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Plus de personnes sensibilisées aux maladies héréditaires en 2019

Chicoutimi, le 29 septembre 2020 — Le 22 septembre dernier, se tenait virtuellement, 1’assemblée
générale annuelle 2019 de CORAMH. Ce fut I’occasion de souligner 'ampleur du travail accompli.

L’événement a permis de présenter aux membres du conseil d’administration et aux partenaires
présents un bilan exceptionnel en lien avec la mission de l'organisme soit de sensibiliser la
population a la fréquence élevée de maladies héréditaires présentent dans la région.

L’organisme est fier de présenter un résumé de ses réalisations 2019 :

e La collaboration avec le groupe ECOBES - Recherche et transfert du Cégep de Jonquiere, a
permis le développement de moyens de sensibilisation novateurs afin de renouveler le
Programme d’information génétique et de faciliter le transfert de connaissance a la
population en lien avec I'hérédité, la génétique et les maladies héréditaires.

e Les efforts en lien avec I'optimisation de ce programme diffusé gratuitement depuis 1983
ont permis de rencontrés plus de 5500 personnes dans la communauté soit une augmentation
de 27% comparativement aux années précédentes.

e DPour la premiere fois, en partenariat avec le service aux entreprises de la Commission
scolaire des Rives du Saguenay, l'organisme a offert gratuitement deux formations
accréditées aux infirmieres auxiliaires de la région.

e En collaboration avec le Groupe de recherche interdisciplinaire sur les maladies
neuromusculaires (GRIMN) et le Centre intégré universitaire de santé et services sociaux du
Saguenay-Lac-St-Jean (CIUSSS), CORAMH a organisé le lancement de trois guides de
pratiques cliniques en lien avec les maladies neuromusculaires lors de la journée
internationale des maladies rares afin d’offrir un cadre de références aux différents
professionnels de la santé dans le transfert de connaissances a la population.

e La Création d'un dépliant informatif sur le Rachitisme vitamino-dépendant lié¢ a un projet
de recherche découlant d’un besoin clinique, a permis de démontrer une fois de plus
I'importance de la collaboration entre la recherche et le milieu clinique. Pr Luigi Bouchard et
Dr Mathieu Desmeules ont été tous les deux impliqués dans la réalisation de cet outil.

¢ Remise d'un montant de 12 200$ en bourses d’études supérieurs sur des projets portant sur
les maladies héréditaires.

Parallelement a ces réalisations, c’est plus de 130 000$ qui ont été amassés lors des différentes
activités de financement dont le Salon des Gourmets présenté par IG Gestion de Patrimoine, le
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tournoi de Golf présenté par la Banque Nationale et le tournoi de Curling présenté par Rocoto
Toyota, permettant ainsi a I’organisme de continuer sa mission.

CORAMH en profite pour souligner le travail exceptionnel de ses nombreux partenaires et bénévoles
qui ont contribués au succes de cette année incomparable.

Voici la composition du conseil d’administration 2020-2021:

Maitre Raphaél Tremblay, avocat chez Cain Lamarre a renouvelé son mandat de Président de
'organisme pour une deuxiéme année consécutive, dont il est membre du CA depuis plus de huit
ans.

Les administrateurs/administratrices :

e Mme Nadine Arbour, Directrice ECOBES Recherche et transfert, Cégep de Jonquiére (Vice-
présidente)

e Pre Elise Duchesne, Professeure/chercheure a I'Université du Québec a Chicoutimi
(Trésoriere)

e Mme Marielle Tremblay, Professeure/chercheure retraitée a l'Université du Québec a
Chicoutimi (Secrétaire)

e M. Simon-Pier Lefebvre, Directeur général chez Mobile Expert (Administrateur)

e M. Sabin Boudreault, Représentant pour l’association de I"acidose lactique (Administrateur)

e Mme Josianne Leblanc, Conseillere en génétique au CIUSSS du Saguenay-Lac-St-Jean
(Administratrice)

e Dr. Jean Mathieu, Neurologue au CIUSSS Saguenay—Lac-St-Jean (Administrateur)

e Pre Mélissa Lavoie, Professeure a I'Université du Québec a Chicoutimi (Administratrice)

e M. Jacques Rondeau, Directeur de division chez IG Gestion de patrimoine (Administrateur)

e M. Patrice St-Gelais, Enseignant au Cégep de Jonquiere (Administrateur)

¢ Mme Johanne Desbiens, Représentante de la neuropathie sensitivomotrice (Administratrice)

e Dre Tania Cruz Marino, Médecin-généticienne au CIUSSS Saguenay-Lac-St-Jean
(Administratrice)
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