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. INTRODUCTION

L’Association d’anémie falciforme du Québec est un
organisme bénévole, chef de file pour soutenir la cause des
enfants et de toutes les personnes atteintes d’anémie
falciforme au Québec. Cette association a pour but de
sensibiliser les familles sur les bonnnes habitudes de vie et
les compétences d’adaptation face a cette maladie.

QUELQUES CHIFFRES

3539 Personnes suivent I'Association

1342 Abonnés a l'infolettre

2670 Photos affichées sur la page Facebook de ’'AAFQ

350 Heures de massothérapie aupreées de 110 familles

128 Publications d’annonces des événements et activités

110 Participants au symposium scientifique (nov. 2019)

85 Soutien financier aux familles

12 Collectes de sang en partenariat avec Héma-Québec (2021)
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Durant les deux derniéres années, nous avons
fait face a de profonds changements et relevé
d'importants défis, comme jamais auparavant.
Personne ne peux nier que la pandémie
mondiale qui a déferlé sur la planéte, a ébranlé
toutes les sphéres de notre société. Continuer a
ceuvrer aupres des familles touchées par
I'anémie falciforme n’a pas été une tache facile
mais cela demeure essentiel.

Grace a vous tous, familles, bénévoles et
partenaires, nous avons gardé le cap sur la
mission de notre association qui est d’éduquer,
de sensibiliser et de soutenir. Avec votre appui,
nous avons pu éduquer les patients, les familles
et établir un pont avec les communautés.

En sappuyant sur votre participation, nous
avons continué a sensibiliser les communautés
a Montréal, 3 Gatineau et dans le reste du

/ Québec sur la maladie de I'anémie falciforme.

Grace a vos dons, nous avons su offrir un

.-""souti'en aux patients et a leur famille grace a

des act1v1tes et des programmes répondant a

.--"leurs besoms Nous sommes heureux de vous
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I1l. QUELS SONT NOS DEFIS ?

Continuer a offrir des services malgré la crise sanitaire

e Poursuivre les projets a moyens et long terme

* Répondres aux besoins grandissant des personnes atteintes d'anémie falciforme
e Augmenter le don de sang dans la communauté

e Démystifier les services de santé mentale

 Etendre nos services dans d'autres régions du Québec

e Renouveler et étendre les partenariats stratégiques

AU COEUR DE NOTRE MANDAT

01 — Education

Eduquer les patients et leurs familles au sujet de I'anémie falciforme et
sensibiliser le grand public et les autorités sanitaires

02 — Collaboration

Travailler en partenariat avec les milieux hospitaliers, scolaires,
communautaires et gouvernementaux pour mettre en oeuvre des
initiatives bénéfiques aux enfants et aux adultes ayant l'anémie
falciforme.

03 — Recherche

Initier et participer a des projets de recherche en partenariat avec le
milieu universitaire et communautaire afin de développer des projets
g ameéliorerant la qualité de vie des patients enfants et adultes.

__.021 ~  Philanthropie

Sottenif les familles et les jeunes adultes vivant avec l'anémie
falciforme’en collaborant avec les services sociaux et communautaires

ai____n"si qu-'én apportant de l'aide ponctuelle grace-aux subventions et aux
dons de I'Association /
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IV. NOVEMBRE ET DECEMBRE 2020 !

Association d'Ané
Falc ‘.:an-z‘ El\l Qllt
‘E;;:;.;;{S;‘;;'a‘;z
MEDI 7 NOVEMBRE 2020 - 9H30 A 12H3
10e Conférence
scientifique
Enligne!

Programmation de la matinée
9 H 30 - Mot de bienvenue et resume des activites de
I'association, Mr Wilson Sanon

9 H 45 - La stigmatisation et discrimination avec l'aném
falciforme, Dre Simpson Ewurabena, CHEO

7

10 H 30 - Programme du dépistage néonatal de ['anémie
falciforme, Dr Yves Giguére, CHU de Québec

11 H 15 - Covid-19 et anémie falciforme, Dr Yves Paston
CHU Sainte-Justine et Dre Stéphanie Forté, CHUM

12 H 00 - Résumé des présentations par les modérateur:
Professeur Agbobli Christian UQUAM., et Dre Véronigue
Naessens, CUSM

12 H 16 - Remerciements aux conférenciers et aux
participants et fin de la conférence
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des données probantes. Grace a l'implication de nom

L'automne 2020 aura été difficile pour la tenue des
activités prévues a cause des restrictions imposées par la
pandémie. L'Association a su s'adapter en offrant une
programmation virtuelle. La traditionnelle féte de Noel en
grand groupe fut remplacée par la livraison a domicile des
cadeaux de Noel, effectuée par des bénévoles de
1'Association. Nous sommes fiers d'avoir réussi a faire des
heureux avec les étrennes et le soutien offert aux familles

dans le besoin.

Le symposium annuel sur la recherche scientifique et

l'anémie falciforme a su présenté les plus récent
découvertes et les toutes dernieres recherches fondée

/

médecins spécialistes et infirmiéres de Montréal, le

/

(" / ()( . '.,. . .
// symposium a pu avoir lieu.
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V. HIVER 2021

\v Durant l'hiver 2021, la pandémie mondiale de

COVID-19 n'a laissé aucun moment de répit a nos ‘
. communautés, nos villes, notre province et notre |
A pays. Grace a la résilience de ses membres,
e

&'-‘“’-‘-'-"f-"'ﬂ'“-%-' I'Association a su s'adapter aux nombreux

SAMEDI 6 FEVRIER 202 changements et a pu surmonter les obstacles apportés

La sante psychologique

e 2 par le confinement et les mesures sanitaires. La
et I'anemic falciforme

détermination et la flexibilité de I'Association ont

permis I'élaboration de campagnes de sensibilisation,

Présen Emilic Shanks,

de conférences ainsi que la mise en place d'initiatives

nseeivez-vous en ligne dés avjourdhui |

structurantes aidant les patients d'anémie falciforme

a apprendre a vivre la nouvelle réalité de la pandémie.

Concours
< anémie
recolt falciforme

ONALE
POUVOIR DE

Mercredi le 3 février 2021

k| A19 heures (7 pm)
Daphnée Aladin Delva

B T14l6 Radikal

SAMUEL
aX DONNEUR

Régles pour participer:
1- Taggez 2 personnes dans
les commentaires.

ENTRE NOUS

e

/ Association d'A L MICHEROSE PHILOSCA e da]
Iatl ) 1
g Falciforme du Q ! @supercoolfresh_blackninjapizza

2- Abonnez-vous aux comptes suivant:

Sickle Cell An

e “ANEMIE FALCIFORME,
Association of L'ANEMIE FALCIFORME

I"affaire de tous! Commanditaires
oo

}

SUR ZOOM | 2PM
PdcODE DE REUNION:920 4972 4934
gMOT DE PASSE : 521390
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FATES-VOUS ek
UACONEREN  —
TOUTE CONFIANCE! b2

vous donne
maintenant priorité

Pour vous inscrire

Consultez la page A

@ ou appelez

Au printemps 2021, 1'Association a fait la promotion de la vaccination
contre la COVID-19 puisque le vaccin assure une protection

indispensable aux patients déja vulnérables par 1'anémie falciforme. Les Ausucation  anie ochorme d Québec - AREQ
.: f:"l‘ R"ﬂ! C':S-‘W THFI cha s g EUFL‘SE\;P*

IZFZ 50 and &1 pha,

45 ans et plus.

0 ars et plus... See mose

membres ont été fortement encouragé a suivre rigoureusement les
mesures sanitaires. L'Association a distribué gratuitement aux familles

de l'équipment de protection individuel ( masques, gants, germicide, etc.). ~ , Opération
' vaccination

Les familles ont pris a coeur de suivre les consignes de santé publique et FENIDIR

le taux de vaccination des membres a augmenté. L'Association s'est

réjouit de la décision du gouvernement du Québec d'accorder aux
patients atteints d'anémie falciforme un statut prioritaire dans la prise de

rendez-vous pour la vaccination suite aux démarches du comité aviseur

]
de 'AAFQ.
/ ‘ Assouatlnn d'anémie falciforme du Québec - AAFQ
‘ ‘ Vous vivez avec 'anémie falciforme et résidez au Québec? Partagez
vos expériences en complétant le sondage suivant!
Faites votre test
; dedépistage de
s P -
v ; l'anemie
7 e falciforme.
/. '}I_. y
v f
’ 29
' 74
4 P
/S // /
/ 74
o R

Collecte de témoignages sur des situations moralement
problématiques vécues par des adultes québécois atteint...

Edlciforme du Québe
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19 JUIN 2021

Garder
espoir

toute la

Projet Indigo Gn s . :
Une initiative L'été a soufflé un vent de dynamisme dans les

Accédez & du soutien psychologique " voiles de I'Association. En juin 2021, le gala annuel

— de bienfaisance fut organisé de facon innovante en

étant présenté virtuellement.

De plus, a l'occasion de la journée internationale de
I'anémie falciforme, célébrée le 19 juin de chaque
année (décrétée par I'Organisation Mondiale de la
Santé depuis 2006), I'Association mis en place une
cérémonie de reconnaissance en remerciement au
personnel hospitalier de Montréal pour leur travail
exceptionel et leur dévouement pour les enfants,
les jeunes et les adultes souffrants d'anémie
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VIII. ETE 2021-B

L'association a collaboré étroitement avec diverses
organismes canadiens et américains dans le but de
présenter des causeries, des entrevues et des
conférences accessibles virtuellement a tous ses
membres.

De plus, de nombreuses collectes de sang furent
organisées par 1'Association en partenariat avec Héma-
Québec.

Tous les participants ont apprécié la primeur de la
saison estivale 2021, la sortie du 31 juillet, a Valcartier et
aux Chutes Montmorency . Des familles, des adultes, des
ados, des enfants, tous vaccinés, ont profité d'un beau
site touristique du Québec en pleine COVID-19, pendant
un weekend ponctué de rire et de joie en profitant du
parc aquatique et des activités du spa.

Assoclation d'Anémie
Falciforme du Québec

SOIREE DE RECONNAISSANCE 2021

19 Juin
100% EM LIGNE - DES 19K
ACHETEZ VOS5 BILLETS MAINTENANT!
AU PROGRAMME: PERFERMANEES KRTISTIRULS. PRESENTATION
SEIENTIFIWEE. REMISE DE PRI ET FLES ENCARTI
Daniel Banzil
Biba Tinga
Elle Cole
—
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Assaciation d anémie falciforme du Québec - AAFQ
13 September 2021 -

Campagne publicitaire de la Société canadienne du sang
Donnez du Sang, C'est toupours pertingnt!

Canadian Blood Services Adveriisng Campaign

Donate biood, it's sull relevant!

Le début de I'automne 2021 a eu son lot d'effervescence avec la
rentrée scolaire. Comme a chaque année, 1'Association débuta
sa campagne offrant des fournitures scolaire gratuites.

Nous sommes fier du chemin parcouru pendant I'année 2020-
2021!

Les nombreuses activités se sont vues rassembleuses: les
collectes de sang, les journées d’activités sportives, les
webinaires, les bulletins d'information sur la COVID-19, les
publications de l'infolettre, les causeries et témoignages sans
oublier différentes campagnes pour la cause des enfants avec
I'anémie falciforme ayant besoin de fréquentes transfusions de

sang, d'ou l'importance du don de sang.

Assoaciation d'anémie falciforme du Québec - AAFQ
14 September 2021 - @

EEE Ciffusé sur les ondes de TVA samedi demier, voici un
reportage portant sur I'anémie falciforme.

Il est towjours impertant de faire connaitre 12 maladie au grand public,

DURNALDEMONTREALCOM
Apprendre a vivre avec I'anémie falciforme
L'anémie falciforme est une maladie du sang qui touche plus de 50...
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