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Qualités recherchées

Bon vouloir
Initiative
Capacité a travailler en équipe

Qualite de chef
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Formation personnel
medical
Formation du personnel médical:
* Explication de la maladie

e Présentation des
traitements offerts




Semaine mondiale de
Pimmunodeéficience

Marche pour sensibiliser
la population aux défis
de 'immunodeéficience et
amasser des fonds pour
['‘association.

v Conférence de Jérémie
Demay sur le Bonheur

v’ Jérémie Breteniére,
une découverte!




Journée éeducative 2016

Hotel Québec le 17
septembre 2016

Connaissances,
discussions et rencontres

Prochain rendez-vous :
septembre 2018 a
Québec



Traduction du site web

L

v Pouvoir rejoindre la
clientele
anglophone

v Adapter le contenu
v' Amélioration

constante du site
web francophone
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Nouveaux partenaires

v’ Participer a 'amélioration de la qualité de vie
des patients

v’ Assurer le développement de traitements
difféerents

v Encourager la recherche et le développement
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Porte-parole
Louis-Georges Girard

e Aider a la diffusion de I'information
e Ajouter de la portée aux messages
 Faire connaitre I'association




Service soutien

e Questions
Boite générales

vocale e Demande de
soutien

e Envoi
Boite d’informations
ellldflZlY ¢ Demande de
soutien

e Répondre aux
guestions

e Dynamiser les
conversations
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Publications

Guide de I’APIQ destine aux patients BILINGUE
e Déficit immunitaire primaire
e Déficit immunitaire secondaire

Apprendre a vivre avec un déficit immunitaire

Guide écrit par Eloise Beaupré, patiente dans le
cadre de son projet final en 58 secondaire

Mercia CSL Behring
APiQ



Representations

Représentation aux diverses instances
gouvernementales

* Flrazyr
=RPSCIE>"0

 Assemblée nationale pour I'obtention d’une
stratégie sur les maladies rares au cote du

ROMO
« Tests prenataux



Congres, conférences et

evéenements
Differents congres et événements
AAIQ
ORL
OollQ

Ouverture de la Clinigue d’immunodéficience IRCM
Banque de sang et personnel infirmiers
Assoclations: RMOQ, IPOPI, IDF

HK Stratégies: la place du patient !



Sensibilisation des ORL

Publications

e Publicité et invitation au site
web : Doctissimo et
Passeport Santé

* Infolettre Passeport

* Envoi a chaque ORL
guébeécois: I'affiche des 10
signes

* Présence des représentants

de I'lassociation aux congres
2016 et 2017




Hema-Queébec

* Représentation des patients sur divers
comités:
v' Appel d’offres
v' Comité des receveurs
v' Questionnaire de préparation (J

e Sondage sur la transition
v'Appels aux infirmieres HEHA-Q‘TEELEC
v Appels aux patients IV
v'Objectif d’'amélioration
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FAQ-visuel (numérique)




Educ-APIQ

Présent dans 6 hopitaux
14 disponibles pour distribution

Informe le patient sur les traitements
disponibles et sur les services de 'APIQ

Aide le personnel dans la transmission
d’informations importantes

=

Patients éducation, information et partage... Angio-CEdéme
ImmunoDéficients Héréditaire
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Statistiques par groupe
d’age

50%
45%
40%
35%
30%
25%
20%
15%
10%

5%

0%

0-12 ans

13-17 ans

18-25 ans

26-60 ans

> 61 ans

Inconnu
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Plan 0-25

Création du comité des jeunes

Information a donner concernant lI'importance
I'adhésion au traitement

Création d’un forum précisément concu pour
ce groupe d’age

Activités selon les intéréts de chaque groupe
d’age
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Associations-collaboration

CIPO 3 CIPO

Canadian Immunodeficiencies Patient Organization
Q N
RQMO 2a
(g

I P O P I REGROUPEMENT QUEBECOIS &
DES MALADIES ORPHELINES ‘@®

IDF
O Immune
I Deficiency
Foundation

INTERNATIONAL

PATIENT ORGANISATION
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Par: Genevieve et
Jacgues

Association des Patients
Immunodéficients du Québec



