COMPTE RENDU AGO 2023

Le 13/11/2023
Horaires : 18h00 - 19h00
Lieu : 39 Rue de la Clef, 75005 Paris & Visio Teams

Nombre de personnes présentes : 8

Ordre du jour :

* Bilan des actions effectuées ;

* Modification des statuts ;

* Renouvellement des membres du conseil d’administration ;
* Questions diverses.

Données importantes sur I'association

Actuellement I'association se compose : 175 adhérents et 40 bénévoles

Nos missions : sensibiliser au handicap, particulierement lorsqu’il est invisible, et
accompagner ceux qui sont touchés ainsi que les proches aidants

Création : 29/09/2022

Reconnue d’intérét général (depuis juin 2023)

Il nous faut attendre d’avoir 5 ans d’existence pour faire les démarches visant a
devenir d’intérét public

Nous avons été élus coup de coeur du public en mai 2023 pour notre engagement a
améliorer la qualité de vie des patients.

Nos actions menées sur I'année 2022-2023 :

Réalisation d’'une campagne de sensibilisation a I'impact des douleurs chroniques
(février - avril 2023) en collaboration avec le Centre National de Ressources de lutte
contre la Douleur (CNRD)
Edition de 4 livrets d'informations sur les maux invisibles avec la diffusion, au total,
de plus de 10 000 exemplaires :
- Limpact des douleurs chroniques (parution février 2023), en collaboration
avec le CNRD
- Les troubles psychiques (parution mai 2023)
- Le handicap invisible (parution mai 2023)
- Lafibromyalgie (parution octobre 2023), en collaboration avec le CNRD et
'association Move As Possible
lls peuvent étre commandés depuis notre boutique solidaire sur HelloAsso
Création de l'exposition « Les Reflets du Handicap Invisible » avec depuis une
installation :
- dans la Pharmacie Eiffel Commerce a Paris (mai-juin 2023)
- ala maison de santé de Le Rousset, prés de Nice (juillet 2023)
- aux murs de CAP BALNEO, centre de balnéothérapie de Grasse (aolt 2023)
- dans le siége social du Laboratoire Pileje, a Paris, (septembre 2023)
- al'événement "le handicap invisible, de plus en plus visible, comment mieux
le prendre en compte ?", organisé a Lyon par I'Agence Régional de Santé des
Hauts de France et la Filere AVC (octobre 2023)



- aux Hospices Civils de Lyon pour la journée nationale des aidants (octobre
2023)
- au siége social de Haute Savoie Habitat, a Annecy, (octobre a novembre
2023)
- en entreprise, au sein de la Société Frangaise de Garantie a Rousset, prés
de Aix-en-Provence, (octobre - novembre 2023)
- a la maison médicale de Dan-Vez a Bain de Bretagne, prés de Rennes,
(novembre 2023)
- au Centre de Réadaptation du Patis Fraux a Vern sur Seiche, en Bretagne,
(novembre 2023)
Cercle de parole, en distanciel, toutes les deux a trois semaines (d’avril & septembre
2023, reprise janvier 2024)
Tables rondes co-animées par des professionnels de santé et des patients (8 tables
rondes de mai 2023 a octobre 2023)
Début de nos collaborations avec le secteur hospitalier pour les ateliers d’éducation
thérapeutique (création du jeu KartAlgique avec I’hdpital Lariboisiére, qui va étre
diffusé dans d’autres services hospitaliers)
Participation au forum du rétablissement en santé mentale (sept 2023) a I'occasion
de notre mois d’actions dédiées a la santé mentale
Début de nos collaborations avec des acteurs de la recherche : Institut Analgesia,
Compare
Participation au congrés du CNRD (octobre 2023) et de la SFETD (novembre 2023)

Nos actions en cours de préparation pour 2023-2024

Edition de 5 nouveau livrets d’informations :
- Maladies rares (février 2024, en collaboration avec la plate-forme d’expertise
du CHU de Bordeaux)
- Douleur neuropathique (janvier, ao(t mars 2024, en collaboration avec le
Centre National de Ressources de lutte contre la Douleur)
- Aidants
- Empiloi et handicap invisible
- Empiloi et douleur chronique
Nouvelle installation de I'exposition (deja prévue : CHU de Bordeaux, février 2024,
Sanofi, décembre 2023, Cour d’Appel de Paris, mai 2024 congrés d’anesthésie
janvier 2024, Congrés de la SFETD novembre 2024)
Création d'une nouvelle exposition sur la douleur chronique qui lie photographie et
illustration — budget : 1 500€
Interview des professionnels de santé et de patients autour de la douleur chronique
de janvier a juin — 3 000€
L'organisation du colloque des maux invisibles, notre plus gros projet pour 'année
2024 :
- Reprendre les codes des congres médicaux avec une meilleure intégration
des patients - budget (lieu a déterminer): 5000 €
- Lobjectif de valoriser le savoirs expérientiel et renforcer I'alliance
thérapeutique entre les patients de santé et les patients
- Certification Qualiopi : étre reconnu formateur, pour mobiliser les
professionnels . - budget : 1500€



- Les associations seront également invitées avec leur stand Compare, Centre
National de Ressources de lutte contre la Douleur, Institut Analgésia

Nos autres souhaits pour 'année 2024 (budget a définir)
Continuer les tables rondes et les cercles de parole
Participer a plusieurs congrés médicaux pour mettre en lumiére les actions de
I'association auprés des professionnels,
Favoriser I'intégration des aidants dans I'’éducation thérapeutique,
Organiser des ateliers inspirés des ateliers d' éducation thérapeutique avec des
patients experts.

Fin de séance : Reléve des votes (47 participations)
o Modification des statuts : 45 voix oui - 0 voix non - 2 voix abstention
e Renouvellement de la cotisation a 5€ : 42 voix oui - 3 voix non - 2 voix abstention
e Election du nouveau conseil d’administration
- Camille RACCA (Présidente), avec 45 voix
- Clarisse HIKOUM (Directrice générale), avec 37 voix
Marine DANIEL, avec 37 voix
Yoléne LEGRIS (Comptable) avec 36 voix
Raquel BARATA avec 35 voix
Fin de I'élection le 13/11/2023 a 18h en distanciel

Divers / Questions diverses :
e Orpha.net — Site web qui répertorie les maladies
e Unafam : Santé mentale et aidants
e Maison perchée : dédiée aux jeunes avec troubles psychiques, organisation
d'expositions temporaires
Collectif je t'aide : aidants
La maison des aidants : aidants pour tout type de maladies

Signature du président Signature du secrétaire
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