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1. Introduction
L’Association québécoise des laryngectomisés vous présente son rapport des activités pour la

période du 1° avril 2022 au 31 mars 2023, année encore teintée des restrictions amenées par la
Pandémie COVID-19.

1.1

1.2

Notre mandat et nos services dans un contexte normal

Grace a I'implication de plus d’une vingtaine de bénévoles, que ce soit dans les hopitaux auprés
des futurs opérés du larynx, dans les colléges et universités par la sensibilisation aupres des
étudiants a la problématique vécue par les laryngectomisés, a la rédaction de notre revue
trimestrielle, a 1’organisation d’activités sociales et d’information ou comme membre du conseil
d’administration, 1’Association poursuit sa mission auprés des personnes laryngectomisées,
leurs proches et les intervenants du réseau pour favoriser un retour a une vie la plus normale
possible.

Pour réaliser son mandat, I’ Association a mis en place les services suivants :

e J’accompagnement et le soutien aux laryngectomisés et leurs proches (visites pré et
postopératoires, participation aux équipes multidisciplinaires hospitaliéres, soutien
téléphonique, fournitures au prix cottant, implication lors de rupture des services ...) ;

e l’information et les conseils appropriés pour favoriser I’acceés aux connaissances et la
réadaptation (site web, brochures, revue trimestrielle, secrétariat, ...) ;

e des activités sociales pour stimuler, encourager et améliorer la communication et les
échanges et briser I’isolement (diner de reconnaissance, féte de Noél, Cafés-rencontres dans
les grands centres et en région, ...) ;

e des sessions d’informations ou d’échanges avec les intervenants ou futurs intervenants du
réseau de la santé (dont des étudiants en soins infirmiers et en orthophonie), participation
d’intervenants a des Cafés-rencontres, participation aux programmes universitaires ou
hospitaliers de patient-partenaire...) ;

e des liens étroits avec les différents partenaires du réseau pour la promotion et le
développement de 1’aide aux laryngectomisés et pour s’assurer de 1’équité des services peu
importe la région ou réside les membres ;

e participation a des rencontres d’informations ou des colloques pour mieux suivre 1’évolution
du réseau et faire connaitre les services de 1’ Association ;

e des activités occasionnelles de levées de fonds pour combler les besoins financiers.

Notre programme révisé en raison des restrictions liées a la pandémie
Certaines activités ont pu reprendre dans le cadre de 1’allégement des régles sanitaires entourant

la COVID-19 mais certaines sont demeurées annulées ou ont di étre adaptées. Ces régles étaient
d’autant plus importantes a suivre assidiment parce que nos membres, laryngectomisés, sont
porteurs d’une trachéotomie et dont un certain nombre ont également une condition pulmonaire
sous optimale. Des mesures de compensation, initiées 1’an dernier, se sont poursuivies malgré ce
cadre contraignant et sont détaillées dans ce rapport.
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2. Le conseil d'administration

2.1 Membres du conseil
Au 31 mars 2023, les membres du conseil d'administration de 1’Association québécoise des
laryngectomisés sont :

Jean-Guy Gagnon, président, laryngectomisé

France Fontaine, vice-présidente, laryngectomisée

Sylvie Appleby, secrétaire, conjointe d’un laryngectomisé

Jean-Pierre Boisvert, trésorier, laryngectomisé

Louise Boisvert, administratrice, trachéotomisée

Hannah Jacobs, administratrice, orthophoniste a I’Hopital Général juif

Estelle Larocque, administratrice, laryngectomisée
En somme, quatre (4) des sept (7) membres du conseil sont des personnes laryngectomisées, une (1)
personne est trachéotomisée et une (1) proche-aidante. Un (1) membre est orthophoniste en centre
hospitalier anglophone.

2.2 Réunions régulieres et Assemblée générale annuelle (AGA)
L’Association a tenu 5 réunions réguliéres dans ses locaux entre le 1°" avril 2022 et le 31 mars 2023,
soit :

e les 20 avril, 8 juin, 21 septembre et 14 décembre 2022 de méme que le 15 février 2023,
Il n’y a pas de réunion du Conseil d’administration durant la période estivale.

L'Assemblée générale annuelle (AGA) s'est tenue le 15 juin 2022 dans ses locaux sous la
présidence de M. Jean-Guy Gagnon a laquelle ont assisté 15 personnes, dont 7 administrateurs. Des
quatre administrateurs (4) qui terminaient leur mandat, un seul a accepté d’étre mis en candidature
et a été réélue, France Fontaine. Trois personnes ont accepté le défi et ont été élues comme
membres du CA : Estelle Larocque, Louise Boisvert et Hannah Jacobs. Félicitations aux nouveaux
membres.

3. Les membres de I’Association
Au 31 mars 2023, I’ Association comptait 828 membres, dont 499 dans la région Ouest, 327 dans la
région Est et 2 membres hors province. Les membres sont des personnes laryngectomisées ou des

proches. L’ Association s’assure aussi que les instances impliquées dans la lutte au cancer (Société
canadienne du cancer, Fondation québécoise du cancer, intervenants du réseau de la santé et de
I’éducation en Sciences de la santé, Médecine, Soins infirmiers, Orthophonie, etc) connaissent les
activités de I’ Association en leur transmettant, entre autres, sa revue trimestrielle.
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4. Locaux et heures d'ouverture
e Le local de I’Association demeure au méme endroit, soit au 5565 rue Sherbrooke Est, a
I’intérieur de 1’Ecole Marguerite de Lajemmerais.

e Les heures normales d'ouverture de 1’Association sont du lundi au vendredi, de 9h30 a
16h00. Nos locaux sont toutefois obligatoirement fermés durant les semaines de fermeture
de I’école dans laquelle nos locaux sont situés, soit deux (2) semaines pour la période des
fétes et deux (2) semaines fin juillet.

e En cas de fermeture spéciale de 1’école en dehors de ces périodes, 1’Association reste
accessible en raison du télétravail de I’agente administrative, maintenant le lien avec nos
membres, bénévoles et les intervenants du réseau de la santé.

5. Réalisations/décisions en cours d'année
Chaque année, 1’ Association se dote d'une planification des activités en vue de suivre étroitement

I'évolution des besoins de sa clientéle et des services a offrir.

5.1 Les priorités
Parmi ses priorités, 1’ Association a dii porter son attention au cours de l'année 2022-23 aux points

suivants :

e Identifier les services directs déja amorcés en 2021-22 et qu’il était possible de poursuivre
aupres de nos membres dans le contexte et s’assurer de les maintenir (ex: service
téléphonique, distribution de fournitures, outils de communication, etc.) ;

e Poursuivre avec nos partenaires du milieu hospitalier ’aide a leur apporter pour 1’adaptation
des visites pré et postopératoires des laryngectomisés visiteurs-accompagnateurs, dont
identifier les visiteurs aptes a utiliser les modes de communication en virtuel ;

e Maintenir le suivi périodique des revenus et des dépenses de I’ Association, en portant une
attention particuliere a 1’écart possible entre la subvention du MSSS et les besoins financiers
globaux, compte-tenu de 1’impossibilité d’effectuer bon nombre de nos activités normales ;

e Maintenir les rencontres du CA et I’AGA de maniére & assurer un étroit suivi de la situation
et de faire les ajustements appropriés.

5.2 Les activités des comités en 2022-23

5.2.1 Le comité des visiteurs-accompagnateurs

Ce comité se charge d'assurer a chaque nouveau laryngectomisé sur le territoire du Québec ainsi
qu'a leurs proches, en collaboration avec les intervenants des hopitaux ou s'effectuent des
laryngectomies, la visite pré et postopératoire d'un visiteur-accompagnateur laryngectomisé, pour
les encourager comme laryngectomisé dans cette période difficile et leur offrir, a eux et a leurs
proches, le soutien nécessaire.

e Dix-neuf (19) laryngectomisés sont inscrits sur la liste des visiteurs-accompagnateurs au 31
mars 2023, répartis sur tout le territoire du Québec. De ce nombre, onze (11) ont effectué
des visites au cours de 1’année, soit en présentiel ou en virtuel. Les autres sont demeurés
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disponibles au besoin. Le retour aux visites pré et postopératoires s’effectue graduellement
depuis avril 2022 mais le processus habituel de visites systématiques en présentiel n’était
pas complétement rétabli au 31 mars 2023. En effet, 37 % des nouveaux opérés n’ont pas eu
de contact durant leur hospitalisation avec un visiteur-accompagnateur laryngectomisé,
méme en virtuel ;

cinquante (52) visites formelles préopératoires et postopératoires ont été effectuées par nos
visiteurs-accompagnateurs, a la demande de onze (11) des quinze (15) établissements
hospitaliers ou il s’effectue potentiellement des laryngectomies au cours de 1’année.
Cependant, dans les hopitaux ou ces visites n’ont pas repris, chacun des 30 nouveaux opérés
de ces centres a pu continuer a recevoir notre pochette d’informations (document sur la
laryngectomie, comment accéder aux fournitures, services de 1’Association, etc) grace a la
grande collaboration du personnel de soins, pour un total de 82 au cours de I’année ;

I’offre de fournitures non médicales que 1’ Association a accrue en 2020-21, tels les couvres-
stoma, des attaches souples de canule et des bracelets d’alerte médicale personnalisés aux
laryngectomisés, s’est poursuivie encore cette année et la réponse toujours positive de la
clientéle démontre que I’initiative répond bien au besoin. Toutefois, 1’ Association a eu de
grands délais d’approvisionnement de collets protecteurs de trachéotomie pour la douche
tout au long de I’année, probléme qui n’était pas résolu au 31 mars 2023.

5.2.2 Le comité des "voyageurs"

Les membres de ce comité, principalement des laryngectomisés et leurs conjoint(e)s, effectuent des
présentations dans certains établissements d’éducation, Cegeps, Universités, aupres d’étudiants dans
le domaine de la santé, selon le cas, pour :

sensibiliser les étudiants a la problématique de la laryngectomie totale et des mécanismes a
mettre en place pour favoriser un retour a la vie la plus normale possible aprés la chirurgie :

o ainsi, une équipe de bénévoles a rencontré une vingtaine d’étudiants en soins
infirmiers du Cegep de Sorel-Tracy le 1° décembre 2022 dans une formule
d’échange convivial ; il s’agissait du premier retour a ce type d’activités depuis le
début de la pandémie ;

o le 16 mars, I’équipe a rencontré une vingtaine d’étudiants au Cegep de Maisonneuve.
S’est ajouté cette année, la présence d’un membre trachéotomisé (sans
laryngectomie), aidant d’autant plus a familiariser les étudiants avec ces
problématiques a la fois différentes mais présentant aussi des points communs.

former les étudiants en science de la santé a intégrer les patients dans les prises de décisions
et les amener a développer une relation humaine avec les patients et a tenir compte de leur
projet de vie dans la gestion des troubles a résoudre, approche dite de « patient-partenaire ».
Par la méme occasion, les étudiants en orthophonie se familiarisent avec la problématique de
la laryngectomie totale et ses approches thérapeutiques. Ces activités, sous forme d’ateliers,
ont également connu une reprise, dont :

o les 30 aott 2022 et 18 janvier 2023, atelier en orthophonie a 1’Université de
Montréal, 12 heures ;
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o le 10 février 2023, cours de collaboration interprofessionnelle en santé, Université du
Québec a Trois-Rivieres, 4 heures ;

o les 6, 7, 13 et 14 mars 2023, atelier en orthophonie, Universit¢é de Montréal, 8
heures ;

o les 16 novembre 2022, 15 février et 29 mars 2023, collaboration en Science de la
santé, Université de Montréal, 24 heures.

Par ailleurs, il arrive de recevoir des demandes de rencontres avec les étudiants de niveaux
secondaires pour les sensibiliser aux méfaits du tabac et les inciter a ne pas commencer a fumer.
L’exercice s’effectue généralement dans le cadre de la « Semaine sans tabac ».

5.2.3 Le comité des activités sociales et information

Ce comité, chargé d'organiser diverses activités et de voir a la diffusion de sujets d'information
importants pour le bien-étre des membres, se divise en 3 volets : a) les activités sociales et
d'information, b) la revue et ¢) le site web.

a) Les activités sociales et d'information

Les ACTIVITES SOCIALES ont repris en partie au cours de I’année :
e le Diner de reconnaissance avec 78 personnes le 29 mai 2022

e deux (2) des cinq (5) Cafés-rencontres prévus ont pu étre réalisés :

o un Café-rencontre au CHU de Sherbrooke le 12 septembre 2022 a réuni 23 personnes
o un Café-rencontre au Centre hospitalier de Gatineau le 8 mars 2023 a réuni 17
personnes

e la Féte de Noél a été annulée, le regroupement d’un grand groupe de personnes n’ayant pas

encore sa place dans la situation actuelle, surtout pour cette clientéle avec trachéotomie et,
pour plusieurs, avec une condition pulmonaire sous optimale.

Au plan INFORMATION :

le texte du document principal pour la clientéle, intitulé « Nouvelle voix Nouvelle vie »,
inclus dans la pochette remise par 1’Association aux nouveaux opérés, a €té entiérement
remanié. Pour ce faire le document de 45 pages a été réécrit aprés consultation auprés du
CA, de laryngectomisés et visiteurs-accompagnateurs et auprés de nos partenaires d’origine
des programmes suprarégionaux pour laryngectomisés, les SAL-PAC du CHUM et du CHU
de Québec-Université Laval. Malheureusement, tout le volet photographies, mise en page,
graphisme et impression prévu via le CHUM est retardé depuis 1’automne en raison des
restrictions sanitaires encore en vigueur et de la charge de travail conséquente pour le
service des communications et audiovisuel. Les sommes importantes allouées a ce projet,
qui avaient été retenues au budget 2022-2023 de I’ Association, doivent donc étre gardées en
banque pour 2023-2024.

Un premier Webinaire a eu lieu le 26 janvier 2023 en collaboration avec les orthophonistes
du CHUM, du CHU de Québec-Université Laval et de I’Hopital général juif dont le théme
était « Les protecteurs trachéaux » et auquel se sont inscrites 33 personnes, permettant a des
personnes laryngectomisées de partout dans la province de participer.
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b) La revue Expression d'une Nouvelle voix

L’ Association a maintenu sa publication de 4 numéros de sa revue Expression d'une Nouvelle voix,
soit juin, septembre et décembre 2022 et mars 2023. Au cours de ces numéros, nous avons abordé
plus particuliérement les thémes suivants :

e « Les soins dentaires en contexte de cancer ORL »

e « Recours collectif tabac »

e « Prestations d’invalidité, I’impdt et vous... »

e « Différencier les services suprarégionaux des hopitaux et ceux de 1’ Association »

e « Les protecteurs trachéaux »

e « Parlons reflux », etc...

En plus des informations générales, nous abordons des textes pour favoriser le plaisir de vivre et
leur sécurité. Nous avons également chaque revue un encart en anglais pour répondre a la demande
de notre clientéle anglophone. Dans son édition de septembre, I’association a effectué un sondage
sur I'utilisation des protecteurs trachéaux pour déterminer la connaissance de nos membres a cet
égard et leurs préférences.

La revue a été distribuée a plus de 1000 laryngectomisés, proches et intervenants.

c) Le site Web

L’ Association met réguliérement a jour son site Web qui a été complétement remanié en 2019-20 :
informations, achats de produits, conseils pratiques. Des informations sont également déposées sur
Facebook. Nous avons également une infolettre dés I’envoi de chaque revue trimestrielle pour
annoncer les derniéres nouvelles et offres, ce qui a eu pour effet de maintenir un haut taux de
fréquentation de notre site Web.

5.2.4 Le comité des finances

Le trésorier élabore les projections budgétaires annuelles, prépare les comparatifs mensuels,
présente les rapports périodiques lors des CA et se charge des liens avec le comptable pour les
obligations financiéres et fiscales. Il révise les conditions financiéres de travail de notre employée
pour présentation au CA et documente la demande de renouvellement de la subvention aupres du
programme de PSOC du MSSS. Le comité se réunit au besoin.

Le rapport financier annuel fait 1'objet d'un document spécifique.

5.2.5 Le comité ad hoc sur ’avenir de I’ Association

Un comité ad hoc a été mis sur pied en février 2023 pour regarder 1’évolution de la clientéle des
opérés du larynx, les ressources bénévoles et les services a nos membres.
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A noter que notre rapport financier annuel fait état d’un montant d’actif net grevé d’affectations
internes pour couvrir les colts qui découleront des démarches qui se poursuivent pour
maintenir au mieux les services offerts par I’ Association et assurer sa pérennité.

5.2.6 Le comité des relations avec les partenaires
Les relations soutenues avec nos partenaires demeurent une priorité. Voici notre implication cette

année :

® lien continu avec les centres hospitaliers concernés plus étroitement par les laryngectomisés, en
particulier le Centre hospitalier de 1'Université de Montréal (CHUM) et celui de Québec (CHU
de Qc-Université Laval) responsables des programmes suprarégionaux pour la distribution des
fournitures et prét d’équipement pour la communication et les soins de trachéotomie. Des liens
étroits s’établissent également lorsque du nouveau personnel prennent en charge des
laryngectomisés dans différents établissements du réseau de la santé ; la présence au CA d’une
intervenante de 1’Hopital général juif favorise le lien avec le secteur anglophone ;

® participation au congrés du Programme québécois de cancérologie « Ensemble en réseau pour
vaincre le cancer » tenu les 17 et 24 novembre 2022 en mode virtuel ;

e rencontre le 31 aolt 2022 et le 24 janvier 2023 des représentants de la compagnie Inhealth,
compagnie de fournitures pour laryngectomisés, et qui s’installe depuis 1’été au Canada et désire
faire connaitre leur nouvelle organisation.

e rencontre le 21 novembre 2022 de la compagnie Atos Medical, pour discuter des données
pancanadiennes en regard des « Echangeurs d’air et de chaleur (HME) », dont les cofits limitent
I’acces de ce dispositif pour certains de nos membres.

6. Conclusion

Cette année, encore quelque peu teintée des restrictions COVID-19 pour tous et chacun, a tout de
méme permis de ramener une part de normalité pour certaines activités de 1’Association mais
demeure encore sous-optimale, en particulier en ce qui a trait au soutien apporté par nos bénévoles
visiteurs-accompagnateurs dans ce contexte, évidemment nécessaire. En effet, le modéle que
constitue le visiteur-accompagnateur est reconnu pour aider les nouveaux opérés a garder espoir.
Mais I’AQL a, de son mieux, adapté sa participation pour soutenir ces personnes et leurs proches.

En tant que président de I’ Association, j’aimerais remercier tous et chacun concernés de leur apport
inestimable et des efforts importants mis au mieux-étre des laryngectomisés. Comme toujours, cette
implication permet de "faire toute la différence".
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