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Message de la présidente
Chers amis et supporteurs,

Comme nos amis de la cote Ouest I'ont déja constaté, 1'été pointe finalement le bout de son
nez. J’espere que tout le monde apprécie le retour du temps doux.

Les derniers mois ont été assez mouvementés pour nous. En Ontatio, ’Assurance-santé
Plus a été mise a jour, nos réunions de groupes de soutien aux patients se déroulent bien
et notre dynamique équipe travaille fort a préparer notre Journée éducative pour les
patients 2019.

I’Assurance-santé Plus est le régime d’assurance-maladie de I'Ontario pour les enfants. Sa
mise en ceuvre a permis a ces derniers d’accéder a une vaste couverture des médicaments
d'ordonnance, comme le RAMO standard, mais une mise a jour a été appliquée en avril. En
vertu des nouvelles dispositions, les patients qui bénéficient d’un régime d'assurance privée
ne seront plus couverts, contrairement a ceux qui n’en bénéficient pas. Vous pouvez trouver
plus de renseignements a ce sujet, a I’adresse sickkids.ca/AboutSickKids/Newsroom/Past-
News/2019/OHIP-changes.html.

Nous avons tenu avec succes plusieurs réunions de groupes de soutien aux patients,
notamment a Montréal, Kamloops et Vancouver Nord. Si aucune réunion n'a eu lieu dans
votre région depuis quelque temps et que vous souhaitez qu'il y en ait, communiquez avec
nous.

En terminant, restez a 'affut des détails concernant notre Journée éducative annuelle
pour les patients. Pour ceux qui viennent de se joindre a PACAAM, cette Journée
éducative est une occasion pour les patients de partout au Canada de se rencontrer une fois
I'an. On y offre des conférences par des hématologues canadiens de renom, des infirmiéres,
des spécialistes du soutien aux patients, et bien sir, des patients et leurs aidants de notre
communauté.

Plus de renseignements viendront a mesure que les détails seront connus. Suivez-nous sur
Facebook, Twitter, Instagram, LinkedlIn et en ligne pour des mises a jour.

Comme toujours, nous vous remercions de votre précieux appui et nous espérons vous
rencontrer lors d’un prochain événement pour les patients qui se déroulera prés de chez
vous.
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Nouvelles de

I'Alberta/C.-B.

Par Fiona Lewis, agente de liaison

Alberta/ C.-B.

Une réunion du groupe de soutien aux
patients de Vancouver se tiendra le
samedi 8 juin de 10 a 11 h 30.

Notre conférenciére sera Monia Walia,
infirmiere, coordonnatrice des soins
pour le Programme de leucémie-GMO
de 'Hopital général de Vancouver, qui
nous expliquera la signification des
taux sanguins.

La réunion aura lieu a la Multicultural
Helping House Society, 4802, rue
Fraser a Vancouver. Stationnement
disponible dans la rue.

Journée éducative

pour les patients

Joignez-vous a nous cette année a
Calgary, le samedi 19 octobre 2019, a
I'occasion de la Journée éducative
pour les patients.

Le formulaire d'inscription et l'ordre
du jour sont inclus dans le présent
bulletin. Nous prévoyons une journée
formidable et nous espérons y voir les
patients et les aidants en grand

nombre.

Nouvelles de

I'Ontario

Par Cindy Anthony

Nous accueillons avec plaisir Kimberly
Brunelle a titre de coordonnatrice

régionale du soutien aux patients pour
I'Ontario.

Kimberly a travaillé aupres de
programmes gouvernementaux et
d’organismes a but non lucratif
comme I’Association pulmonaire de
I’Ontario, la Société canadienne du
cancer et le Programme régional de
cancérologie de Mississauga Halton
Centre-Ouest.

Kimberly entrera en fonction le

1er juin 2019. Elle est impatiente
d’apporter son appui aux patients et a
leurs aidants en Ontario.

A la rencontre de
deux infirmieres

monitrices

Dans le cadre de notre série en cours,
nous souhaitons vous présenter deux
infirmiéres monitrices.

Cindy Sheaves

Je m’appelle de Cindy Sheaves et j'ai
obtenu mon dipléme d’infirmicre au
College du Sault en 1990. J'ai travaillé
dans différents domaines au fil des
ans, ce qui m’a permis d’approfondir
mes connaissances et de parfaire mes
habiletés en évaluation. J'ai
notamment travaillé en médecine, en
chirurgie et en soins de longue durée.

J'ai aussi été infirmiere visiteuse
lotsque j'étais a 'emploi de I'Hopital
de la région du Sault et j'ai fait partie
de la premicre équipe de soins
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palliatifs et de traitement IV de la ville,
avec les infirmiéres de ’Ordre de
Victoria d’Algoma.

Je suis infirmiére en oncologie depuis
17 ans. Je suis passionnée
d’hématologie et je travaille aupres de
notre hématologue, le Dr Danny Hill,
depuis six ans. Le groupe
d’hématologie réunit une population
trés hétérogene de patients et je me
sens honorée et privilégiée de pouvoir
les appuyer en assurant la coordination
de leurs soins, la gestion des effets
secondaires de leurs traitements, la
surveillance de leurs analyses
sanguines, et comme agent de liaison
avec les autres membres de notre
équipe multidisciplinaire.

Je détiens une certification en
oncologie de I'Association canadienne
des infirmiéres et infirmiers du Canada
ainsi quen chimiothérapie et en
biothérapie de I'Institut De Souza, que
je renouvelle chaque année.

Je m’enorgueillis de vouloir toujours
apprendre plus. J'ai pris des cours de
langage des signes pendant trois ans. A
I’heure actuelle, je suis des cours de
courtepointe qui me passionnent. J'ai
deux grands enfants dont je suis tres
fiere. Ils sont tous les deux instruits,
autonomes et ce sont de bonnes
personnes.

Dans nos familles, nous avons tous
connu quelqu'un qui a souffert de
cancer. C'est aussi mon cas. Ma meére
est morte d’un cancer du sein et mon
pere a été traité pour un carcinome a
petites cellules d'origine inconnue.
Mon fils a survécu a un lymphome
lymphoblastique infantile et a recu de
la chimiothérapie pendant deux ans. Je
suis extrémement chanceuse d’avoir
encore mon pere et mon fils avec moi.

Je prends donc mon travail trés au
sérieux et j’adore ce que je fais, parce
que je sais ce qu’on peut ressentir
quand on entend ces mots. Je connais
cette peur, mais sachez que vous
n’étes pas seul pour traverser cette
épreuve. Des gens sont la et se
soucient de vous.

Cindy Murray

Camino Inka-Inka Irai
Piscacucho km 82

Renvenido - Welcome - Bienvenu - Benvenuto

Je m’appelle Cindy Murray et je suis
infirmiere praticienne au Programme
des cancers hématologiques
complexes du Centre d’oncologie
Princess Margaret a Toronto. Je
travaille dans un hépital de jour tenu
par des infirmiéres, qui regoit des
patients atteints de leucémie aigué, de
SMD et d'anémie aplasique. Je suis
infirmieére depuis 37 ans et j’ai toujours
travaillé dans le domaine des cancers
hématologiques - c'est ma passion. Je
continue d’apprendre chaque jour et,
franchement, je ne me suis jamais
ennuyée.

J'ai obtenu mon baccalautéat en
sciences infirmiéres de 1'Université
Western Ontario en 1982 et ma
maitrise a I'Université de Toronto en
2001. J'aime enseigner et j’ai un poste
clinique au programme de sciences
infirmiéres a 1'Université de Toronto.

Pendant mes loisirs, je suis
passablement active. J’adore la
bicyclette, la randonnée, le ski, le
kayak et les voyages. L'an dernier, ma
fille et moi sommes allées au Machu
Picchu par la piste Inca. C’a été un
voyage mere/fille formidable pour
célébrer son diplébme universitaire.
(Non, elle n'a pas suivi mes traces :
c'est une artiste de talent.)

Faites la

connaissance de nos
bénévoles

En I'honneur de la Semaine nationale
du bénévolat, PTACAAM tient a
souligner le travail des nombreux
bénévoles canadiens qui, sans relache,

donnent de leur temps, et ne
ménagent pas leurs efforts pour aider
les insuffisants médullaires avec
générosité et dévouement.

Ces personnes améliorent et
enrichissent immensément notre
organisation. Leur travail de chaque
jour au nom de PACAAM est un don
précieux, un geste de bonté. Elles font
sentir aux malades qu'ils ne sont pas
seuls et que quelqu'un est la pour les
écouter et les aider.

A tous nos bénévoles, un grand merci.
Nous n’y arriverions pas sans vous.
Nous avons posé des questions a
quelques-uns d’entre eux au sujet des
raisons de leur engagement. Voici ce
qu'ils nous ont répondu.

Clara de Abreu, Toronto

Pourquoi étes-vous devenue
bénévole a PACAAM?

Ce qui m’a inspirée a devenir bénévole
pour PACAAM, ¢'a été ma
participation a des réunions
mensuelles d’un groupe d’entraide.
Lorsque j'ai recu un diagnostic de
SMD en 2004, on m’a dit qu'il
s’agissait d’'une maladie rare. En
participant aux réunions, je me
retrouvais avec des gens comme moi.
Je fais du bénévolat pour pouvoir
pattager mon histoire avec d'autres
malades qui viennent de recevoir leur
diagnostic.

Expliquez-nous ce que vous faites.
Depuis sept ans, je donne du temps au
Centre des sciences de la santé
Sunnybrook, qui m’a sauvé la vie. Je
suis bénévole les mardis 2 la clinique
du cancer du sein et les vendredis a la
Clinique d’hémato-oncologie.

J'aime rencontrer les patients et les
réconforter pendant cette période



stressante de leur vie. Une fois pat
mois, je tiens le stand d’information de
PACAAM ou les gens peuvent
s’arréter pour se renseigner au sujet
des maladies du sang. C'est aussi une
occasion pour les patients atteints de
SMD d’échanger avec moi et je leur
raconte mon parcours. En parlant aux
gens, j'ai 'impression qu'ils sont
soulagés de savoir qu'ils ne sont pas
seuls.

Avez-vous une histoire a partager
avec nous concernant votre
expérience de bénévole?

Je me passionne pour les diverses
facons de partager mon histoire et j'ai
préparé une vidéo sur YouTube
intitulée « Clara’s Story ». J’explique ce
que ¢a signifie de vivre avec un SMD,
les transfusions sanguines régulieres et
la surcharge ferrique qui en découle.

Quel serait votre message aux
personnes qui songent a devenir
bénévoles pour PACAAM?
J'encourage tout le monde a
s’impliquer. Plus nous partageons
notre message au sujet des SMD, plus
nous pouvons sensibiliser les gens a
cette maladie rare.

Catherine Knoll, Ottawa

Pourquoi étes-vous devenue
bénévole a PACAAM?

Je voulais partager mon expérience
avec les patients et leurs familles qui
font face 2 une insuffisance
médullaire.

Lorsqu'on recoit un diagnostic de
maladie rare, on peut se sentir tres

seul. Environ six mois apres mon
diagnostic, je me suis rendue a une
journée d'information pour les
patients 2 Toronto. Clest la premiére
fois que je rencontrais un autre patient
atteint d'anémie aplasique, et j'ai pu
entendre son histoire et partager la
mienne. J'ai aussi assisté a des
conférences et fait le suivi avec des
médecins qui m’ont aidée a
comprendre les options
thérapeutiques qui s’offraient a moi.

Plus tard au cours de cette année-la,
j'ai participé a une conférence
nationale aux Etats-Unis. Aller
entendre des médecins et chercheurs
de renom dans ce domaine et avoir
l'occasion de poser des questions, et
d’écouter Phistoire d’autres patients a
été une expérience inoufe. J'ai constaté
qu'il y a autant de points de vue, de
facons de s’adapter et de vivre avec la
maladie, de réactions aux traitements
et de résultats qu’il y a de patients. C'a
été une rencontre fructueuse,
encourageante et bénéfique.

Expliquez-nous ce que vous faites.
J’anime un groupe de soutien de
PACAAM a Ottawa chaque mois. Je
participe a ce groupe d’entraide depuis
sa création en 2009, et j’en suis la
présidente depuis 2010.

En groupe, nous partageons nos
histoires et les renseignements que
nous avons recueillis sur les
traitements; quand les membres
repartent, ils sont non seulement
mieux informés, ils ont aussi le
sentiment d’appartenir a une
communauté.

Avez-vous une histoire a partager
avec nous concernant votre
expérience de bénévole?

Ce n'est pas seulement une histoire;
c'est un patcours marqué par
l'empathie et un sentiment
d’appartenance. Globalement, le
groupe de soutien vient en aide aux
patients, anciens et nouveaux, ainsi
qu’a leurs familles en leur procurant
un endroit ou conter ce qui leur arrive
et apprendre de expérience d’autrui.

Quel serait votre message aux
personnes qui songent a devenir
bénévoles pour PACAAM?

C’est extrémement gratifiant de venir
en aide aux autres patients pendant
leur parcours. Dans ce groupe, nous
apprécions esprit d’entraide et les
échanges mutuels qui nous rendent
plus riches.

Caroline Laug

hlin, Toroto

Pourquoi étes-vous devenue
bénévole a PACAAM?

Mon mari Bill et moi appuyons
PACAAM depuis plus de 30 ans. A
I’époque, il n'y avait pas de soutien
pour les familles aux prises avec
I'anémie aplasique. Les SMD n'avaient
pas encore été reconnus et on n’avait
jamais entendu parler ’HPN.

Expliquez-nous ce que vous faites.
Je fais du bénévolat a la clinique
d’insuffisance médullaire et de
myélodysplasie de 'Hépital pour
enfants malades de Toronto. Je patle
aux patients et a leurs familles. Je leur
offre tout le soutien possible. Je les
renseigne au sujet de PACAAM, des
réunions de groupes de soutien et des
journées éducatives. Je leur donne des
renseignements a jour au sujet des
services offerts par TACAAM et si
possible, je les mets en contact avec
d'autres familles touchées par une des
trois maladies représentées.

Avez-vous une histoire a partager
avec nous concernant votre
expérience de bénévole?

Juste apres avoir quitté une réunion du
groupe de soutien, une jeune fille m’a
abordée en disant qu’elle avait assisté a
la réunion. Elle m’a rappelé que nous



nous étions déja rencontrées il y a
quelques années; je lui avais alors dit
qu'il existait un traitement pour
l'anémie aplasique. Grace a cette
information, elle a subi une greffe et
elle étudie maintenant pour devenir
infirmiere clinicienne en hématologie.
On ne sait jamais ce qu'une breve
rencontre peut faire pour changer la
vie d'une personne.

Quel serait votre message aux
personnes qui songent a devenir
bénévoles pour PACAAM?

C’a été l'expérience la plus gratifiante
de ma vie. Les personnes ont besoin
de savoir qu'elles ne sont pas seules et
que des gens sont la pour sympathiser
avec elles et se soucient de ce qui leur
arrive. Il y a beaucoup plus d'espoir
que dans les années 1990.

Marilynne Convey, Victoria
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Pourquoi étes-vous devenue
bénévole a PACAAM?

Un diagnostic d'anémie aplasique m'a
amenée a contacter un ami qui m'a
bien renseignée. Je suis une infirmiere
a la retraite et il m’a semblé que mes
connaissances et mon expérience
pouvaient étre utiles. J'aime étre
occupée, et je suis bénévole aupres
d'autres organisations en plus de
PACAAM.

Expliquez-nous ce que vous faites.
Je joue au curling et au bridge. Je fais
des courtepointes. Je suis bénévole
dans un musée du costume et je
travaille comme bénévole chaque
année a la ligne d'atrivée d’un
marathon. J’aime marcher avec des
amis et mon chien et je fais également
partie d’'un centre pour personnes
agées. Je suis membre d'un club de

randonnée et je participe chaque fois
que ma santé me le permet.

Avez-vous une histoire a partager
avec nous concernant votre
expérience de bénévole?

L’une de mes responsabilités en tant
que membre du conseil de TACAAM
est de promouvoir le programme de
formation en soins infirmiers au pays.

J'ai beaucoup apprécié assister au
Congres de ’Association canadienne
des infirmiéres en oncologie (ACIO) a
Chatlottetown, 1.-P.-E., 'année
derniére. Plus de 400 infirmicres de
pattout au pays y ont assisté et j'ai
essayé d’en rencontrer le plus grand
nombre possible pour partager des
renseignements sur les insuffisances
médullaires et leur parler de par
IPACAAM. J'ai aussi fait la
connaissance de la lauréate 2016 de la
bourse d’¢tude ACAAM-Association
des infirmiéres et infirmiers du
Canada.

J'ai eu la chance de recruter des
infirmieres qui se sont jointes au
Réseau de formation en soins
infirmiers de PACAAM, dont le role
est de renseigner le personnel infirmier
au sujet de notre association et des
maladies comme ’AA, les SMD et
PHPN. Actuellement, notre réseau
compte 16 infirmiéres monitrices.

Quel serait votre message aux
personnes qui songent a devenir
bénévoles pour PACAAM?

Clest tres utile de pouvoir patler a
quelqu'un qui souffre de la méme
maladie que soi et qui vit des
expériences similaires. Il faut étre
ouvert, car on ne sait jamais la joie que
l'on peut ressentir soi-méme ou
générer chez les autres.

Vivian Do, Toronto

Pourquoi étes-vous devenue
bénévole a PACAAM?

Je suis une comptable de métier et je
voulais acquérir une expérience aupres
d’un conseil d'administration en
commengcant par le secteur a but non
lucratif pour me sentir utile a la
société. [’ACAAM était a la recherche
d’une trésoricre, ce qui m'a permis de
faire ma part pour le fonctionnement
de l'organisation au quotidien.

Expliquez-nous ce que vous faites.
Je travaille au service de la
comptabilité d’une entreprise de
recrutement de cadres. Nous
travaillons partout au Canada pour
aider nos clients a chercher et pour
aider nos candidats a décrocher
Iemploi de leurs réves.

Avez-vous une histoire a partager
avec nous concernant votre
expérience de bénévole?

Ce que je préfere, c'est entendre tous
les témoignages positifs et les
anecdotes des patients qui se sont
sentis soutenus par l'organisation. J’ai
I'impression qu’avec I’équipe, nous
touchons ces gens aux prises avec des
maladies rares, nous les aidons 2
retrouver espoir, a reprendre des
forces.

Quel serait votre message aux
personnes qui songent a devenir
bénévoles pour PACAAM?

A PACAAM, tout le monde est
empathique, ce qui, apres tous, est
notre mission, sinon voulons offtrir du
soutien aux patients. L'équipe de
bénévoles, le conseil et tous les
intervenants sont la chaque jour pour
faire du bon boulot.

R

Merci a tous nos précieux
bénévoles!



Hommage au

Dr Couban

Par Gwen Barry

i
Dr Stephen Conban (24 février 1961-
19 mars 2019)

L’ACAAM est au regret de vous
annoncer le décés du Dr Stephen
Couban le 19 mars 2019, a I'4ge de 58
ans. Il a été foudroyé par le cancer.

De 1992 2 1996, le Dt Couban a
acquis sa formation en hématologie a
'Université McMaster, ensuite en
greffe de sang et de moelle osseuse
comme boursier Terry Fox a PHépital
Princess Margaret de Toronto.
Pendant 13 ans, il a été chef du Service
d’hématologie du Centre des sciences
de la santé QEII a Halifax, y compris
a la Clinique de médecine, au
Programme d’hématologie et de greffe
de moelle osseuse et a 1'Unité de
médecine de jour. A Péchelle
nationale, il a été président de la
Société canadienne de greffe de
cellules souches hématopoiétiques et
président de la Société canadienne
d’hématologie.

Le Dr Couban a organisé et contribué
financierement au Diner annuel des
survivants de greffes de cellules
souches/moelle osseuse a Halifax. Les
patients y venaient des quatre coins
des Maritimes. Les nombreux
témoignages, sérieux et humoristiques,
a propos du Dr Couban, présentés
chaque année lors du diner annuel,
sont une bonne indication de la haute

estime dans laquelle ses patients le
tenaient.

Au cours des 15 derniéres années, le
Dr Couban a été membre du Comité
consultatif médical et scientifique de
PACAAM. 11 a aussi été la personne de
référence pour quiconque avait des
questions, entre autres, lors des
journées éducatives pour les patients
de PACAAM pour la région atlantique
ou il a souvent prononcé des
conférences.

Plusieurs membres du conseil
d'administration de PACAAM ont
assisté a ses funérailles. Son absence se
fera durement sentir. L’ACAAM a fait
un don en son honneur a la Fondation
des sciences de la santé QEIL et une
feuille a été ajoutée a I'Arbre de vie de
PACAAM au nom du Dr Couban.

Arbre de vie

L'Arbre de la vie est une facon de
reconnaitre les personnes qui ont été
affectées par P’AA, les SMD ou ’'HPN.

Pour acheter une feuille, veuillez
communiquer avec le bureau national,
au numéro 1 888 840-0039, ou a

P’adresse info@aama.ca.

Un magnifique arbre gravé est exposé lors de
notre assemblée générale annuelle et d'autres
réunions de la région de Toronto, dans la
mesure du possible. Sinon, il a sa place an
mur du bureau national.

En 1'honneur de :

Alan Patt

Barbara Doiron
Beatrice and David Murphy
Bernice Teasdale

Bill Gryba

Bill Hunt

Calogero Ciccarelli
Cameron Root

Caroline Laughlin
Carrie Plotzke-Cleghorn
Cindy Bell

Don Mclntyre

Dr Melvin Freedman

Gord Sanford
Heather Parsons
Karlee May

Ktris Plotzke

Liz Lemire

Lois Henderson
Lori Lockwood
Paul Coad

Pietro Di Ilio
Renee Levine
Rumi Guzder
Ryan Rutherford
Silvia Marchesin
Taylor-Marie Coupland
Trevor Thompson
William Laughlin
Yvette Aloisi

A la mémoire de :

Albert H. Stahlke
Alexander Bowen
Alexandre Castonguay
Angela M. Poto
Aristotle John (Telly) Metrcury
B. Elaine Pond
Barbara Culbert
Barbara Jean Cronyn
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