
RAPPORT
ANNUEL

2024-2025

https://aqem.ca/


1.	 Message du conseil d’administration ........................................................ 3

2.	 À propos de l’Association ...................................................................................  4

3.	 Notre équipe ................................................................................................................ 5

4.	 Réalisations 2024-2025  ........................................................................................ 6

5. 	 Perspectives d’avenir ........................................................................................... 14

Table des matière



AQEM RAPPORT ANNUEL 2024-20253

1.	  �Message 
du conseil 
d’administration

Aller de l’avant : une deuxième année de renforcement 
organisationnel afin de consolider et élargir nos services 
et notre portée.

En continuité avec les changements amorcés l’an dernier pour bonifier 
nos services et renforcer notre gouvernance, nous avons poursuivi le travail 
de consolidation de la structure organisationnelle et décisionnelle de 
l’AQEM. Parallèlement, nous avons débuté le développement de plusieurs 
nouvelles initiatives visant à répondre aux besoins d’un plus grand nombre 
de personnes atteintes et de leurs proches ainsi qu’à une plus grande 
diversité de groupes. 

Malgré les défis de taille que nous avions à relever cette année et la 
tâche colossale que cela a représentée pour l’équipe, nous sommes fièr·es 
davoir réussi à maintenir l’ensemble des services aux membres pendant le 
processus. Cette ambition nous animait et nous avons pu relever le défi. 

Pour ce succès, nous devons gratitude à l’ensemble des bénévoles 
et des membres de comités. Votre engagement a rendu cela possible. 
Nous vous adressons nos plus sincères remerciements pour l’avancement 
des divers projets et pour la contribution à maintenir les services à notre 
communauté. Nous sommes profondément reconnaissant·es de votre 
expertise et de votre dévouement.

À nos membres et à leurs proches, votre présence et votre soutien  
indéfectible constituent une source d’inspiration et nous insufflent 
l’énergie et la détermination nécessaires pour poursuivre notre 
mission avec conviction.  

À nos contributrices et contributeurs financiers et à nos partenaires 
estimé·es, votre générosité a donné vie à notre vision et nous a permis 
de transformer des idées en projets qui répondent aux besoins de notre 
communauté. 

Enfin, nous exprimons notre plus profonde gratitude au ministère 
de la Santé et des Services sociaux pour ses contributions financières 
par l’intermédiaire du programme de subventions aux organismes 
communautaires (PSOC). Votre foi en notre mission a été essentielle 
à notre pérennité, et nous en sommes éternellement reconnaissant·es.
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2.		�À propos 
de l’association 

2.1   Mission

Fondée en 1991, l’Association québécoise de l’encéphalomyélite myalgique 
(AQEM) a pour mission de faire connaître et reconnaître l’encéphalomyélite 
myalgique (EM) afin d’aider les personnes atteintes (PAEM), ainsi que leurs 
proches, à faire face à cette maladie invalidante. 

2.2   Objectifs

Les objectifs de l’AQEM sont : 

  �d’informer et sensibiliser le public ainsi que les milieux de la santé et 
des services sociaux, les milieux juridiques et syndicaux, les organismes 
gouvernementaux et les employeurs; 

  �d’obtenir la reconnaissance de l’EM, des contraintes et des invalidités 
qui en résultent; 

  �d’outiller les personnes atteintes ainsi que leurs proches afin d’apprendre 
à vivre au quotidien avec cette maladie invalidante; 

  �de promouvoir la recherche afin d’obtenir un test diagnostic et 
éventuellement un traitement pour l’EM.
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3.		�Notre équipe 

3.1   Membres du conseil d’administration

La transmission du savoir expérientiel et les connaissances de la communauté sur la maladie 
sont fondamentales pour assurer un travail de représentation adéquat des PAEM. L’AQEM est donc 
un regroupement de personnes volontaires qui unissent leurs capacités, connaissances et expériences pour 
œuvrer à l’avancement de la mission de l’organisation.Le conseil d’administration se réunit une fois par mois. 
Des rencontres extraordinaires peuvent s’ajouter au besoin.

Julie 
MARCOUX  
CO-PRÉSIDENTE

Kathy 
PELLETIER 
SECRÉTAIRE

Carrie Anna 
MCGINN 
CO-PRÉSIDENTE

Guyane 
BEAULIEU 
ADMINISTRATRICE

Kathy 
PELLETIER 
CO-PRÉSIDENTE

Jacques 
DUBÉ 
ADMINISTRATEUR

Matthieu 
PRÉFONTAINE 
TRÉSORIER

Julie 
PINARD 
ADMINISTRATRICE

Bruno Gilles 
BOULANGER 
TRÉSORIER

Alexandrea 
STRUCK 
ADMINISTRATRICE

3.2   �Membres 
des comités

COMITÉ SERVICES AUX MEMBRES 
Bruno Gilles BOULANGER  
Jacques DUBÉ  
Johanne PANAGOPOULOS  
Kathy PELLETIER  
Le comité services aux membres 
se réunit au besoin.  

COMITÉ SCIENTIFIQUE 
Mélanie KASNER  
Dre Mélanie LECAULT  
Carrie Anna MCGINN  
Julie PINARD  
Claudine PRUD’HOMME  
Le comité scientifique s’est réunit 
mensuellement jusqu’en décembre 2024 
et au besoin de janvier à mars 2025.

COMITÉ RECRUTEMENT  
Julie MARCOUX  
Carrie Anna MCGINN  
Kathy PELLETIER   
Le comité se réunit au besoin. 

COMITÉ FINANCES  
Bruno Gilles BOULANGER  
Guyane BEAULIEU  
Julie MARCOUX 
Matthieu PRÉFONTAINE 
Alexandrea STRUCK 
Le comité se réunit au moins 
une fois par trimestre.
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4.	 �Réalisations 
2024-2025

4.1   �Gouvernance

4.1.1  	 Conseil d’administration et co-présidence  
	 �Le conseil d’administration (CA) de l’AQEM était formé de 9 membres 

et a tenu 11 rencontres pendant la dernière année. Tout comme l’an 
dernier, la coordination des opérations courantes liées aux activités 
de l’Association leur a été confiée. Le CA a poursuivi les modalités de 
travail transitoire : une formule hybride de responsabilités partagées 
entre les membres du conseil d’administration et une firme de gestion 
d’OBNL pour les tâches de nature administrative. Un gestionnaire 
de projets contractuel a également été embauché pour le démarrage 
et le développement des nombreuses innovations prévues dans les 
objectifs annuels.

	� Le souhait du CA est de faire émerger du processus de consolidation 
en cours une formule de travail pérenne qui permette de dégager 
le conseil d’administration de la coordination des affaires courantes 
de l’Association tout en assurant une excellente représentativité 
des personnes atteintes et de leurs proches. 

4.1.2 	 Changements implantés

	   �Dans la foulée des travaux amorcés l’an dernier, le CA a débuté 
une consultation avec une firme spécialisée en gouvernance. 
Celle-ci avait pour mandat de faire un diagnostic organisationnel 
et d’émettre des recommandations. 

	   �Le CA a débuté des travaux préparatoires pour trois chantiers 
importants prévus en 2025 : des consultations publiques, 
la consolidation des pratiques organisationnelles et 
décisionnelles, et la planification stratégique. 

	   ��L’AQEM a terminé la mise en place des outils nécessaires 
pour assurer la conformité de ses pratiques avec la loi 25 
sur la protection des renseignements personnels. 

	   �La comptabilité de l’organisation, qui était réalisée par une 
bénévole pendant plusieurs années, est désormais confiée 
à une firme externe.
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4.2   �Services directs aux membres

L’AQEM offre différentes opportunités pour répondre aux besoins 
diversifiés des membres et de la population. L’Association organise 
notamment des occasions d’échanges, de rencontres et d’apprentissages. 
Ces services permettent également de briser l’isolement et d’améliorer les 
compétences des PAEM pour composer avec le défi que cela représente 
de vivre avec l’EM. 

4.2.1	Portrait des membres 
	 �Le membership de l’AQEM a continué d’augmenter et ce, malgré 

que nous soyons dans une deuxième année de transformation. 
Les projets à venir en 2025 devraient augmenter davantage notre 
portée dans les prochaines années. L’AQEM compte désormais 
440 membres. 

4.2.2	 Rencontres hebdomadaires d’entraide virtuelles  
	� Les rencontres d’entraide virtuelles hebdomadaires sont des 

rencontres d’échanges libres ou thématiques sur différents sujets 
en lien avec l’EM. Il y a eu cette année 51 rencontres virtuelles. 
De ces rencontres, 18 étaient ont pris la forme d’ateliers thématiques 
et 33 ont consisté en discussions libres. En tout, 1082 présences ont 
été enregistrées pour cette activité. 

	� Cet engagement représente 250 heures de bénévolat partagées par 
des personnes atteintes qui planifient, animent et assurent les suivis 
nécessaires. 

		  Merci spécial à Jacques Dubé 
		  et Johanne Panagopoulos 
		�  Nous tenons à souligner l’engagement indéfectible envers la 

communauté de Johanne Panagopoulos et de Jacques Dubé. 
Au nom des membres, le conseil d’administration vous remercie 
chaleureusement et vous lève son chapeau d’avoir tenu le fort et 
d’avoir offert généreusement de votre temps pour accueillir les 
personnes avec constance semaines après semaines pendant 
les 5 dernières années.

	� Nous remercions également Antoine Desrosiers qui a généreusement 
pris le relais pour animer trois rencontres cette année. 

4.2.3	 Rencontres virtuelles de tricot 
	� Ce groupe se réunit à l’initiative de Julie Justine, une membre 

de l’AQEM, pour échanger et accomplir une activité commune. 
En 2024-2025, 13 rencontres se sont tenues pour un total de 
30 heures d’activités et 46 participations.

2023-2025 MEMBRES ACTIFS

375 
membres 

2023

340 
membres 

2024

440 
membres 

2025
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4.2.4  	Rencontres mensuelles d’entraide présentielles 

	 Ces rencontres sont des lieux où les échanges libres sont favorisés.

	� Cette année, 72 rencontres se sont tenues pour lesquelles un 
total de 344 présence a été enregistré. En tout, ce sont 306 heures 
de bénévolat qui ont été investies pour organiser et tenir ces 
réunions dans sept régions de la province.

	 �Nous remercions chaleureusement les responsables 
de chaque région pour leur dévouement et leur générosité 
dans l’organisation et la tenue de ces rencontres :

	   �Montérégie/Longueuil : Julie Coté Richer 
(6 rencontres, 30 présences)

	   �Lanaudière/Joliette : Sylvain Racette 
(9 rencontres, 22 présences)

	   �Québec : Jacques Jean Guilbert 
(12 rencontres, 36 présences)

	   �Estrie/Sherbrooke : Geneviève Roussin 
(12 rencontres, 68 présences)

	   �Laurentides/St-Jérome: Nancy Dawson et Jacinthe Boileau 
(9 rencontres,  38 présences)

	   �Trois-Rivières : Lorraine Héon 
(12 rencontres, 61 présences)

	   �Montréal : Jacques Dubé 
(12 rencontres, 89 présences)

4.2.5  	 Groupe de soutien Facebook pour les proches 
	 et les personnes atteintes 
	 �Depuis l’automne 2018, le groupe privé Facebook « Groupe de soutien 

pour les PAEM membres de l’AQEM » est un moyen important 
d’échange et de partage entre les membres. Il s’agit d’un endroit 
qui permet de briser l’isolement des personnes souvent confinées 
à la maison en raison de la maladie. 

	� Un tel espace s’avère aussi incontournable pour notre communauté 
dans un contexte où l’encéphalomyélite myalgique est peu connue 
des professionnel·les de la santé en général. Cette situation particulière 
rend l’accès à des informations fiables et de qualité plus difficile. 
Le partage des connaissances par les personnes atteintes de toute 
la communauté est donc primordial. 

	� Cette année, nous avons entamé une réflexion sur les modalités 
d’administration du groupe en vue de s’assurer que sa gestion et 
son contenu continuent de représenter les valeurs de l’Association 
et que les informations qui y sont véhiculées soient exactes sur 
le plan scientifique. C’est avec le souhait que ce lieu demeure un 
endroit chaleureux et accueillant que la réflexion s’est faite pour 
établir une proposition qui permettra de faire de ce groupe un 
endroit bienveillant et sécuritaire en phase avec la mission 
de l’organisation. 

	� Le groupe compte actuellement 573 membres. Les publications 
sur la page Facebook du groupe de soutien sont une des portes 
d’entrée interactive de l’AQEM avec les membres et des membres 
entre elles et eux. Notre présence nous permet aussi de répondre 
aux questions des membres et d’interagir directement avec elle 
et eux. La moyenne de 213 publications par mois effectuées cette 
année et l’achalandage significatif sur chacune d’entre elles 
confirme l’importance de cet espace d’échange et d’entraide.  
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4.2.6	 Envois de cartes de vœux et échange de cartes 
	 pour la période des fêtes  
	� Cette année, l’AQEM a de nouveau organisé un envoi de cartes 

de vœux à l’ensemble de ses membres pour la période des fêtes. 
Nous avons fait appel à l’artiste Josée Brunel, une personne atteinte 
d’EM et membre de l’AQEM, pour réaliser l’œuvre pour les cartes. 
Les textes qui accompagnaient les cartes ont été rédigés par 
Johanne Panagopoulos. 

	� Le comité services aux membres a aussi organisé son traditionnel 
échange de cartes entre les PAEM. En tout, 115 cartes ont été 
échangées entre les 16 personnes qui ont manifesté leur intérêt. 
Les frais de poste ont été assumés par l’Association afin d’enlever 
les barrières financières à la participation. L’organisation de ces 
activités a nécessité 15 heures de bénévolat. 
(12 rencontres, 89 présences)

4.2.7	 Service accompagnement  
	� Les membres de l’AQEM ont accès à un service accompagnement 

offert par un bénévole afin de répondre aux questions sur la maladie 
et de les accompagner dans différentes démarches administratives. 
Dans la période d’avril 2024 à mars 2025, 194 appels ont été reçus 
pour ce service et 1 620 heures de soutien ont été offertes par 
Bruno Gilles Boulanger, administrateur au conseil d’administration 
de l’AQEM et PAEM. Les personnes faisant appel au service font face, 
entre autres, à des difficultés en lien avec les assurances invalidité 
et l’accompagnement médical. 

	� En avril 2025, il y a quinze ans que M. Boulanger accomplit ce travail 
d’accompagnement bénévolement. Le cap des 1 000 personnes 
ayant fait appel au service au moins une fois a été dépassé 
cette année. En effet, depuis le début du service en 2010, 
ce sont 1 030 personnes qui ont pu en bénéficier. 

	� Nous remercions chaleureusement M. Boulanger pour son 
engagement à offrir un accompagnement personnalisé aux 
personnes atteintes depuis toutes ces années!

4.2.8	 Conférence Réinventer sa vie, par Josélito Michaud 
	� Cette conférence organisée par le comité services aux membres 

a eu lieu le 6 décembre 2024. En tout, 125 participations en direct 
ont été enregistrées. Les membres avaient ensuite la possibilité 
de la visionner en différé. L’organisation de cet événement a 
nécessité 15 heures de bénévolat.

4.2.9	 Distribution de masques N95 
	 �L’AQEM a de nouveau facilité la distribution 

gratuite de masques N95 aux membres qui en ont fait la 
demande cette année. L’objectif de cette distribution était de 
réduire les barrières qui pourraient nuire à la capacité de ses 
membres à s’en procurer (ex: difficultés financières, mobilité). 
La firme de gestion s’est chargée de la coordination de la 
distribution de 760 masques N95. En tout, ce sont 97 personnes 
qui ont bénéficié de ce service.
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4.3  �Projets développés 
(ou en cours de développement)

L’accueil d’une personne contractuelle en gestion de projet, Will Taylor, 
a permis à l’organisation de débuter la réalisation de nouveaux projets 
prévus dans notre planification annuelle. Nous avons réalisé ou débuté 
six projets organisationnels qui ont pour but d’améliorer ou de créer 
des nouveaux services et de mieux répondre à notre mission.

4.3.1 	� Traductions d’outils clés pour les personnes atteintes et leurs proches 
L’accès à des outils et des guides spécialisés est essentiel pour 
soutenir les PAEM. D’autant plus qu’il est difficile d’obtenir des services 
spécialisés pour l’EM et que le parcours médical lié à ce diagnostic est 
complexe. Ces outils et guides visent à aider les personnes atteintes et 
leurs proches à composer avec la maladie au quotidien, à les soutenir 
dans leurs accès aux services ainsi qu’à accéder à de l’information 
scientifique à jour. 

	� La très grande majorité des outils et documents pertinents ne sont 
disponibles qu’en anglais. C’est dans ce contexte que nous avons jugé 
impératif de débuter un chantier de traduction en français. 
 
Ce chantier représente une avancée majeure qui permettra 
de rendre accessible à la population francophone du Québec 
des outils essentiels autrefois inaccessibles en raison de la 
barrière de la langue.

	�  

En date du 31 mars 2025, six documents et un webinaire ont été 
traduits. Des dizaines de ressources supplémentaires sont déjà 
identifiées et sont en attente de traduction. Un premier outil a été 
diffusé, le « Guide de survie en cas de crash » du Bateman Horne 
Center. Nous travaillons actuellement sur une stratégie de diffusion 
de l’ensemble des documents au courant de la prochaine année.

4.3.2 	 Modules d’éducation, d’information et de soutien 
	� Dans la même perspective d’offrir des outils adaptés aux personnes 

atteintes et à leur proche pour les soutenir dans leur parcours, nous 
avons entamé les discussions pour l’obtention des droits d’auteur 
de 11 modules d’éducation, d’information et de soutien de la ME|FM 
Society of BC. Ces modules seront traduits en français et offerts dans 
des formats accessibles en vue de les diffuser dans la communauté 
francophone des personnes atteintes et de leurs proches.

Guide De Survie En Cas De Crash  

https://drive.google.com/file/d/1I8Mec-CbFXpHiT6_1gt12KBXmRBw8igu/view
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4.3.3 	 Développement du site web  
	� En continuité avec la volonté de l’AQEM de démocratiser l’accès à 

l’information, nous avons entrepris la refonte complète de notre site 
web. Celui-ci était peu convivial et difficile à naviguer et ne permettait 
pas facilement l’accès au renouvellement des adhésions et aux 
différentes ressources documentaires et scientifiques. Ce nouveau site 
offrira à notre communauté une expérience beaucoup plus intuitive 
et agréable en plus d’offrir les fonctionnalités qui rencontrent les 
standards d’accessibilité. 

4.3.4  �Nouveaux groupes de soutien virtuels animés 
par une facilitatrice professionnelle 
En raison de l’accroissement du nombre de membres, de la diversification 
des besoins et des populations rejointes, ainsi que de la complexité 
des thèmes abordés, nous avons souhaité multiplier les rencontres 
d’entraide virtuelles et nous assurer du soutien de facilitatrices 
professionnelles. Ces nouveaux groupes s’ajoutent aux groupes 
existants animés par les pairs mis en place depuis 5 ans.

	� Pour y parvenir, nous avons d’abord sondé la communauté abonnée 
à notre infolettre pour mieux comprendre leurs besoins. Par la suite, 
nous avons débuté un projet pilote de nouveaux groupes d’entraide 
virtuels. Le projet a débuté en mars. Une évaluation de chaque rencontre 
du projet pilote est réalisée après chaque séance. L’analyse de l’ensemble 
des données recueillies permettra d’ajuster l’offre de service aux besoins 
de la communauté pour l’année à venir.

4.3.5	 Développement d’une stratégie de communication 
	 �Dans un souci de bonifier les communications à l’ensemble de 

la communauté touchée par l’EM, nous avons débuté cette année 
un processus d’évaluation des besoins en vue d’établir un nouveau 
plan de diffusion de l’information. Cette stratégie vise à complémenter 
nos communications actuelles aux membres, aux abonné·es et à 
la communauté qui suit l’AQEM sur les réseaux virtuels.  

	� Nous avons réalisé l’étape du sondage auprès des abonné·es de 
l’Info-AQEM afin de connaître leurs attentes et leurs besoins en 
matière de communication de la part de notre organisation. 
La participation au sondage a été particulièrement fructueuse, 
avec un taux de réponse élevé. Nous avons également effectué une 
évaluation des pratiques de communication d’autres organisations 
bien établies qui desservent la communauté de l’EM, à travers le 
Canada et ailleurs dans le monde. Les résultats de ces deux étapes 
serviront à élaborer la future stratégie de communication de l’AQEM 
en adéquation avec les besoins réels de la population desservie 
en matière d’information et de lien avec leur association.

4.3.6	 Consultation publiques 
	� Pour mieux répondre aux besoins de ses membres et de la 

communauté, ainsi que pour réaliser sa mission, l’AQEM a décidé 
d’entreprendre une consultation publique sous forme de « Cafés de 
conversation » virtuelles. Cette consultation nourrira le processus de 
planification stratégique prévue l’année prochaine.

	� Nous avons recruté une firme spécialisée et avons débuté avec eux 
les réunions de planification en vue de la tenue des consultations.
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4.4  �Communications et rayonnement

En raison de la poursuite de la réorganisation de l’Association, nous avons été 
appelés à faire des choix pour respecter les capacités plus limitées des bénévoles 
responsables. Nous avons privilégié d’envoyer des infolettres aux membres et 
aux abonné·es, de continuer de publier sur notre site internet et sur nos réseaux 
sociaux (un groupe Facebook, une page Facebook et une page Instagram, 
un compte X/Twitter et une chaîne YouTube).

4.4.1	 Infolettre 
	� L’infolettre rapporte des faits saillants et des nouvelles de l’Association, 

présente de nouveaux outils disponibles et fait le rappel d’événements 
importants auprès des membres. En 2024-2025, 31 infolettres ont été 
envoyées aux membres. Le taux d’ouverture moyen des courriels contenant 
les infolettres a été de 68 % cette année et 957 personnes sont abonnées 
à notre liste d’envoi. Cela permet une visibilité et un impact significatif 
dans notre communauté.

4.4.2	� Médias sociaux 
Encore une fois cette année, une membre bénévole du conseil d’administration 
a assuré la gestion des médias sociaux. Elle a partagé sur une base régulière 
du contenu diversifié sur l’EM et ses comorbidités et s’est efforcée de créer 
des liens avec d’autres acteurs et actrices de d’autres pays agissant pour faire 
valoir les droits et les besoins des PAEM. Au moment d’écrire ces lignes, 
la page Facebook de l’AQEM compte 3 240 abonné•es, une augmentation 
de près de 500 personnes de plus que l’an dernier. Nous remercions 
chaleureusement Carrie Anna McGinn pour ce travail important de 
diffusion dans notre communauté. 

	� Par ailleurs, notons que nous avons quadruplé nos abonné·es 
sur LinkedIn cette année. Nous soulignons la contribution de 
Julie Pinard qui a veillé à son bon fonctionnement et a pris soin 
de relayer les informations pertinentes sur la page, ce qui a 
permis d’augmenter de façon importante notre visibilité. 

4.4.3	� Journée internationale de sensibilisation à l’EM 
Cette année, nous avons déployé une campagne de sensibilisation 
spéciale sur le thème des olympiques. Le 12 mai 2024, nous avons 
lancé une série d’illustrations et de contenu en référence aux épreuves 
auxquelles les personnes atteintes font face quotidiennement. 
Cette campagne de sensibilisation se nommait PAEMolympiques. 
Cristina Mercier Gouin, une artiste atteinte d’EM, a réalisé l’ensemble 
des œuvres pour cette campagne qui a été un franc succès en 
termes de visibilité, de rayonnement et de création de liens 
avec d’autres groupes.

	� Par ailleurs, à la demande de l’AQEM, la Tour de Montréal 
a été allumée en bleu le 12 mai, en honneur de la Journée 
internationale de sensibilisation à l’encéphalomyélite myalgique.

Voir la campagne PAEMolympiques  

https://www.youtube.com/watch?v=zTXaxN1QObA
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4.5  �Reconnaissance de l’EM, lien avec 
les communautés médicales et 
promotion de la recherche

 Informer et sensibiliser le milieu médical et promouvoir la recherche est au 
cœur de la mission de l’AQEM. Cette année a de nouveau été riche sur le plan 
du développement de liens avec ces communautés. 

Parmi les actions réalisées, notons : 

	   �L’établissement d’un partenariat et de collaborations avec le réseau 
de recherche pancanadien ICanCME pour promouvoir l’avancement 
de la recherche et des connaissances sur l’EM;

	   �L’implication de membres du CA à l’équipe Hub pour le démarrage 
du nouveau programme ECHO du CHUM qui vise à offrir une série de 
formations en ligne aux médecins et professionnel·es de la santé sur les 
conditions chroniques associées aux infections; 

	   �La formation d’un comité de travail et le démarrage du développement 
d’une formation sur l’encéphalomyélite myalgique destinée aux médecins 
de la Fédérations des médecins omnipraticiens du Québec dans le cadre 
de la Stratégie nationale en santé sur les conditions chroniques associées 
aux infections;  

	   �La collaboration avec le Bateman Horne Center, le CHUM et le réseau 
ICanCME pour la l’organisation de trois webinaires sur les conditions 
chroniques associées aux infections destinés aux professionnel·es 
de la santé; 

	   �L’envoi d’une lettre adressée au Centre d’excellence pour les 
partenariats patients-public (CEPPP), demandant l’inclusion 
d’un parcours de soins sur l’EM dans la stratégie portant sur la 
COVID longue et la maladie de Lyme; 

	   �La création et la diffusion d’un webinaire éducatif destiné 
aux personnes atteintes sur le syndrome de tachycardie 
orthostatique POTS offerts aux membres pendant un groupe 
de soutien et maintenant disponible au public sur notre 
chaîne Youtube et sur le site web de l’AQEM. 

	      �Nous adressons nos sincères remerciements à Dr Caroline Grégoire, 
qui est atteinte de la maladie, qui a généreusement créé le 
contenu et a présenté le webinaire aux participant·es du groupe 
de soutien virtuel. Nous remercions aussi les membres du comi-
té scientifique pour leur soutien pour la création du contenu; 

	   �Une communication à l’Ordre des psychologues et à divers 
groupes de médecins afin de demander que soit disséminé à 
grande échelle le document Outil d’aide à la prise en charge : 
encéphalomyélite myalgique / syndrôme de fatigue chronique 
(EM/SFC) de l’Institut national d’excellence en santé et services 
sociaux.
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5.  �Perspectives 
 d’avenir

C’est avec cœur et une conviction inébranlable en l’importance de rester 
mobilisé·es pour ouvrir la voie à un avenir meilleur pour les personnes touchées 
par l’EM que nous nous engageons dans la prochaine année. 

Cette année, nous avons poursuivi la consolidation des fondations pour que 
l’Association soit solidement outillée en vue d’élargir ses services et son impact 
auprès de la population, des décideurs et des professionnel.les de la santé ainsi 
que du milieu de la recherche. Nous avons entamé une série d’initiatives 
ambitieuses et poursuivi sans relâche notre travail de représentation. Ce travail 
de fond est désormais bien amorcé et il nous engage naturellement vers une 
tournée virtuelle de consultation des personnes atteintes d’EM et de leurs 
proches en vue de faire une planification stratégique pour l’Association. 

En plus de poursuivre le déploiement des initiatives lancées cette année, 
nous irons donc à votre rencontre et nous consacrerons à traduire vos besoins 
dans un plan concret de mesures et d’actions. Nous élargirons notre portée tout 
en continuant d’offrir des services de qualité aux personnes touchées, comme 
les équipes précédentes l’ont toujours fait. 

Nous pouvons affirmer avec assurance que nous sommes fièrement 
engagé·es à rejoindre et à représenter cette année un plus grand 
nombre et une plus grande diversité de personnes touchées de près 
par l’encéphalomyélite myalgique, à faire valoir leurs droits et leurs 
besoins et à positionner l’AQEM comme une organisation de référence 
incontournable au sein des discussions ayant trait à la maladie et aux 
personnes qui en souffrent.  

Solidairement, 

Le conseil d’administration 



acteurs et actrices de d’autres pays agissant pour faire valoir les droits et 
les besoins des PAEM. Au moment d’écrire ces lignes, 
la page Facebook de l’AQEM compte 3240 abonnés, une augmentation 
de près de 500 personnes de plus que l’an dernier. Nous remercions chal-
eureusement Carrie Anna McGinn pour ce travail important de diffusion 
dans notre communauté. 

	� Par ailleurs, notons que nous avons quadruplé nos abonné·s 
sur LinkedIn cette année. Nous soulignons le la contribution de 
Julie Pinard qui a veillé à son bon fonctionnement et a pris soin 
de relayer les informations pertinentes sur la page, ce qui qui a 
permis d’augmenter de façon importante notre visibilité. 

4.4.3	�Journée internationale de sensibilisation à l’EM 
Cette année, nous avons déployé une campagne de sensibilisation 
spéciale sur le thème des olympiques. Lancée le 12 mai 2024 Sous le 
thème “PAEMolympiques” (olympiques des Personnes Atteintes 
d’Encéphalomyélite Myalgique,) nous avons mis en ligne une série 
d’illustrations et de contenu en références aux épreuves auxquelles 
les personnes atteintes font face quotidiennement. Cristina Mercier 
Gouin, une artiste atteinte d’EM, a réalisé l’ensemble des œuvres pour 
cette campagne qui a été un franc succès en termes de visibilité, de 
rayonnement et de création de liens avec d’autres groupes.

	� Par ailleurs, à la demande de 
l’AQEM, la Tour de Montréal 
a été allumée en bleu le 12 mai, 
en honneur de la Journée 
internationale de sensibilisation 
à l’encéphalomyélite myalgique.
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