 axes définis qui sont : Informer/ Soutenir/ Participer (ex : Congres)/ Aider la
recherche.



o En début d’'année, une lettre de voeux cosignée par B.Belharet et M.Pagues a été adressée
aux adhérent(e)s en insistant sur la nécessité de leurs soutiens moral et financier a
'ensemble des projets.

o Evolution de plus en plus prégnante pour la visioconférence afin de répondre aux attentes
des patients (patients de province et patients ne pouvant se déplacer).

o Pour finir cette introduction, B.Belharet précise que malgré ce constat de moins de membres
en capacité d’étre actifs (en particulier lié a des problémes de santé), 'association a atteint
ses objectifs et elle remercie vivement toutes celles et ceux qui y ont contribué.

> Différentes actions mises en ceuvre en 2023 :
o Poursuite des permanences le vendredi: 10 ( 13/01-17/02-10/03-21/04-12/05-16/06-
22/09-20/10-24/11-08/12)
o 6 tenues par un membre de I'association
o 4 par 2 membres (dont 1 lors de la réunion Info du 25/11)

o Entre 24 et 45 rendez-vous programmeés (moyenne 37)
= Entre O et 4 nouveaux patients /permanence (moyenne 2)
» Entre O et 4 patients venant de province et/ou de I'étranger
= Contact entre 13 et 30 patients /permanence soit une moyenne de 20
patients
o Un compte-rendu est fait aprés chaque permanence afin d’en garder une tragabilité
» Dans la majorité des cas, les patients sont satisfaits et font preuve d’intérét
(Réunions d’information)
= 6 adhésions et dons recueillis au cours de ces permanences
= Entre 1 et 11 personnes ont communiqué leur adresse mail ce qui permet
de leur transmettre des informations (dates, lieu, lien de connexion etc.)
» Plusieurs patients ont manifesté leur souhait de participer aux réunions de
groupe de parole en visioconférence
e Mettre a jour régulierement le « fichier adhérents »(aprés le recueil
des informations lors des permanences)

o Poursuite des réunions d’information pour les patients:
= Quatre réunions prévues dans I'année ont été tenues:
e 10/04 -16/06 - 22/09 - 08/12
= Ont eu lieu au 3®me ¢tage Salle Dubois-Poulsen et sous forme de
visioconférence
= Participation aux réunions (présentiel + visioconférence) :
o Moyenne de 14 patients/réunion (entre 11 et 15)
= 1 a6 présents
= 8a12 connectées

o Réunions de groupe de parole en visioconférence :




e A.Cariou anime ces reunions et JM.Audebert coordonne ce groupe pour
I'association
o L’adresse mail : groupe.parole@asso-ovr.fr est utilisée pour
gérer les inscriptions et le suivi de ces réunions
o En 2023 6 réunions : 22/03-19/04-12/05-07/06-29/09-17/11
o 36 patients inscrits
o 23 patients ont participé (18 ont participé a 2 séances / 5 a une
seule / 3 nouveaux patients ont participé a la derniere séance
e Participation gratuite pour les adhérents et colt de 130 euros pour
'association (réglement a A.Cariou / séance)
e Retour tres positif, enthousiaste et encourageant de la part des
organisateurs ainsi que des patients

o Participation alajournée Européenne des Droits en Santé : le 18/04/2023
=  Au CHNO des 15/20
e Stand dans le hall
o 50 contacts: 26 patients -21 membres du personnel 3
accompagnants

o Participation au Congrés des Ophtalmologistes (SFO) :
= || s’est tenu au Palais des Congres de la Porte Maillot & Paris les 6-7-8 mai
2023 de 9h a 18h
= |’association a disposé d’'un emplacement de 2m x 2m au niveau - 2 pres de
'accueil (1 table/2 chaises/1 panneau pour accrocher 1 affiche/1 prise
électrique) et de 5 badges «exposants»
= Le planning suivant a été établi : 1 membre % j sur le stand pour les 3 jours
(A.Laforét-B.Belharet-F.Engerville-F. Tampigny)
e Samedi 6 mai matin : AL/Samedi 6 mai aprés-midi : BB
e Dimanche 7 mai matin : BB/Dimanche 7 mai apres-midi : FE
e Lundi 8 mai matin : FE-FT/Lundi 8 mai aprés-midi : AL
o Contacts avec Associations Labo / OPH orthoptistes /
= Un compte-rendu de tous les contacts établis lors de ces 3 jours a été transmis
aux membres du CA

o Participation ala 1°"¢ Journée de Recherche Clinique :
= Elle aeulieule 15 octobre 2023 au CHNO des 15/20
e 2 membres ont participé a la table ronde réservée aux patients s’est
tenue en fin de journée (B.Belharet/F.Tampigny)

o Participation a une Conférence sur les Dons d’Organes :
= Le 14/12/2023 a Montparnasse Rencontres organisée par la Mutuelle Générale
/ participation de 2 membres (B.Belharet/F.Tampigny)

o Lerapport moral est approuvé a I'unanimite.
2. Bilan financier 2023 (A.Laforét) :
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Rapport Financier 2023 de l'association OVR

Dépenses
Réunions info patients 182,20 €
MAAF assurance 146,14 €
Fournitures : Papeterie +timbres 44,56€
Appel a cotisation par courrier + AG +Voeux (50) 510,23 €
Groupe de parole (A. CARIOU) 780,00 €
Téléphone 178,88 €
SFO (transport) 75,25 €
Diable 63,70 €
Frais gestion de compte banque 67,80 €
Total Dépenses 2 048,76 €

Recettes
Cotisations (103)+ Dons (64) : 103 adhérents 6 553,00 €
Total Recettes 6 553,00 €
Résultat de I'exercice 2022 4 504,24 €
Compte postal 11 054,40 €
Livret A 7 314,57 €
Compte a vue en dollards : -85,50% -86,00 €
TOTAL Réserves financiéres 18 282,97 €

FICHIER adhérents : origine 2009

Adhérents ayant payé au moins une fois depuis 2009 345
Adhérents ayant payé au moins une fois depuis 2019 217

o Lesréunions info patients ont colté 182,20 € (achat de casse-crodtes) mais ce chiffre
diminuera puisqu’elles seront dorénavant en visioconférence

o L’appel a cotisation par voie postale se monte a 510,23€ ; il est donc nécessaire
d’insister sur la cotisation et 'adresse email lors des entretiens avec les patients

o En 2023 il n’y a pas eu de dépenses de recherche et les réserves financieres étant
de 18 282, 97€ : il est proposé d’allouer a la recherche 15 000 € en 2024

Le rapport financier et lallocation de 15 000€ a la recherche sont
approuveés a l'unanimité.

3. Rapport d’activité scientifique ( M.Paques) :

M. Paques remercie I'association pour les dons et 'accompagnement auprés des patients.
Ce dernier point est trés important car il permet d’apporter un relationnel relaxant, bien
nécessaire avant l'injection

o Il est question d’aller plus loin avec des chiens d’accompagnement



o M. Paques fait remarquer que notre association, bien que modeste, est une matrice
d’initiatives ; elle lance des actions qui peuvent avoir de grandes conséquences

o Les 15/20 sont pionniers pour la formation du patient expert, savoir qui pourrait étre exporté.
Il faudra donc pour les prochaines années, se rapprocher de L'Université des Patients et
peut-étre envisager d’en inviter les membres a notre AG

o Se Rapprocher de C.Tourette-Turgis pour avoir des contacts

o Signalons qu’aujourd’hui, il n’y a pas de patient expert OVR, alors qu’il en existe pour
le glaucome, la DMLA etc.

o A.Laforét fait remarquer que nous sommes des « patients ressource ». Les patients experts
doivent passer par une formation de deux années a I'Université. Peut-étre faudrait-il
envisager une formation plus lIégére nous concernant ?

o Pour conclure sur ce point, M. Paques ajoute que la parole des patients a du mal a rentrer a
I'hépital. Si nous nous appuyons sur C.Tourette, nous deviendrons un partenaire majeur.
L’administration nous soutient et nous pourrions nous rapprocher d’autres associations de
patients. C’est un travail de longue haleine, d’autant que la parole entre patients et médecins
est en train de se distendre (cf. déserts médicaux) ce qui est un danger. L'initiative de voir
les patients autour des médecins est bonne car elle permet d’habituer le corps médical a ce
nouvel état de fait. M. Paques compte beaucoup sur I'activité de I'Université des Patients

o Pour Action : B.Belharet doit contacter le Pr Catherine Tourette-Turgis (fondatrice en
2009 de I'Université des Patients)

o Programme scientifique 2023 :

o M.Paques annonce qu’en termes d’histologie, il va y avoir des développements
importants pour étudier la cause des croisements veineux : le laboratoire a émis des
hypothéses originales. L’imagerie en 3D va faciliter le repérage des champs d’intérét
et permettre d’identifier un mécanisme

o le laser doppler réservé pour I'ceil va entrer dans sa phase d’industrialisation, il
permettra de filmer I'état circulatoire de I'ceil

o fin de I'étude du laser dans les macro-anévrismes : résultats début 2025. Il va y avoir
un laser focal pour étudier 'cedeme. C’est une importante avancée qui peut permettre
de diminuer le nombre des injections

o Pour terminer, A.Laforét demande que des factures justifiant le don de 15 000€ soient
produites ; pour ce faire, C.Jaillard, responsable financier, va le contacter

4. Point sur dons d’organes (F.Tampigny) :

o Projet : permettre a un patient de faire un don d’organe a son décés pour faire avancer
des travaux de recherche spécifiés (par exemple, la rétine pour les OVR). S’agissant
d’'une démarche volontaire, il est nécessaire de bien communiquer ce souhait a son
entourage de son vivant, et si possible de le formaliser dans les directives anticipées,
voire dans I'espace santé. Une réflexion sur la communication auprés des proches et
sur la formalisation sera menée dans les prochaines semaines en se rapprochant de
I’Agence de Biomédecine

o Les adhérents qui souhaitent participer a cette réflexion sont invités a prendre contact
avec F.Tampigny via contact@asso-ovr.fr

o F.Tampigny signale également une conférence sur I'évolution des dons d’organes,
mardi 9 avril de 18h a 20h en visio
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o A noter que le don d'organe par un patient agé, loin d’étre un obstacle pour la
recherche, permet de comprendre l'effet du vieillissement et d’'une ou plusieurs
pathologies ayant affecté un organe

o M.Paques fait remarquer que personne au monde n’étudie I'ceil comme le fait les
15/20 et les recherches qui sont faites sur 'OVR peuvent servir d’autres pathologies

5. Projets 2024 :

o Poursuite des actions :

o Poursuite des permanences
o Poursuite des réunions de groupe de parole en visioconférence:

= Le vendredi del7h30 a 19h (19/01 / 08/03)
= Prochaine date le vendredi 26 avril
o Poursuite des réunions Info Patients : modification du créneau horaire, de la
formule, en direct, différé ou compte-rendu
= 4 réunions dont 3 en visio le vendredi de 18h a 19h30 : 22/03- 14/06
»= 1 en septembre en visio : date a prévoir
= 1 enfind’année en décembre
» en présentiel 15/20+ Visio
Participer a la JEDS aux 15/20 le 18/04/2024
Participer au congres de la SFO du 4 au 6 mai Palais des Congrés
» Organisation a finaliser et annulation de notre participation éventuelle
o Créer un flyer pour économiser les brochures
= a destination des patients et des professionnels.(Consultation , Congreés...)
= a destination des patients diagnostiqués OVR a la sortie du service des
Urgences
e travail en cours : livraison mi-Avril
o Réactualiser le livret Info Patients :
= courant 2025
= F.Tampigny signale que le médecin du travail avec qui il est en contact, serait
prét a reformuler la partie « Vivre avec un OVR », ce qui est approuve par
M.Paques
Continuer le projet mené par F.Tampigny sur les dons d’organes
Soutenir et Financer les travaux de recherche : Un montant de 15 000€ a été
voté avec le Bilan financier

o O

o O

o Initier de nouvelles actions :
o Prévoir d’orienter les patients en province vers 'association ; des relais dans les
grandes villes seraient a prévoir (contact avec OPH et S.El Baydi pour Montpellier)
o Contact avec un groupe de théatre Vitry/Seine : composition d’un groupe de
spectateur.rice.s volontaires complices (voyant, non voyant, sportif, amateur
de théatre...) pour la piéce « Footballeur »




o Envisager une collaboration possible avec la Société Tilak Healthcare (apres
réalisation d’'une enquéte sur utilisation du smartphone aupres des patients) pour
I'utilisation de I'application Odysight

o Utiliser un annuaire des internes formés aux 15/20 afin de pouvoir transmettre ces
informations aux patients de province cherchant des contacts et des informations sur
I'association.(M.Paques / administration hopital)

= Doit étre fait avec I'accord des anciens internes
= Pour Action : B.Belharet doit prendre contact par mail avec la Secrétaire du Pr
Paques

o Participer au projet de soins pour prise en charge des patients ayant des IVT

(anxiéte, douleur...
= En collaboration avec JF.Girmens

o Initier un travail avec le personnel de la Consultation, avec N.Grégoire (Cadre),
pour améliorer notre fagon d’identifier les patients «OVR» au cours des
permanences, afin d’améliorer notre fagon d’identifier et d’aborder les patients tout
en restant vigilant pour respecter leurs attentes

e Assurer plus de permanences si les moyens humains le permettent &
I'avenir
o Renforcer I’équipe : constituer un nouveau CA

o Divers :

o B.Belharet enverra le planning & compléter pour les permanences

o Dates des réunions septembre et décembre a fixer

o M.Chalaux demande un retour sur la vidéo longue qui avait été réalisée il y a quelques
années. |l serait souhaitable d’envisager une mise a jour et une version plus courte.
M.Pagues suggere de demander un devis pour une version courte & D.Guérin. (fmc
productions)

o B.Belharet insiste sur le besoin de bonnes volontés nouvelles pour

faire continuer a vivre notre association avec du renfort !
o Les membres du bureau sont réélus

o La composition des membres du CA sera évoquée lors d’une prochaine
réunion

L’ordre du jour étant épuisé, ’'assemblée générale est cldoturée a 12h25.
Le Trésorier : Le Présidente : La Secrétaire

Alain Laforét M-Bernadette Belharet Francoise Engerville
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