Compte-rendu du Conseil d’Administration du 13 janvier 2024

Membres présents : JM.Audebert - B. Belharet - F.Engerville — A.Ferry
- A. Laforét —F.Tampigny

Membres du Conseil scientifique : M.Paques

Début du CA a 12h30

Ordre du jour :

- Hommage a F.Colcombet

- Dates permanences premier semestre 2024
- Reéunions info Patients en 2024

- Projet de Relais patients OVR Montpellier
- Point Adhérents / finances

- Point groupe de Parole

- Point dons organes

- Congrés SFO

- Point Recherche

- Lettre de vaeux 2024 aux adhérents

- Points Divers :

» En préambule, un hommage est rendu a Frangois Colcombet, Président
d’honneur, de I'association, décédé en avril 2023.
o M.Paques souligne son implication tres forte dans I'association dés sa
création, ce qui en a permis un développement rapide.
» Permanences :
o Dates a programmer / membre assurant la permanence :
= Vendredi 19 janvier : F.Tampigny (accompagné de Bernard
Siano (ancien médecin du travail qui souhaite s’investir dans
I'association)
» Vendredi 9 février : F.Engerville
= Vendredi 15 mars : JM. Audebert (ou si pas dispo Vendredi 8
Mars : F.Engerville) : a confirmer




= Vendredi 5 avril : B.Belharet
= Pour mai et juin : en attente

o Fiche d’information :

= Cette fiche devra étre remplie, si possible, par le patient lors des
permanences afin de garantir la bonne orthographe de son
adresse mail.

o A.Laforét suggere d’écrire les adresses mail « en
majuscules » afin de limiter les erreurs.

= Ces fiches seront envoyeées, en piéce jointe, a B. Belharet avec
le compte-rendu de permanence. afin de constituer un mailing
« nouveaux patients », avant d’intégrer celui des
« adhérents »lors de leur éventuelle adhésion.

» Réunions d’information patients :

o Quatre réunions / an étaient organisées, jusqu’alors, en présentiel
depuis le CHNO des 15/20, le vendredi jour de la consultation, a partir
de 12h30.

= Cette organisation est remise en question en raison des
consultations qui se terminent tard en fin de matinée.

e |l est proposé de faire en 2024 des réunions en
visioconférences uniquement a un horaire convenant le
mieux.

e Apres discussion, le dispositif suivant est proposé :

o Trois réunions en visioconférence :
* |e vendredi 22 mars a 18h
» |e vendredi 14 juin a 18h
* une date sera a fixer pour septembre

o une date sera a fixer pour une réunion en

présentiel un vendredi de décembre
= M. Paques fournira un lien de connexion Internet unique pour
toutes les réunions.

» Projet de Relais patients OVR Montpellier :

o B.Belharet précise que Soumia El Baydi, patiente atteinte d’'une OVR et
suivie au CHU de Montpellier est préte a s’investir dans ce projet.

o M. Paques propose de contacter de sa part le Pr Isabelle Meunier qui
pourra communiquer les noms d’ophtalmos qui traitent les OVR et
manguent d’information.

» |l communiquera ses coordonnées a B.Belharet qui la
contactera.

» Point Adhérents / finances :
o A.Laforét précise que la trésorerie s’éleve a 18.282€ et que la somme
de 15.000€ est mise a disposition des médecins pour la recherche
o Pour 2023, les dons et le nombre d’adhérents sont en forte hausse : 64
dons (4493 euros) et 103 adhérents (2060 euros).




» Reéunions Groupe de Parole en Visioconférence :

o Un point est fait par IM.Audebert (document en PJ) :
» Lors de ces différents échanges ont été évoqués par les
patient(e)s les problemes psychologiques liés aux injections.

A. Laforét signale dans son role de Représentant des
Usagers (RU), avoir été soumis a des plaintes de patients
souffrant de manque d’information et de prise en charge
de leur anxiété, avant et apres les injections ; ils ont le
ressenti d’'une approche « a la chaine », sans soutien
personnalisé.
M.Paques souligne que cette question de 'amélioration
des conditions dans lesquelles les injections se font, peut
devenir un projet majeur 2024 et qu'il faut faire remonter
les infos a la Direction et a Nathalie Grégoire (Cadre de
Santé a la Consultation de la Rétine). Actuellement, un
travail sur cette question est en cours aux 15/20 (entre
autre, projet d’'un masque anesthésiant). Il serait judicieux
de lister toutes les possibilités d’aménagement matérielles
et psychologiques avant et apres les injections.
En régle générale, 'amélioration de la qualité des soins
est un enjeu tres important pour la Direction, y compris
meédiatique ; JF.Girmens est également tres investi dans
ce projet de soins.

v" Un rendez-vous peut étre pris sur ce sujet avec

N.Grégoire

o M. Paques suggere également de faire suivre la réunion de groupe de
parole par la réunion d’information.

> Point dons organes :

o Un point est fait par F.Tampigny (document en PJ) :
= F. Tampigny fait part de la Conférence pour les dons d’organes
a visée thérapeutique a laquelle il a assisté avec B.Belharet le
14 décembre 2023 et signale quelques pistes intéressantes :

Les freins : question de I'apparence du défunt, crainte
d’instrumentaliser le défunt.

Les motivations thérapeutiques : prolonger la vie d’un
malade.

Les motivations vis a vis de la recherche : aider la
recherche.

o Les prochaines actions a mener par F. Tampigny : contact avec le
rapporteur de la loi de fin de vie, contact avec les chefs de partis.
= A. Laforét suggére de trouver un député motivé car le sujet est
délicat et la période n’est pas favorable.

» Congreés SFO :

o Il aura lieu cette année du 4 au 6 mai.



o L’attestation d’assurance devra étre transmise par mail a I'organisatrice
du congres par A.Laforét.

O

Il serait judicieux d’avoir a disposition des flyers, en complément des

brochures et pour un usage plus économique.

» Le contenu et la maquette sont & revoir par rapport a I'existant.
e Pour action : F.Engerville enverra le modele actuel a
chaque membre qui proposera des corrections avant de
faire la demande d’un devis pour la réalisation
= |l est également évoqué de réactualiser les chapitres
« Traitements » et « Recherche » de la brochure dont
I'actualisation remonte a 2019.
e Pour action : A.Laforét doit vérifier 'existence de la
maquette.

> Point Recherche :

o M. Paques indique que I'histologie en 3D fait de gros progrés, qui vont
permettre 'analyse de I'anatomie du nerf optique, jusqu’alors trés mal
connu. ;il précise que Marie Darche, qui participe aux travaux de
recherche a obtenu un poste en CDI.

o Par ailleurs, il signale que les résultats de I'étude sur les traitements au
laser qui pourraient permettre d’économiser des injections, seront
connus mi- 2025.

o Ilannonce également I'ouverture sur le site des 15/20 d’un centre de
rééducation « basse vision ». Cette technique a prouvé son efficacite.

> Lettre de veeux 2024 :

o B. Belharet préparera la version 2024, qui conservera I'appel a
cotisation.

» la périodicité des relances est évoquée.

o Concernant les envois aux adhérents, il est décidé de mettre a jour le
fichier et de supprimer ceux n’ayant pas renouvelé leur cotisation
depuis 2019.

> Points divers :

o

o

La date de la réunion d’AG pour présenter le bilan 2023 et les projets
2024 est fixée au samedi 23 mars a 11h.

B.Belharet et JIM.Audebert rencontreront Julia Recca au studio
théatre de Vitry sur Seine le mardi 16 janvier a 10h30 au sujet du
projet de la piece « Footballeur » et de la composition d’'un groupe
d’acteurs complices.

B.Belharet achétera les chocolats pour offrir a I'équipe de la
consultation de la Rétine.

B.Belharet évoque son souhait de pouvoir acquérir un téléphone

« plus performant » type Iphone pour les besoins I'association qu’elle
soumettra au conseil d’administration lorsqu’elle aura trouve le
modele.

F.Engerville doit se remettre en contact avec JF.Girmens au sujet de
son adresse mail « asso OVR » pour qu’elle soit opérationnelle.



Cloture du CA a 14 h suivi d’un moment festif.
Le Trésorier : La Présidente : La secrétaire

Alain Laforét M-Bernadette Belharet Francoise Engerville
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