o BJ ECTI F Plan stratégique
COMMUN 2018-2022‘::::;CI

% REPERCUSSIONS
ALS %/ SLA COLLECTIVES




Pourquoi
espeérer

Complexe et difficile, la SLA est une
maladie dégénérative qui entraine la
paralysie.

A ’heure actuelle, plus de 3 0oo Canadiens
en sont atteints et 10 000 autres seront
diagnostiqués au cours de la prochaine
décennie. Plus des trois quarts de ces
patients meurent dans les cinq années
suivant leur diagnostic. A ce jour, il nexiste
aucun traitement.

Ces faits sont de dures réalités. Mais
les raisons d’espérer ne cessent de se
multiplier.

Le Défi Ice Bucket de 2014 a sensibilisé la
population a la SLA et permis d’amasser

des fonds pour cette maladie comme jamais
auparavant. Les progres de la recherche
réalisés durant les cinq dernieres années ont
surpassé tous ceux accomplis au cours des
10 décennies précédentes. Et le nombre de
traitements potentiels en voie d’étre mis au
point est le plus important a ce jour.

Un avenir sans SLA est possible.

En tant que collectif, la communauté
canadienne et internationale de la SLA
jouera un réle critique dans le faconnement
de cette réalité. Ce plan stratégique
constitue notre programme détaillé pour
Patteinte de cet objectif.



TRAVAILLER
AVEC ET

POUR LA
COMMUNAUTE
DE LA SLA

Un plan stratégique est essentiel puisqu’il
nous montre la voie vers l'avenir que nous
souhaitons créer. Il nous permet de garder
le cap sur les domaines qui auront les
répercussions les plus importantes dans

la concrétisation de notre vision.

La séance Vision 2024 qui a eu lieu en avril 2017 était une occasion pour la communauté de la SLA de dévoiler |a réalisation de ce plan stratégique.

Le plan stratégique de la SLA au Canada a été élaboré au moyen d’un processus réfléchi qui incluait la
participation du plus grand nombre possible d’intervenants et de spécialistes. La séance comprenait

quatre volets principaux :

Examiner les
perspectives du comité
et des employés ainsi
que procéder a une
analyse d’organisations
canadiennes et
internationales de méme
type afin de clarifier
notre role en tant que
communauté élargie de
la SLA.

Susciter 'intérét de

la communauté de

la SLA. Cette phase
intégrait "apport de
personnes qui vivent
avec la SLA ainsi que
celui de leurs familles,
de professionnels de la
santé, de la communauté
de chercheurs sur la SLA,
des sociétés SLA de tout
le Canada, de donateurs
et de responsables des
politiques.

Procéder a une étape
de syntheése et de

planification qui résumait

les renseignements
recueillis au cours des
deux volets précédents
afin d’élaborer une
direction claire pour

« Iétat futur > envers
lequel nous travaillerons
ainsi qu’un plan d’action
poury arriver.

Approuver Iébauche du
plan stratégique. Celle-ci
a été obtenue par la
consultation de plusieurs
des mémes intervenants
ayant participé aux
étapes antérieures,

et alaquelle ont été
ajoutées des précisions
visant a s’assurer que

les directives finales y
trouveraient écho.

Le cadre de travail stratégique final a été approuvé par le conseil d’administration de la Société
canadienne de la SLA en avril 2018.



TRANSFORMER Notre plan stratégique est fondé sur trois

LESPOIR EN domaines d’impact stratégique qui soulignent

REALITE dans quelle mesure la vie des personnes atteintes
de la SLA sera différente dans lavenir.

LCharmonisation de notre travail aux
fins d’avancement desdits impacts
stratégiques marque le début d’une
ere nouvelle et plus engagée pour

la SLA ainsi que pour la clientele
que nous desservons. Toutefois,
un soutien est nécessaire pour
concrétiser la réalité que nous
entrevoyons.

Tandis que nous entamons notre
parcours visant a transformer une
ere d’espoir en une autre sans

SLA, il nous tarde de collaborer
avec toutes les personnes
remarquables et talentueuses de
notre communauté : patients,
familles, aide-soignants, chercheurs,
cliniciens, partenaires, responsables
des politiques et donateurs.



Impact stratégique n° 1

Les personnes touchées par la SLA
recoivent les soins de la meilleure
qualité possible.

D’ici 2021 : Les personnes bénéficiant des services et
du soutien de la Société canadienne de la
SLA profitent d’'une meilleure expérience.

Les Ontariens qui vivent avec la SLA ont
acces a des soins pluridisciplinaires de

qualité dans la communauté, dans les
. hépitaux et dans d’autres milieux.

D’ici 2023 : Une Déclaration des droits des patients
permet de combler les lacunes en
EN QUOI matiere de service, tant a I'échelle
DEMAIN provinciale que fédérale.

SERA-T-IL D’ici 2028 : Les diagnostics de SLA sont posés
DIFFERENT plus rapidement.
D’AUJOURD’HUI?

SECTEURS D’INTERVENTION PRIVILEGIES DE LA SOCIETE CANADIENNE DE LA SLA

Services et soutien

Nous continuerons d’offrir une navigation du systéme de santé, des conseils pratiques et du soutien
psychologique a tous les Ontariens. Nous lancerons une prestation de service assistée par la technologie et
améliorerons le soutien offert aux aide-soignants apres le déces de leur &tre cher. Nous maintiendrons la location
d’équipement tout en militant pour que le systéme de santé réponde mieux a ce besoin essentiel.

Coordination du systéeme

Vivre avec un diagnostic de SLA est suffisamment difficile sans de surcroft devoir trouver les services et le soutien
offerts par de nombreuses organisations, ce qui se produit régulierement en raison de la nature fragmentaire de notre
systeme de santé. La Société canadienne de la SLA travaillera avec les organismes de santé de I’Ontario et avec les
cliniques de la SLA pour faciliter le processus de coordination des soins et du soutien, et ce, afin de simplifier
davantage ce cheminement ardu.

Outils de mesure et d’amélioration des soins

Nous dirigerons une Déclaration des droits des patients canadiens qui établira les attentes de base en matiére de
soins aux personnes vivant avec la SLA. En nous appuyant sur les investissements effectués par le passé par la Société
canadienne de la SLA pour soutenir le développement de recommandations sur les pratiques exemplaires
touchant les soins cliniques, nous explorerons d’une part le réle que la Société joue dans la diffusion, 'adoption

et la mesure de celles-ci, et d’autre part la faisabilité d’un programme de reconnaissance axé sur les cliniques
pluridisciplinaires de la SLA.



Impact stratégique n° 2

Plus de traitements sont offerts pour
améliorer la qualité de vie et pour
accroitre la longevité.

D’ici 2021 : Accélération des répercussions
gu’entrainent des investissements de
qualité en matiere de recherche sur la SLA.

Le Canada est vu comme un pays attrayant
pour la réalisation d’essais cliniques et la
commercialisation de médicaments.

D’ici 2023 : Des traitements pour la SLA abordables
sont offerts au Canada par 'entremise
d’un processus simplifié.

EN QUOI D’ici 2028 : La SLA est considérée comme une
DEMAIN maladie chronique et non plus comme
SERA-T-IL une « maladie menant a la faillite ».
DIFFERENT

D’AUJOURD’HUI?

SECTEURS D’INTERVENTION PRIVILEGIES DE LA SOCIETE CANADIENNE DE LA SLA

Investissement dans la recherche

A titre d’unique organisation au pays qui consacre des sommes dédiées a la recherche sur la SLA, la Société canadienne
de la SLA jouera un réle continuel comme bailleur de fonds de la recherche tout en établissant des partenariats et
des collaborations qui tireront parti de notre financement afin d’accrofitre les répercussions sur les investissements
dans la recherche sur la SLA et de multiplier les occasions dans ce domaine.

Développement communautaire

Nous continuerons d’organiser le Forum de la recherche de la Société canadienne de la SLA au cours duquel

la communauté canadienne de chercheurs sur la SLA partagera ses progres et établira des partenariats. Nous
continuerons également d’accorder des subventions tant aux chercheurs canadiens sur la SLA pour leur permettre de
participer a des conférences internationales, qu’a ceux en début de carriére pour qu’ils puissent faire de la SLA
leur domaine de spécialité et promouvoir les découvertes futures. Nous rechercherons des maniéres de relier le réseau
de chercheurs sur la SLA a I"échelle du pays.

Acces aux traitements

Les plus importantes recherches sur la SLA seront de peu d’utilité si les traitements ne sont pas accessibles a ceux qui

en ont besoin — ou qui n’en ont pas les moyens. Nous continuerons de soutenir les cliniques canadiennes de la SLA

en améliorant la capacité a mettre en place des essais cliniques et entamerons un dialogue avec Santé Canada

et d’autres organismes qui jouent un réle dans I'acces aux médicaments, et ce, afin de militer pour I'acces a

des traitements de la SLA rapides, abordables et équitables. 6



Impact stratégique n® 3

Les personnes sont habilitées a prendre
des décisions réfléchies concernant la SLA.

D’ici 2021 : Les fournisseurs de soins de santé, les
représentants du gouvernement et d’autres
décideurs sont mieux informés sur la SLA.

D’ici 2023 : Les gens touchés par la SLA ont acces a
des renseignements détaillés et actualisés
de qualité.

D’ici 2028 : Un meilleur soutien sous forme de

programmes, de politiques et d’autres

initiatives est offert aux personnes et aux
EN QUOI familles qui vivent avec la SLA afin
DEMAIN de répondre a leurs besoins uniques.

SERA-T-IL
DIFFERENT
D’AUJOURD’HUI?

SECTEURS D’INTERVENTION PRIVILEGIES DE LA SOCIETE CANADIENNE DE LA SLA

Sensibilisation et éducation

Comparativement a de nombreuses autres maladies, la SLA touche un nombre restreint de personnes, de fagon
toutefois tres importante. Par une sensibilisation accrue aux répercussions de la SLA — particulierement
parmi les décideurs ceuvrant au sein du gouvernement et d’autres organismes partenaires potentiels — nous avons
le pouvoir d’influencer les décisions relatives au financement, aux politiques et aux programmes afin de créer des
changements positifs.

Acces a de Pinformation

Gréace a notre présence en ligne et a d’autres voies et méthodes de communication, nous améliorerons la qualité,
la quantité et la fréquence de Pinformation mise a la disposition des personnes et des familles qui vivent avec
la SLA et d’autres qui nécessitent des renseignements et des mises a jour.

Engagement communautaire

Notre travail continuera d’étre guidé par les personnes qui vivent avec la SLA afin d’assurer que I'information

est pertinente et répond aux besoins de ceux envers qui notre soutien est axé. Nous engagerons notre communauté
dans notre travail pour cerner les problemes et présenter leurs expériences et perspectives collectives afin de susciter
le changement.



CADRE DE TRAVAIL
STRATEGIQUE

Vision
état futur que nous
batissons maintenant

Un avenir
sans SLA

Cet avenir pourra se
traduire par un diagnostic
précoce et des traitements
efficaces qui préviendront
entierement PPapparition
de symptomes ou par

le rétablissement de

la fonction musculaire
apreés ’apparition des
symptomes.

La communauté de laSLA

Y%

Y%

Mission

Ce que nous
faisons

Nous travaillons avec la communauté de
la SLA pour améliorer la vie des personnes
touchées par cette maladie en leur offrant
du soutien, en défendant leurs intéréts

et en investissant dans la recherche pour
faconner un avenir sans SLA.

Valeurs

Comment nous
exercons nos
activités

e Responsabilité
e Collaboration
e Compassion
e Intégrité

e Résilience

e Respect

Principes
directeurs

Le point de vue
sur lequel nous
envisageons et
évaluons nos
décisions

e Perspective axée sur le client et
sur I’aide-soignant

e Collaboration et partenariats

e Equitabilité

e Information

e Pleine utilisation du potentiel et
réduction des doubles taches

e Diligence

La Société canadienne de la SLA fait partie d’'une communauté passionnée et empathique unie par une cause
commune. Notre communauté inclut des personnes touchées par la SLA, des donateurs qui rendent notre
travail possible, des sociétés provinciales de la SLA avec lesquelles nous collaborons a titre de partenaires
fédérés, des professionnels de la santé et des chercheurs, des bénévoles et des employés, des membres de

la collectivité et des supporteurs, le gouvernement, des organismes de soins de santé et la communauté
internationale de la SLA/MMN. Nous sommes d’avis que tous ont un role a jouer dans la création d’un avenir

sans SLA.




Impacts stratégiques

1
2

Les personnes touchées
par la SLA recoivent les
soins de la meilleure
qualité possible

Plus de traitements sont
offerts pour améliorer
la qualité de vie et pour
accroftre la longévité

Les personnes sont
habilitées a prendre
des décisions réfléchies
concernant la SLA
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Modele de la Société canadienne
dela SLA

Les mandats sur lesquels notre organisation se
concentre. lls sont hautement interreliés.



ALS SLA

CANADA

Fondée en 1977, la Société canadienne de la SLA travaille avec la communauté de la
SLA pour améliorer la vie des personnes touchées par cette maladie en leur offrant
du soutien, en défendant leurs intéréts et en investissant dans la recherche pour
fagonner un avenir sans SLA.

La Société canadienne de la SLA a des responsabilités nationales au sein d’une
fédération de sociétés provinciales de la SLA dans I'ensemble du pays. Par
I'entremise de son programme de recherche, la Société canadienne de la SLA
finance des bourses de recherche examinées par les pairs, favorise la collaboration
et le développement de nouveaux moyens au sein de la communauté de recherche
canadienne sur la SLA, et participe a de nouveaux domaines de recherche dans
lesquels la Société est bien positionnée pour avoir une influence. En défendant sur
la sceéne fédérale les intéréts des personnes qui vivent avec la SLA, nous donnons a
celles-ci une voix visant a entrainer la modification des programmes et du systeme
au profit de la communauté de la SLA.

En Ontario, la Société canadienne de la SLA joue un réle semblable a celui des
sociétés provinciales de la SLA en offrant des services et du soutien qui permettent
de répondre aux besoins des personnes vivant avec la SLA et en militant pour les
besoins de ces personnes au sein du systéme de santé provincial.

Société canadienne de la SLA

393, avenue University, bureau 1701
Toronto (Ontario) MsG 1E6

Tél. 416-497-2267 Téléc. 416-497-8545
Sans frais : 1-800-267-4257
www.als.ca

@ALSCanada

0000

@ALSCanada

Le sceau de confiance du

Programme de normes est

une marque d’lmagine Canada
Société canadienne de la sclérose latérale amyotrophique utilisée sous licence par la
Numéro d’enregistrement d’organisme de bienfaisance 10670-8977-RRo002 Société canadienne de la SLA.
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