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« Parce que la SLA ne s'arrête pas, et nous non plus. »
Cette déclaration de Dre Christine Vande Velde, membre du conseil d'administration et chercheuse de la SLA, a été 
prononcée avec confiance en référence au travail de son équipe en laboratoire, au moment où la pandémie forçait les 
gens de tous les milieux à s'adapter à la nouvelle réalité. Elle a rapidement été adoptée comme cri de ralliement par  
la Société canadienne de la SLA et les organismes de la SLA du monde entier. 

Et vous, la communauté de la SLA, avez répondu. Partout en Ontario, des personnes vivant avec la SLA ont invité virtuellement nos 
directeurs régionaux dans leur foyer et ont participé à des groupes de soutien en ligne et des webinaires pour rester connectés et 
s'informer des nouveaux développements. Partout au Canada, nous avons organisé des appels avec des chercheurs et des cliniciens pour 
qu'ils puissent partager de l'information et réagir efficacement à la crise afin que la recherche et les soins concernant la SLA puissent 
continuer. Les donateurs ont donné généreusement à notre fonds d'aide pour la COVID-19 et ont participé en grand nombre aux collectes 
de fonds virtuelles afin que nous puissions avoir les ressources nécessaires pour poursuivre notre travail.

Nos résultats en 2020 témoignent de la capacité de la communauté à faire bouger les choses dans tous nos domaines d'intérêt afin 
d'offrir aux personnes qui vivent avec la SLA : une meilleure qualité de vie, un accès à des traitements qui font une différence et de 
l'information de qualité pour prendre leurs décisions.

En envisageant le monde d'après la pandémie, nous avons l'occasion d'aider les autres à comprendre les liens entre la COVID-19 et la SLA :  
le caractère urgent et l'espoir, et les possibilités lorsque les efforts et les fonds sont concentrés sur un objectif commun. Notre vision 
reste un avenir sans SLA. Merci d'y contribuer sans relâche.

UN CRI DE 
RALLIEMENT  
POUR NOTRE 
COMMUNAUTÉ 

MESSAGE DE LA DIRECTION

Josette Melanson	
Présidente du	
conseil d'administration

Tammy Moore 
PDG 
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APPUYER LA COMMUNAUTÉ  
DE LA SLA EN CETTE PÉRIODE 
SANS PRÉCÉDENT

SECTION SPÉCIALE SUR LA COVID-19

Dans les premiers jours de la pandémie, nous avons 
travaillé rapidement pour comprendre l'incidence de 
la situation sur les familles qui vivent avec la SLA. Nos 
services de soutien sont passés en mode virtuel, et nous 
avons communiqué avec toutes les familles que nous 
soutenons pour leur transmettre de l'information et  
leur faire savoir qu'elles n'étaient pas seules.

Grâce à la générosité de nos donateurs, 
nous pouvons continuer à offrir un soutien 
et des services essentiels à la communauté 
de la SLA en cette période difficile où les 
besoins sont nombreux.

Pendant les trois premières semaines  
de la pandémie :  

Les directeurs régionaux ont 
communiqué avec chaque famille 
ontarienne (environ 1 000 au total) pour 
comprendre leurs défis et leurs besoins, 
les aider à résoudre leurs problèmes et 
atténuer l'isolement social. Les familles  
ont déclaré une expérience bonne,  
très bonne ou excellente avec nos 
programmes et services1 :

91 % Soutien du directeur régional

94 % Groupes de soutien

91 % �Programme de prêt 
d'équipement

Nous avons travaillé pour nous assurer  
que les gens puissent vivre en toute 
sécurité dans leur domicile et pour 
diminuer le fardeau sur les aidants, 
en assurant la coordination avec nos 
fournisseurs partenaires pour offrir le 
Programme de prêt d'équipement dans 
l'ensemble de la province, malgré les 
pénuries et les directives concernant 
l'éloignement physique.

Nous avons réuni des cliniciens de 
l'ensemble de l'Ontario et du Canada 
pour tenir des réunions de partage de 
l'information afin de minimiser les  
lacunes dans les soins.

À mesure que nous avons anticipé ou 
cerné des problèmes, nous avons milité 
auprès des intervenants du système de 
santé de l'Ontario pour minimiser les 
perturbations des programmes essentiels.

•	 Un Réseau local d'intégration des 
services de santé (RLISS) a prolongé son 
programme de prêt d'équipement au-delà 
de la période réglementaire de 30 jours 
afin de minimiser les dédoublements et 
le nombre de fournisseurs externes au 
domicile des patients.

•	 Nous avons aidé des professionnels de 
la santé à comprendre que les insertions 
de sonde d'alimentation constituent une 
chirurgie essentielle et non pas élective. 

Nous avons rassemblé la communauté 
de la recherche virtuellement et travaillé 
avec ses membres pour minimiser les 
répercussions de la pandémie sur leurs 
projets, afin de ne pas interrompre le 
processus de découvertes scientifiques.

1�Sondage auprès de la clientèle de la 
Société canadienne de la SLA, mai 2020
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LA RÉALITÉ DE LA SCLÉROSE LATÉRALE AMYOTROPHIQUE

La SLA est une maladie qui touche les 
motoneurones, ces fils conducteurs qui 
relient le cerveau aux muscles. 

À mesure que les motoneurones meurent, 
la personne qui vit avec la SLA perd 
progressivement la capacité de marcher, de 
parler, de manger, de bouger, d'avaler et, 
éventuellement, de respirer.

Quatre personnes sur cinq vivant avec 
la SLA mourront dans les deux à cinq 
années qui suivent leur diagnostic.

Il n'existe pas de compréhension  
définitive des causes de la maladie, et

IL N'Y A PAS DE CURE.
Mais il y a plus de traitements potentiels 
que jamais en cours de développement.

La plupart des gens que nous soutenons vivent 
avec la SLA de deux à quatre ans.

LES GENS QUE 
NOUS AIDONS

En plus de notre rôle de soutien en Ontario,  
nous travaillons pour changer le statu quo  
pour plus de 3 000 Canadiens qui vivent avec  
la SLA en finançant la recherche et en militant  
pour transformer la réalité d'un diagnostic de SLA.

1 000 Canadiens reçoivent un diagnostic  
de SLA chaque année.

1 000 Canadiens succombent à SLA  
chaque année.

Nous soutenons plus de 1 000 familles dans l'ensemble de l'Ontario. Nous les aidons 
à s'y retrouver dans le réseau complexe des soins nécessaires et leur fournissons une 

aide pratique pour soulager le lourd fardeau qui vient avec la maladie.  

La plupart des gens que nous soutenons vivent 
avec la SLA de deux à quatre ans.

Client le plus  
jeune en 2020  
13 ans

Client le plus  
âgé en 2020  
93 ans

Répartition selon le genre en Ontario  

<6 mois
18 %

7-12 mois
13 %

24-48 mois
35 %

49-60 mois
14 %

5-10 ans
11 %

11-20 ans
7 %

21+ ans
3 %

21-30
2,4 %

31-40
4 %

41-50
12 %

51-60
19,2 %

61-70
34 %

71-80
19,3 %

81+
8,1 %

Moins de 21 ans
0,3 %

Non identifié
7

Hommes
525

Femmes
332
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Notre vision :  
Un avenir sans SLA

Notre mission :  
Nous travaillons avec la communauté de la  
SLA pour améliorer la vie des personnes 
touchées par la SLA grâce au soutien de 
ceux-ci, à la défense de leurs intérêts et à 
l'investissement dans la recherche pour 
façonner un avenir sans SLA.

Plan stratégique 2018-2023

S'appuyant sur les impacts stratégiques  
qui décrivent les changements souhaités 
dans la vie des personnes atteintes de la  
SLA, notre plan stratégique cerne les 
principaux secteurs d'intervention privilégiés 
de la Société canadienne de la SLA et les 
objectifs visés. 

C'est aussi entendu qu'aucune organisation 
ne peut, à elle seule, créer cet état futur et 
ne le fera. Il faudra que les membres de la 
communauté mondiale de la SLA unissent 
leurs efforts pour réaliser ces objectifs.

IMPACTS  
STRATÉGIQUES 1	 Les personnes touchées  

par la SLA reçoivent  
les soins de la meilleure  
qualité possible.

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

3	 Les gens sont habilités  
à prendre des décisions 
réfléchies concernant  
la SLA

OBJECTIFS  
2028

Les diagnostics de SLA  
sont posés plus rapidement. 

Des traitements pour la SLA 
abordables sont offerts au  
Canada par l’entremise d’un 
processus simplifié.

Un meilleur soutien sous  
forme de programmes,  
de politiques et d’autres 
initiatives est offert aux 
personnes qui vivent avec  
la SLA afin de répondre à  
leurs besoins uniques.

SECTEURS 
D'INTERVENTION 
PRIVILÉGIÉS DE 

 LA SOCIÉTÉ  
CANADIENNE  

DE LA SLA

•	 Services et soutien
•	 Coordination du système
•	 Outils de mesure et  

d’amélioration des soins

•	 Investissement dans  
la recherche

•	 Renforcement des  
capacités de recherche

•	 Accès aux traitements

•	 Sensibilisation et éducation
•	 Accès à de l’information
•	 Engagement communautaire

VISION, MISSION ET APPROCHE STRATÉGIQUE

COMMENT NOUS 
AIDONS
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« �Je ne me concentre pas sur les trois lettres SLA,  
mais plutôt sur les six lettres du mot ESPOIR. J'apprécie  
le soutien pratique offert par la Société canadienne  
de la SLA, et il est tout aussi important de nous 
concentrer sur les nouveaux traitements, la recherche, 
et un jour, nous l'espérons, sur une cure. C'est ce qui 
m'inspire à participer aux collectes de fonds; toute  
ma gratitude va aux autres qui le font eux aussi. »

�Steven Gallagher,  
vivre avec la SLA depuis 2019
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IMPACT STRATÉGIQUE NO 1

AMÉLIORER LES NORMES  
EN MATIÈRE DE SOINS

« �Le soutien des donateurs permettra l'adoption des 
recommandations sur les pratiques exemplaires. Elles 
constituent une étape importante pour améliorer la 
vie des personnes atteintes de la SLA au Canada; elles 
aideront les cliniques de la SLA à travers le pays à 
respecter une norme nationale commune, en offrant  
les meilleurs soins possibles à leurs patients. »

Dre Christen Shoesmith, 
neurologue et directrice de la clinique des maladies  
des motoneurones, London Health Sciences Centre  
Présidente du groupe de travail sur les recommandations 
sur les pratiques exemplaires sur la SLA

« �Lorsque ma mère a reçu un diagnostic de SLA, 
nous ne savions pas à quoi nous attendre. La 
Société canadienne de la SLA a été avec nous 
dès le début pour nous donner des conseils, de 
l'information et du soutien. Le seul moyen pour 
moi de montrer ma gratitude a été d'offrir mon 
temps pour faire de la sensibilisation et recueillir 
des fonds afin que ce programme puisse être 
offert à d'autres familles qui doivent surmonter 
les mêmes épreuves que ma famille. »

Ritu Sethi, 
bénévole de la Société canadienne de la SLA

Services et soutien
Ce que font les donateurs de la Société canadienne  
de la SLA :

Ils offrent aux gens un filet de sécurité 
pratique et émotif constitué de nos 11 directeurs 
régionaux de l'ensemble de l'Ontario qui offrent du  
soutien et de l'information.  

1 156 personnes atteintes de SLA et leur famille ont reçu du 
soutien en 2020.

Délai de 1,7 jour de l'inscription à la Société canadienne 
de la SLA à un contact par un de nos directeurs régionaux  
(cible = 10 jours).

16 251 contacts par téléphone, message texte et courriel.

715 visites à domicile ou virtuelles. 

1 218 personnes, y compris des gens vivant avec la SLA  
et leurs aidants personnels, ont participé aux groupes de 
soutien virtuels.

Ils contribuent à la dignité, à l'indépendance 
et à la sécurité des gens en leur fournissant 
de l'équipement de mobilité et de communication par 
l'entremise du Programme de prêt d'équipement. 

180 252 $ valeur estimative de l'équipement neuf ou 
usagé donné à la Société canadienne de la SLA.

2 200 appareils prêtés aux familles ontariennes.

9,1 jours délai moyen entre la demande et la livraison 
(cible = 10 jours).

Coordination du système
Ce que font les donateurs de la Société canadienne  
de la SLA :

Ils appuient les initiatives de formation et  
de militantisme visant à optimiser les soins  
Près de 100 ergothérapeutes ont participé à des séances  
de formation sur notre Programme de prêt d'équipement  
et les pratiques exemplaires pour aider les gens qui vivent  
avec la SLA.

Points de contact permanents avec les professionnels  
de la santé pour défendre l'accès aux soins, formuler  
des recommandations d'expert et améliorer le soutien. 

Outils de mesure et d’amélioration 
des soins
Ce que font les donateurs de la Société canadienne  
de la SLA :

Ils favorisent des soins constants partout  
au pays
Pour la première fois, il existe des lignes directrices cliniques 
qui établissent des normes de soins pour tous les Canadiens 
qui reçoivent un diagnostic de SLA1.  

Publication de plus de 130 recommandations, dont l'accès  
à des soins multidisciplinaires.

13 domaines d'intérêt notamment l'annonce du diagnostic,  
la gestion des symptômes et les traitements.

13 cliniciens de l'ensemble du Canada ont participé. 

Les changements que nous souhaitons obtenir d'ici la fin de 2021 :
• Les personnes soutenues par la Société canadienne de la SLA profitent d’une meilleure expérience 

• Les Ontariens qui vivent avec la SLA ont accès à des soins multidisciplinaires
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IMPACT STRATÉGIQUE NO 2

OBTENIR PLUS DE 
TRAITEMENTS
Investissement dans la recherche
Ce que font les donateurs de la Société canadienne  
de la SLA :

Ils contribuent aux efforts mondiaux pour  
le développement de traitements efficaces  
et personnalisés contre la SLA 
Trois partenaires de financement pour CAPTURE ALS. 
Initiative la plus ambitieuse dans l'histoire de la recherche 
canadienne sur la SLA, CAPTURE ALS permettra aux 
chercheurs d'étudier pourquoi les symptômes de la SLA et la 
progression de la maladie sont si différents d'une personne 
à l'autre. Ces données essentielles aideront à déterminer 
des cibles de traitement et à développer l'infrastructure 
canadienne pour attirer des entreprises pharmaceutiques pour 
développer des traitements. 

Ils contribuent à combler les lacunes dans 
notre compréhension de la SLA   
Huit bourses de recherche ont été octroyées pour 
étudier des domaines novateurs de la recherche sur la SLA, 
notamment la génétique, les biomarqueurs, les processus de 
développement des futurs traitements et la qualité de vie.

Publication de 23 articles de recherche évalués  
par les pairs. Une preuve que les recherches financées par 
la Société canadienne de la SLA contribuent aux nouvelles 
connaissances dans le domaine.

Renforcement des capacités
Ce que font les donateurs de la Société canadienne 
de la SLA :

Sustain research learning in a virtual world
Plus de 170 participants aux webinaires. Lorsque le Forum 
sur la recherche de la société canadienne de la SLA 2020 a été 
annulé en raison de la pandémie, nous avons réuni virtuellement 
les membres de la communauté canadienne de la recherche 
sur la SLA pour partager des connaissances grâce à une série 
de webinaires. Parmi les sujets abordés, on compte les essais 
cliniques sur la SLA, les modèles animaux et le passage de la 
recherche fondamentale prometteuse aux essais cliniques.

Plus de 100 chercheurs canadiens ont participé au Symposium 
international sur la SLA/MMN pour en apprendre davantage et 
établir des partenariats à l'échelle mondiale.

949 participants aux webinaires ont regardé des séances en 
direct ou archivées sur les essais cliniques sur la SLA.  

Ils permettent d'accroître le nombre de 
chercheurs sur la SLA  
Une bourse de transition de carrière a été octroyée à un 
chercheur talentueux en début de carrière pour qu'il puisse 
devenir un contributeur à temps plein et un chef de file de la 
recherche sur la SLA.

Accès aux traitements
Ce que font les donateurs de la Société canadienne  
de la SLA :

Ils contribuent à renforcer l'infrastructure 
canadienne des essais cliniques sur la SLA
Deux bourses cliniques ont été octroyées à des chercheurs 
cliniques en début de carrière avec une formation spécialisée 
en recherche clinique, renforçant ainsi les capacités des essais 
cliniques sur la SLA. 
22 rencontres réunissant des directeurs de cliniques de 
la SLA du Canada afin de renforcer davantage le réseau de 
cliniques de la SLA du pays et d'accroître la participation des 
patients et des cliniciens aux essais cliniques.

Ils appuient nos demandes pour l'accès aux 
traitements contre la SLA
Deux prolongations ont été accordées pour l'importation  
de l'édaravone à des fins personnelles après avoir plaidé la 
cause auprès de Santé Canada.

Huit provinces ont accepté de rembourser le  
Radicava par l'entremise de leur régime public d'assurance-
médicaments, après une campagne de lettres à lors de laquelle 
3 600 Canadiens ont milité auprès de leur gouvernement 
provincial.

Plus de 1 600 Canadiens ont fait part de leurs 
préoccupations au ministre fédéral de la Santé au sujet 
des réformes proposées pour l'établissement du prix des 
médicalement nouvellement brevetés au Canada. À la fin de 
2020, l'adoption de ces réformes avait été reportée deux fois.

Les changements que nous souhaitons obtenir d'ici la fin de 2021 :
• Accélération des répercussions qu’entraînent des investissements de qualité en matière de recherche sur la SLA. 

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

« �La reconnaissance des tendances est essentielle 
à la réussite sur tous les champs de bataille, et la 
lutte contre la SLA ne fait pas exception. CAPTURE 
ALS vise à combler une lacune flagrante dans notre 
combat contre la maladie grâce à la collecte et à 
l'analyse de données pour identifier ces schémas. »

Deane Gorsline, 
ingénieur officier de l'Armée canadienne qui vit 
avec la SLA depuis 2018

Merci à Biogen Canada 
d'avoir commandité  
cet événement.
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PROGRAMME DE RECHERCHE DE LA SOCIÉTÉ CANADIENNE DE LA SLA : LISTE COMPLÈTE DES SUBVENTIONS ET DES BOURSES DE RECHERCHE DE 2020

LISTE DES RECHERCHES 
FINANCÉES EN 2020

Bourse de recherche clinique de 
la Société canadienne de la SLA
Dr Collin Luk, Université de l'Alberta | 188 000 $

Bourse de recherche de Mitsubishi 
Tanabe Pharma Canada 
Dr Gordon Jewett, Université de Calgary | 200 000 $

Bourse de transition de carrière de 
La Fondation Vincent Bourque et  
de la Société canadienne de la SLA
Est-ce que l'identification de nouvelles cibles 
biologiques pourrait représenter une nouvelle 
stratégie prometteuse de traitement par 
anticorps contre la SLA?   
Dre Silvia Pozzi, Centre de recherche CERVO de 
l'Université Laval | 250 000 $

Bourses de découverte de la 
Société canadienne de la SLA*

Comment les mutations de CHCHD10  
causent-elles la SLA? 
Dr Gary Armstrong et Dr Eric Shoubridge,  
Institut neurologique de Montréal de l'Université  
McGill | 125 000 $

Comment la perte de la fonction normale  
de DNAJC7 entraîne-t-elle la SLA? 
Dr Martin Duennwald, de la Western University et  
Dre Sali Farhan, de l'Institut neurologique de Montréal 
de l'Université McGill | 125 000 $.

Amélioration d'un essai clinique de l'énoxacine 
dans des cas de SLA par l'ajout d'une analyse  
de biomarqueurs et une surveillance améliorée 
de l'innocuité. 
Dre Angela Genge, Institut neurologique de Montréal 
de l'Université McGill et Dr Eran Hornstein, Weizmann 
Institute of Science | 125 000 $. 
 

 
 
Une approche interdisciplinaire fondée sur la 
pleine conscience peut-elle améliorer la qualité 
de vie des personnes atteintes de SLA et de  
leurs aidants principaux? 
Dre Angela Genge, Institut neurologique de Montréal 
de l'Université McGill, en collaboration avec le 
Dr Francesco Pagnini, de l'Università Cattolica del Sacro 
Cuore; Lana Kim McGeary, Antonietta Vitale, Kendra 
Berry, Maura Fisher, Kalyna Franko et Dr  Rami Massie, 
Institut neurologique de Montréal de l'Université  
McGill | 121 950 $ 

Une nouvelle voie métabolique peut-elle à la fois 
servir de biomarqueur de la progression de la 
maladie et d'avenue vers un traitement? 
Dre Jasna Kriz, du Centre de recherche CERVO de 
l'Université Laval, en collaboration avec le Dr Nicolas 
Dupré, du CHU de Québec-Université Laval, et  
de la Dre Angela Genge, de l'Institut neurologique de  
Montréal de l'Université McGill | 125 000 $ 

Une nouvelle voie neuro-inflammatoire  
joue-t-elle un rôle crucial dans la dégénérescence 
des motoneurones dans la SLA liée à SOD1? 
Dre Honglin Luo en collaboration avec le Dr Neil 
Cashman, de l'University of British Columbia | 125 000 $

 
 
Par quel mécanisme un probiotique provoque-
t-il un effet thérapeutique dans des modèles 
animaux de SLA? 
Dr Alex Parker, du CRCHUM de l'Université de  
Montréal, en collaboration avec le Dr Matthieu Ruiz,  
de l'Université de Montréal | 125 000 $ 

Est-il possible d'utiliser un médicament pour 
réduire la longueur des séquences répétées de 
C9ORF72 associées à la SLA et cela aurait-il le 
potentiel d'altérer la maladie? 
Dr Christopher Pearson, du Hospital for Sick Children, 
en collaboration avec la Dre Ekaterina Rogaeva, 
de l'University of Toronto | 125 000 $

Le financement de la recherche peut être un processus complexe : il a plus de recherches à 
faire que de financement disponible, et les investissements effectués aujourd'hui peuvent 
produire des résultats seulement dans plusieurs années. L'octroi de bourses de recherche sur 
une base annuelle permet de s'assurer que plusieurs recherches sont en cours. De plus, la 
participation de groupes d'experts à l'examen et à l'évaluation des propositions de recherche 
signifie que l'on fait preuve de rigueur dans l'évaluation de la qualité et des répercussions 
positives des recherches que nous finançons.

Nous remercions nos donateurs, notamment les sociétés provinciales de la SLA qui reversent 40 % 
des recettes nettes de la Marche pour vaincre la SLA, pour leur appui à la seule source dédiée de 
financement de la recherche sur la SLA au Canada durant une période où le financement  
de la recherche en santé a été gravement touché par la pandémie de COVID-19.

« �Après ma bourse de recherche, j'espère obtenir un poste 
universitaire grâce auquel je pourrai continuer mes recherches et 
ma pratique clinique afin de contribuer à renforcer les capacités 
futures des essais cliniques sur la SLA au Canada. L'ajout de la 
recherche à ma formation clinique n'est pas une avenue évidente et 
il s'agit réellement d'un parcours moins populaire. Cette bourse a 
joué un rôle fondamental en me donnant la possibilité de suivre ce 
parcours et de faire de ma passion une réalité. »

Dr Collin Luk, 
Université de l'Alberta

*�Octroyées en partenariat avec Brain Canada, avec dons de 
contrepartie par l'entremise du Fonds canadien de recherche  
sur le cerveau, un partenariat novateur entre le gouvernement du 
Canada (par l'intermédiaire de Santé Canada) et Brain Canada.

Merci aux sociétés provinciales de la SLA qui, 
collectivement, ont versé 366 454 $ au programme  
de recherche de la Société canadienne de la SLA.
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IMPACT STRATÉGIQUE NO 3

DE MEILLEURS RENSEIGNEMENTS, 
DE MEILLEURES DÉCISIONS
Sensibilisation et éducation
Ce que font les donateurs de la Société canadienne  
de la SLA :

Ils sensibilisent plus de gens aux réalités 
de la SLA 
61 rencontres avec les gouvernements fédéral et 
ontarien pour sensibiliser les députés fédéraux et 
provinciaux (respectivement 49 et 12 rencontres) aux 
besoins urgents des personnes qui vivent avec la SLA 
et aux répercussions de la COVID-19 sur les organismes 
de bienfaisance qui desservent les personnes les plus 
vulnérables.

Huit partenaires de l'industrie ont participé à notre toute 
première table ronde avec les sociétés pharmaceutiques 
pour discuter des façons de collaborer pour aider les 
décideurs à mieux comprendre les besoins urgents de la 
communauté de la SLA.

Plus de 25 personnes touchées par la SLA ont partagé 
leurs expériences personnelles sur notre blogue et nos 
médias sociaux, ce qui a contribué à sensibiliser les gens  
aux défis et à la complexité de la vie avec la maladie. 

 
Ils sensibilisent les gens à la cause de la SLA
424 articles de notre marque ont été commandés sur 
notre première boutique en ligne, ce qui a permis aux gens de 
montrer leur soutien à la cause tout en sensibilisant les gens.

Deux sites importants de l'Ontario ont été éclairés en 
violet pour souligner le Mois de la sensibilisation à la SLA : 
la tour CN et les chutes Niagara.

298 785 visites sur le site Web als.ca. par rapport à une 
cible de 300 000; durée moyenne des visites : 2 minutes  
26 secondes.

Accès à de l’information
Ce que font les donateurs de la Société canadienne  
de la SLA :

Ils fournissent de l'information crédible 
aux familles touchées par la SLA
Plus de 1 000 personnes ont participé à notre série de 
huit webinaires portant sur les défis liés à la pandémie. 
Parmi les sujets abordés, on compte comment rester en 
sécurité à la maison et maintenir la distanciation physique, 
traverser la pandémie lorsqu'on est en fin de vie, le bien-
être et la relaxation, et apaiser les peurs pendant la 
pandémie. La série a été si bien reçue qu'elle se poursuivra 
en 2021.

671 téléchargements du nouveau Guide pratique de la 
SLA, ce qui en fait la ressource la plus téléchargée sur  
notre site Web!

Engagement communautaire
Ce que font les donateurs de la Société canadienne  
de la SLA :

Ils créent des occasions pour les personnes 
atteintes de la SLA d'apporter une 
contribution essentielle à la cause
Deux nouveaux dirigeants bénévoles ayant un lien personnel 
avec la SLA ont rejoint notre conseil d'administration.

35 membres de la communauté de la SLA ont reçu une 
formation sur la défense de la cause par l'entremise de 
webinaires sur le remboursement des médicaments et une 
formation d'un jour sur la défense de la cause qui leur a fourni des 
connaissances essentielles pour organiser une pétition électronique 
dirigée par la communauté demandant au gouvernement fédéral de 
lancer un projet pilote pour accélérer les échéanciers pour accéder 
aux traitements contre la SLA approuvés.

« �La formation et les 
occasions offertes par la 
Société canadienne de la 
SLA ont permis d'offrir des 
connaissances essentielles pour 
appuyer les démarches des 
patients qui contribuent à la 
lutte pour un accès rapide aux 
traitements contre la SLA. »

Norman MacIsaac, 
ambassadeur de la SLA

« �Bien que cela puisse parfois être difficile, je 
partage avec conviction les réalités de la vie avec 
la SLA afin de sensibiliser les gens aux effets de 
cette maladie dévastatrice. Cette sensibilisation, 
combinée à mon militantisme pour l'accès à de 
nouveaux traitements, contribuera à créer un 
avenir meilleur pour les autres. »

Mike Cels, qui vit avec la SLA depuis 2017
Les changements que nous souhaitons obtenir d'ici la fin de 2021 :

• Les professionnels de la santé, les représentants du gouvernement et d’autres décideurs  
sont mieux informés sur la SLA
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1 282 525 $ récoltés* en Ontario grâce à la 
toute première Marche pour vaincre la SLA 
virtuelle qui a eu lieu le 21 juin, Journée mondiale 
de sensibilisation à la SLA, et qui a été animée par 
l'extraordinaire Justin Landry. Cet événement a permis à 
des milliers de personnes de l'ensemble de l'Ontario de 
participer à la Marche à leur façon et de se réunir sur la 
ligne de départ et d'arrivée virtuelle.
*avant les dépenses

219 130 $ ont été récoltés grâce aux 
campagnes de dons au travail; les employés 
du gouvernement fédéral ont donné par l'entremise 
de PartenaireSanté et les employés du gouvernement 
de l'Ontario ont donné par l'entremise de Federated 
Health Charities. Ces sommes sont comptabilisées dans 
la section Autres collectes de fonds (dons et revenus) 
de nos revenus.

5 076 dons en hommage versés à la mémoire d'un 
être cher, pour un total de 607 263 $. 

9 391 heures généreusement données par des 
bénévoles qui ont partagé leur temps et leurs talents, 
notamment dans les comités locaux de la Marche pour 
vaincre la SLA et le nouveau comité de bénévoles du Cyclo-
défi révolutionnaire qui aura lieu en 2021.

391 780 $ amassés lors de collectes de fonds 
communautaires. Les organisateurs des événements 
communautaires ont adapté leurs événements et ont 
montré leur côté créatif pour amasser des fonds à  
distance comme lors de l'événement Paint a Paddle 
auction Part 2 (Vente aux enchères Peindre une rame) 
qui a permis de récolter 21 305 $ en 2020. 

25 000 $ récoltés lors de l'événement 
Shorcan Charity Day. Nous sommes fiers et 
reconnaissants de faire partie des bénéficiaires de cette 
initiative annuelle depuis 2016.

99 898 $ amassés lors de l'événement Plane Pull to End 
ALS (Tirer un avion pour vaincre la SLA).

1 112 donateurs mensuels ont versés 248 455 $ en 
financement stable pour appuyer nos programmes.

1 392 265 $ en dons corporatifs et autres 
dons majeurs versés par des sociétés, des individus et 
des fondations qui ont continué à nous soutenir pendant la 
COVID-19, en réattribuant des commandites d'événement 
ou en trouvant des façons novatrices d'appuyer les 
événements virtuels.

COLLECTE DE FONDS

FAÇON DONT VOUS AVEZ 
RÉPONDU PRÉSENT 

Nous sommes impressionnés par les nombreuses façons dont les donateurs et les 
bénévoles nous ont appuyés et ont appuyé la cause de la SLA en 2020. En 2020, malgré 
l'éloignement physique, nous avons uni nos efforts pour mettre fin à la SLA. Merci pour 
votre soutien et votre générosité.

6 714 785 $ en dons à la 
Société canadienne de  
la SLA en 2020 

Les événements en personne et les collectes 
de fonds communautaires qui, habituellement, 
nous fournissent un soutien crucial n'ont pas 
eu lieu pendant la plus grande partie de 2020. 
Les collectes de fonds ont plutôt eu lieu en 
mode virtuel et la communauté a répondu 
présente pour les appuyer tout comme les 
donateurs hors événement comme les grands 
donateurs, les sociétés et les personnes 
qui versent des dons uniques ou mensuels 
par la poste, le téléphone et Internet. Cette 
générosité a permis de soutenir et de stabiliser 
l'organisation.

Nous sommes reconnaissants pour chaque 
dollar, et nous soulignons la contribution des 
donateurs qui donnent 1 000 $ et plus au 
https://www.als.ca/fr/nos-donateurs/  
et aux pages 16 et 17 de ce rapport.

Merci!

« �Après avoir perdu son seul enfant, Heather, en raison 
de la SLA en 1999, Anna a senti qu'il était important 
de continuer à recueillir des fonds pour la Société 
canadienne de la SLA. Elle a été honorée de verser ce  
don testamentaire en mémoire de sa fille dans l'espoir 
qu'un jour, la SLA soit chose du passé. » 

Ann Louise Iwanski,  
(amie de la famille) au nom 
de la succession de Bertha 
Anna Belinda Stuart qui a 
versé un don testamentaire  
en mémoire de sa fille 
Heather April Stuart.
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Soutien et services : pour répondre aux besoins des personnes 
vivant avec la SLA en Ontario, nous avons dépensé 1,122 million $ 
pour offrir directement des services de soutien aux personnes 
atteintes de SLA et leur famille, ainsi que 1,301 million $ 
supplémentaires pour leur fournir de l'équipement, dont 280 000 $ 
pour l'achat d'appareils et 101 000 $ pour la location d'appareils. 

Recherche nationale : en 2020, la Société canadienne de la 
SLA a remis plus de 2,184 millions $ en nouvelles subventions 
de recherche, dont la bourse CAPTURE ALS d'un million $ 
en partenariat avec Brain Canada. Nous avons comptabilisé 
l'engagement financier total de ces bourses pour l'année, 
selon notre pratique comptable acceptée, bien que la plupart 
d'entre elles seront versées sur plusieurs années. Un montant 
supplémentaire de 532 000 $ a été utilisé pour soutenir le 
programme de recherche de la Société canadienne de la SLA et  
la communauté élargie de la recherche sur la SLA au Canada. 

Collecte de fonds : nos revenus et les dépenses associées à leur 
génération sont analysés de façon régulière afin de nous assurer que 
le coût de notre collecte de fonds soit contrôlé. En 2020, le coût de 
nos collectes de fonds a été de 29 %, ce qui comprend les frais de 
soutien au développement du financement pour générer des dons 
et d'autres frais comme les frais de traitement de carte de crédit, le 
courrier direct et les coûts de production; le coût des collectes de 
fonds (COFR) respecte amplement les lignes directrices de l'Agence 
du revenu du Canada pour un organisme de bienfaisance.

Défense de la cause : Grâce à des investissements de 423 000 $ 
dans la défense de la cause, la Société canadienne de la SLA a pu 
organiser une journée de formation à la défense de la cause auprès 
du gouvernement fédéral, en plus de mobiliser la communauté 
pour de nombreuses campagnes de défense de la cause en ligne. 

Sensibilisation du public : les investissements effectués en 2020 
ont atteint la somme de 352 000 $, ce qui a permis à la Société 
canadienne de la SLA d'accroître la visibilité de l'organisation 
grâce au marketing et à la publicité numériques, et d'améliorer 
notre identité visuelle afin de mieux refléter la ténacité de notre 
communauté et de rehausser l'image de la Société canadienne  
de la SLA, de la communauté de la SLA et de la cause.

Autres fins caritatives : nous avons investi dans le 
développement des bénévoles et d'autres programmes nationaux, 
notamment des approches concertées sur des enjeux partagés  
par d'autres organismes dans les secteurs sanitaires et caritatifs, 
pour un total de 180 000 $. 

Gouvernance : les membres du conseil d'administration se 
sont réunis en personne une seule fois en février 2020 en raison 
de la COVID-19 et 11 autres fois par vidéo et téléconférence, 
en plus des autres appels nécessaires. Les membres de nos 
conseils consultatifs se sont également réunis en mode virtuel 
en 2020. Bien que les frais de déplacement et d'hébergement 
sont remboursés pour les rencontres en personne, aucune 
compensation n'est versée pour leur généreux don de temps.

VOS DONS  
À ŒUVRERE

Maximiser la portée des dons  
Au moment où les investissements dans la recherche 
sur la santé au Canada sont menacés, les donateurs de la 
Société canadienne de la SLA se sont mobilisés de façon 
impressionnante. Grâce à vous, la somme de 2,184 millions $ 
en dons destinée aux bourses et au programme CAPTURE 
ALS a entraîné des dons de contrepartie de notre partenaire 
Brain Canada,* ce qui a permis de doubler les investissements 
dans la recherche.  

*	Avec le soutien financier de Santé Canada, par l'entremise du 
Fonds canadien de recherche sur le cerveau, un partenariat 
novateur entre le gouvernement du Canada (par l'intermédiaire 
de Santé Canada) et Brain Canada

Bourses :	 1,18 million $ 	 donateurs
	 +
	 498 475 $  	 contrepartie de  
		  Brain Canada  
		  (bourses de découverte)
CAPTURE ALS :	 1 million $	 donateurs
	 +
	 1,43 million $	 contrepartie de  
		  Brain Canada 
	 +
	 250 000 $	 contrepartie d'Alnylam 
		  Pharmaceuticals 
	 +
	 250 000 $	 contrepartie de  
		  REGENERON Science  
		  Medicine

	 4,61 million $

FINANCES 

« �Lorsque l'équipement de mobilité est devenu une 
nécessité, la Société canadienne de la SLA nous a 
toujours offert le prochain appareil nécessaire par 
l'entremise de son programme d'équipement ou, comme 
je l'appelle, le « placard ».  Selon mes estimations, 
nous avons eu accès à 45 000 $ en fauteuils roulants, 
coussins, élévateurs et matelas... et la liste continue.  
Je remercie les donateurs de la Société canadienne de la 
SLA de rendre ce programme possible. Je ferai tout ce 
que je peux pour qu'il se poursuivre grâce à mes efforts 
de collecte de fonds et de sensibilisation. »

Sandra Vivarais, 
aidant de son mari Mark, décédé en 2021
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2,490 millions $

Marche pour vaincre  
la SLA en Ontario  
1,283 million $

Courrier direct  
1,207 million $

Des sociétés provinciales*  
367 000 $

Dons mensuels et en hommage  
855 000 $

Activités de financement  
493 000 $

Services de soutien   
2,423 millions $

Recherche nationale   
2,716 millions $

Collecte de fonds   
1,947 million $

Sensibilisation du public    
352 000 $

Défense de la cause    
423 000 $ 

Administration  
193 000 $

Autres fins caritatives   
180 000 $

Gouvernance   
162 000 $

Revenus de 2020 Dépenses en 2020 

•	 La Société canadienne de la SLA respecte les normes 
comptables pour les organismes sans but lucratif généralement 
reconnues, conformément aux exigences de l'Agence du revenu 
du Canada. Depuis 2014, nous avons utilisé la méthode du report 
pour la comptabilisation des revenus, ce qui nous permet de 
comptabiliser les produits grevés d'affectations d'origine externe 
dans la période au cours de laquelle les investissements futurs 
dans la recherche et les services aux clients sont effectués. 
Au 31 décembre 2020, nous avions 1,808 million $ en revenus 
reportés présentement gardés dans des placements sûrs 
produisant un revenu.

•	 La Société canadienne de la SLA investit tous ses fonds selon 
les lignes directrices de sa politique de placements, qui a été 
approuvée par le conseil d'administration. Au 31 décembre 2020, 
la Société canadienne de la SLA détenait 4,140 millions $ en 
argent comptant et 11,588 millions $, dont le Fonds de dotation 
Tim E. Noël (1,3 million $), en fonds communs d'investissement 
à court terme.

•	 La pandémie a eu un impact important sur les entreprises et les 
organisations en raison des restrictions mises en place par les 
autorités canadiennes, provinciales et municipales. La Société 
canadienne de la SLA a connu une diminution des revenus 
budgétés/prévus et a dû reporter certains projets à l'année 
suivante; toutefois, grâce au soutien additionnel offert par le 
gouvernement fédéral, nous avons pu conserver toutes les 
ressources nécessaires pour que le soutien communautaire  
et le programme de recherche ne soient pas touchés. 

SOMMAIRE 
FINANCIER 

Notre direction effectue un suivi attentif des revenus 
et des dépenses des collectes de fonds de l'organisme 
afin de s'assurer que les besoins et les objectifs de 
l'organisme puissent être satisfaits et atteints de 
manière fiscalement responsable, de façon à optimiser 
l'utilisation de l'argent des donateurs. Nos états 
financiers audités sont disponibles sur notre site Web.

*	 Les sociétés provinciales ont contribué au programme de recherche de la Société 
canadienne de la SLA en versant 40 % des recettes nettes de la Marche pour vaincre  
la SLA : C.-B. 166 000 $, AB 80 000 $, SK 6 000 $, MB 26 000 $, QC 62 000 $,  
T.-N.-L 24 000 $, Î.-P.-É. 3 000 $.

https://www.als.ca/fr/propos-de-nous/rapports-annuels-finances/
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	 Fonds 	 Fonds de 	 Fonds de dotation  
En dollars	 généraux	 recherche	  Tim E. Noël	 2020	 2019
Actifs 
Actifs actuels

Argent comptant		  4 139 508 $		  –		  –	 	 4 139 508 $		  5 910 962 $
Placements à court terme 		  2 011 368 $		  8 276 404 $		  1 300 000 $	 	 11 587 772 $		  9 410 096 $
Comptes débiteurs 		  310 819						      310 819		  379 471
Dépenses prépayées et autres actifs		  86 129		  –		  –	 	 86 129		  144 771
		  6 547 824 $		  8 276 404 $		  1 300 000 $	 	 16 124 228 $		  15 845 300 $

Placements à long terme		  –		  –		  –		  –		  1 140 753
Immobilisations 		  41 423		  –		  –		  41 423		  56 081
Actifs incorporels 		  8 239		  –		  –		  8 239		  35 960
		  6 597 486 $		  8 276 404 $		  1 300 000 $	 	 16 173 890 $		  17 078 094 $
Passifs		
Passifs à court terme		

Comptes créditeurs et passifs à payer 		  435 212 $		  39 231 $		  –		  474 443 $		  545 985 $
Tranche à court terme des revenus reportés		  687 633		  512 600		  –	 	 1 200 233		  903 374
Tranche à court terme des subventions 
 	 de recherche à payer 		  –		  3 948 787		  –		  3 948 787		  3 989 242

	 	 1 122 845 $		  4 500 618 $		  –		  5 623 463 $	  	 5 438 601 $
Revenus reportés à long terme 		  354 449 $		  253 764 $		  –	 	 608 213 $		  959 320 $
Bourses de recherche à payer à long terme 		  –		  657 884		  –	 	 657 884		  1 635 145
		  1 477 294 $		  5 412 266 $		  –	 	 6 889 560 $		  8 033 066 $
Engagements		
Avoirs nets		  5 120 192 $		  2 864 138 $		  1 300 000 $	 	 9 284 330 $		  9 045 028 $
 		  6 597 486 $		  8 276 404 $		  1 300 000 $	 	 16 173 890 $		  17 078 094 $ 

SOMMAIRE 
FINANCIER

ÉTAT DE LA SITUATION 
FINANCIÈRE
Au 31 décembre 2020
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	 Fonds 	 Fonds de 	 Fonds de dotation  
En dollars	 généraux	 recherche	  Tim E. Noël	 2020	 2019
Revenus					   

Collectes de fonds et dons 		  4 251 293 $		  1 256 622 $		  – 	 	 5 507 915 $		  9 450 068 $
Campagne par publipostage		  1 147 215		  59 655		  –		  1 206 870		  1 131 696
Revenus en intérêt et de placement		  582 337		  –		  31 067		  613 404		  370 072

		  5 980 845 $		  1 316 277 $		  31 067 $	 	 7 328 189 $		  10 951 836 $
Dépenses 					   

Bourses de recherche 		  – 		  2 184 345 $		  – 	 	 2 184 345 $		  1 575 250 $
Autre soutien à la recherche		  –		  532 077		  –		  532 077		  672 241
Programmes nationaux		  121 854		  –		  –		  121 854		  125 348
Services de soutien aux clients en Ontario 		  2 423 022		  –		  –		  2 423 022		  2 847 129
Sensibilisation du public		  351 481		  –		  –	 	 351 481		  593 257
Défense de la cause		  422 844		  –		  –	 	 422 844		  386 373
Perfectionnement professionnel des bénévoles		  57 973		  –		  –	 	 57 973		  63 717

		  3 377 174 $		   2 716 422 $		  – 	 	 6 093 596 $		  6 263 315 $
Autres dépenses

Collecte de fonds		  1 947 145 $		  – 		  – 	 	 1 947 145 $		  2 217 788 $
Administration		  141 112		  52 192		  –	 	 193 304		  252 699
Gouvernance		  80 885		  80 884		  –	 	 161 769		  180 502

		  2 169 142 $		  133 076 $		  –	 	 2 302 218 $		  2 650 989 $
		  5 546 316 $	  	 2 849 498 $		  – 	 	 8 395 814 $	  	 8 914 304 $
Excédent (déficit) des revenus sur les  
dépenses avant les autres éléments
		  434 529 $		  (1 533 221)$		  31 067 $	 	 (1 067 625)$		  2 037 532 $
Autres éléments

Subventions gouvernementales 		  843 047 $		  – 		  – 	 	 843 047 $		  –
Gain (perte) non réalisé(e) sur les placements		  483 504		  –		  (19 624)		  463 880		  386 397

		  1 326 551 $		  –		  (19 624)$	 	 1 306 927 $		  386 397 $
Excédent (déficit) des revenus sur les dépenses		  1 761 080 $		  (1 533 221)$		  11 443 $	 	 239 302 $		  2 423 929 $

	 Fonds 	 Fonds de 	 Fonds de dotation  
En dollars	 généraux	 recherche	  Tim E. Noël	 Total
Solde au 31 décembre 2018		  560 526 $	  	 4 760 573 $	  	 1 300 000 $	 	 6 621 099 $

Excédent (déficit) des revenus sur les dépenses		  2 798 586		  (413 657)		  39 000	 	 2 423 929
Transferts entre les fonds 		  –		  39 000		  (39 000)		  –

Solde au 31 décembre 2019		  3 359 112 $		  4 385 916 $	  	 1 300 000 $	 	 9 045 028 $
Excédent (déficit) des revenus sur les dépenses		  1 761 080		  (1 533 221)		  11 443	 	 239 302
Transferts entre les fonds 		  –		  11 443		  (11 443)		  –

Solde au 31 décembre 2020		  5 120 192 $	  	 2 864 138 $	  	 1 300 000 $	 	 9 284 330 $

BILAN DES  
OPÉRATIONS
Pour l'exercice financier 
ayant pris fin le 
31 décembre 2020

ÉTAT DE L'ÉVOLUTION 
DE L'ACTIF NET
Pour l'exercice financier  
ayant pris fin le  
31 décembre 2020
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La Société canadienne de la SLA est fière de s'associer 
à des organismes et à des associations de l'Ontario, du 
Canada et du monde entier pour améliorer la vie des 
personnes vivant avec la SLA.

À l'échelle internationale :

À titre de membre de l'International Alliance of ALS/MND 
Associations, nous collaborons avec d'autres organismes de  
la SLA sur des projets sans frontière pour favoriser un  
changement mondial. 
•	 Notre PDG Tammy Moore siège au conseil de l'Alliance.
•	 Notre vice-président de la recherche, le Dr David Taylor, est 

président de son Conseil consultatif scientifique.
•	 Carol Skinner, ambassadrice et militante de la SLA, est membre 

du comité consultatif de pALS et cALS. 
•	 Notre Marche pour vaincre la SLA virtuelle et notre carte du 

parcours du patient ont été présentées à la réunion annuelle  
de l'Alliance à titre de pratiques exemplaires.

À l'échelle nationale :

En collaboration avec les sociétés provinciales de la SLA nous 
dirigeons les efforts de défense de la cause au niveau fédéral et 
finançons la recherche sur la SLA par l'entremise du Programme de 
recherche de la Société canadienne de la SLA, auquel les sociétés 
provinciales de la SLA versent généreusement 40 % des produits 
nets de leurs événements annuels de Marche pour vaincre la SLA.

Société de la SLA de l'Alberta
Société de la SLA de la Colombie-Britannique
Société de la SLA du Manitoba
Société de la SLA de Terre-Neuve-et-Labrador
Société de la SLA de l'Île-du-Prince-Édouard
Société de la SLA du Québec
Société de la SLA de la Saskatchewan 

Nous travaillons avec le Réseau canadien de la recherche 
sur la SLA (CALS), les neurologues qui dirigent les 19 cliniques 
multidisciplinaires du Canada, et leur offrons un soutien 
administratif.

À titre de membre de la Coalition canadienne des organismes 
de bienfaisance en santé (CCOBS), nous militons avec les autres 
organismes de bienfaisance en santé pour l'avancement de nos 
priorités communes. Notre PDG Tammy Moore a été présidente de 
la CCOBS en 2020.

Notre adhésion à Recherche Canada nous donne une plateforme 
pour promouvoir le leadership mondial du Canada en recherche 
sur la santé et militer pour son soutien.

Nous sommes membres de l'organisme PartenaireSanté, qui 
permet aux fonctionnaires fédéraux de soutenir la cause de la  
SLA par des dons au travail.

À l'échelle provinciale :

Nous partageons le point de vue de la communauté de la SLA en 
siégeant au comité consultatif pour les patients et la communauté 
de l'Ontario Neurodegenerative Disease Research Initiative.

À titre de membre de la Quality Hospice Palliative Care Coalition 
of Ontario nous contribuons à améliorer la façon dont la province 
offre un système intégré de soins palliatifs.

Notre statut de membre de la Canadian Assistive Devices 
Association nous permet de parler d'une voix unie avec les 
autres organismes qui comprennent l'importance des appareils 
fonctionnels pour maintenir la qualité de vie.

À titre d'organisme de bienfaisance sélectionné par la Federated 
Health Charities, les fonctionnaires ontariens peuvent appuyer 
la Société canadienne de la SLA par l'entremise de campagnes. 

PARTENARIATS ET ALLIANCES

ENSEMBLE, NOUS 
POUVONS EN FAIRE PLUS

À la mémoire de Carol Skinner 

Après avoir reçu un 
diagnostic de SLA 
en 2013, Carol est 
rapidement devenue 
une fervente militante 
pour la SLA et une 
ambassadrice de la 
Société canadienne de 
la SLA. En novembre 
2016, elle a assisté à 
la première réunion 
du caucus sur la SLA 
regroupant des représentants de tous les partis 
à la Colline parlementaire et à de nombreuses 
autres réunions avec le gouvernement par la suite. 
Avec détermination et passion, elle a aidé d'autres 
personnes à comprendre les dures réalités de la vie 
des personnes vivant avec la SLA et la nécessité pour 
le gouvernement d'en faire plus, unissant ses forces 
avec celles d'autres membres de la communauté 
pour diriger une campagne de lettres visant à 
exhorter le gouvernement fédéral à consacrer des 
fonds aux recherches sur la SLA. Carol, avec son 
sourire et son rire qui faisaient du bien aux autres, 
a été une source de positivité et de force pour 
plusieurs. Carol a même apporté sa contribution 
sur la scène mondiale, où elle a partagé son vécu 
et son point de vue en tant que membre du comité 
consultatif de pALS et cALS de l'International 
Alliance of ALS/MND Associations.

Carol, merci pour tes nombreux efforts qui ont 
permis de faire une différence…
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Le comité consultatif scientifique et médical 
fournit des conseils pour veiller à ce que les activités  
de recherche contribuent aux priorités stratégiques  
de la Société canadienne de la SLA et soient effectuées 
avec intégrité. 

Dre Christine Vande Velde, coprésidente
Dr David Taylor (fonctionnel), coprésident
Colleen Doyle (membre d'office, fonctionnelle)
Dr Aaron Izenberg (membre d'office)
Dr François Gros-Louis
Dre Wendy Johnston (membre d'office)
Dr Hanns Lochmüller
Josette Melanson (membre d'office)
Tammy Moore (membre d'office, fonctionnelle)
Dre Janice Robertson
Dr Robin Parks 
Dre Kerri Schellenberg

Forts de leur expérience personnelle et professionnelle 
de la SLA, les membres du comité consultatif des 
services aux clients orientent les programmes de 
services aux clients afin d'optimiser le soutien offert aux 
Ontariens touchés par la SLA.  

Patrick Nelson, coprésident 
Lisa Droppo, (fonctionnelle) coprésidente 
Margot Algie 
Ron Black
Sheldon Crystal
Tasneem Dharas
Heidi Kinnon
Stephanie Mazzei 
Alan Medcalf 
Josette Melanson (membre d'office)
Tammy Moore (membre d'office, fonctionnelle) 
Vincent Quinn
Sarah Reedman (fonctionnelle)
Dre Christen Shoesmith
Lisa Sullivan
Sherry Szucsko-Bedard
Dre Anu Tandon

Afin d'accroître les efforts de défense de la cause à 
l'échelle fédérale et provinciale (Ontario), le comité 
de défense de la cause a tenu sa première réunion 
en 2020, afin d'offrir des idées professionnelles et 
personnelles pour faire avancer nos priorités dans  
le domaine.

Richard Ellis, coprésident
Lisa Marchitto (fonctionnelle), coprésidente
Catherine Bélanger 
Carmen Cels
Mike Cels
Ryan Clarke (membre d'office) 
Lisa Flaifel
Dre Angela Genge 
Sherry MacLauchlan
Tammy Moore (membre d'office, fonctionnelle) 
Patrick Nelson (membre d'office) 
Lauren Poplak (membre d'office, fonctionnelle)
Dre Karin Schnarr

Montrer l'exemple
En cette année remplie de nouveaux défis 
inimaginables, nous sommes fiers d'avoir été 
reconnus comme l'une des cultures d'entreprise 
les plus admirées au Canada par Waterstone 
Human Capital. Ce programme honore 
chaque année les organisations dont la culture 
exceptionnelle leur a permis d’accroître leur 
rendement.

Notre Marche pour vaincre la SLA 
virtuelle fait partie des 30 meilleures 
collectes de fonds de pair à pair au 
Canada en 2020, selon Peer-to-Peer 
Fundraising Canada.

UNE ÉQUIPE SOLIDE

Gouvernance
La Société canadienne de la SLA est dotée d'un conseil d'administration axé sur les compétences 
dont la direction stratégique s'assure que les fonds des donateurs sont utilisés au maximum aux fins de 
bienfaisance de l'organisme. Ces bénévoles au sein de la direction apportent leur expertise dans une large 
gamme de disciplines, une véritable passion pour la cause et leur forte volonté de faire la différence. 

Josette Melanson, 
présidente

Carol Cottrill

Dre Wendy Johnston

Dr Michael Spivock

Patrick Nelson, 
vice-président

Richard Ellis Jim Mitrakos 

Dre Christine  
Vande Velde

Norma Beauchamp 

Lisa Flaifel

Vincent Quinn Tammy Moore,  
membre d'office

Catherine Bélanger

Laura Gay

Daniel Riverso

« �Notre travail est important, mais difficile. La force de notre culture aide notre 
équipe à réaliser sa mission. Chaque jour, notre personnel démontre nos valeurs 
de responsabilité, de collaboration, de compassion, d'intégrité, de résilience et de 
respect. Ces valeurs ont été mises à l'épreuve pendant la pandémie de COVID-19, 
et elles nous ont permis de vivre cette année difficile en tant qu'équipe soudée,  
unie par notre volonté de façonner un avenir sans SLA. »  Tammy Moore, PDG

Conseils et comités consultatifs



Rapport annuel de 2020 à l'intention de la communauty     16Société canadienne de la SLA 

LISTE DES DONATEURS

MERCI À NOS 
DONATEURS 
DE 2020 

La générosité et l'engagement de milliers de donateurs 
et collecteurs de fonds rendent notre œuvre possible. 
Nous comptons pleinement sur le soutien des individus 
à travers des événements et des dons mensuels, annuels 
et planifiés. Nous sommes reconnaissants envers la 
générosité des fondations et des entreprises donatrices 
qui nous accordent un soutien financier primordial.

La liste ci-dessous présente les donateurs ou les entreprises qui 
ont fait don de 1 000 $ ou plus à la Société canadienne de la 
SLA en 2020. Nous faisons tout pour nous assurer que la liste 
est exacte.  Si vous avez une question ou une correction, veuillez 
communiquer avec nous à l'adresse suivante : donations@als.ca 

Donateurs
Ethel Abramowitz
Catherine Aitken
Richard A. Allen
Agostino Amodeo
David Anderson
Jeff Anderson
William J. Anderson
David Arbuckle
K Archer
Lorne Ardiel
Ray and Diane Arppe
Richard Ashman
Gerry Attenborough
Frank Barnard
Karen A. Barnett
Pam Barrett
Tanya Bateman
Andrea Baxendale
A. Lynne Beal
Vincent Beaudet Lagacé
Murray and Sheryl Becotte
Catherine Bélanger
Gino Bellisario
David Bennett
Robert G. Berman
Claire Berthiaume
Fiona Black
Kevin Blair
Roger and Debbie Bloom
Patricia Bouchard
Brian Bower
Russell E. Boyce
William Boyle
Rosa Brancati Schulz
Lucila Branco
Adele Bray
Luc Brazeau
Robert Brethour
Janet Brown
Robert V. Buchkowsky
Carol Burke
Pierre and Kathryn Burke
Alex Burnell
Robert Burnside
Derek Caron
Tonya Cartmell
Judith Cathcart
Kathleen Caughey
Mike J. Cels
Nathan Chan
Robert Chu

Kaily Churchill
Bill and Elly Clarke
Rob Clement
Stephen and Wendy Cole
Kathryn Collier
George Collins
Lisa Connolly
Freda Cornforth
Dorothy Craig
Beverly Crandell
Dan Cranley
Sheila Croft
Duane Cromwell
Gary Croxon
Melanie Cuellar
George W. Cummings
Murray and Lois Cummings
Noelle Currie Mills
Cynthia Damon Dol
Erwin Daw
Barbara Dawson
Jeffrey A. Dawson
Nell Deboer
William Dempsey
Annie Devitt Thiel
Mike Dibari
Steve Diminie
Victoria Dinnick
Glenn Dobson
Trudy Doerksen
John Dolmage
Elizabeth Doyle
Paul Doyle
Merrilyn Driscoll
Susan Drummond Main
Phil Dubois
Edith Dunmall
Heather D. Durham
Stephen Earle
Richard Ellis
John P. Embry
Carol Englert
Carola Englert
Dale Ens
Margaret A. Evanoff
Northrop Family
Joe Ferguson
Judy Ferguson
George F. Fink
Marisa Finlay
Elizabeth A. Fitt

Anne Foerster
Ronald Foerster
Patricia Fortier
Peter Fritz
Jocelyne Gall
William Gall
Marshall Gauthier
Laura Gay
Timothy M. Gilchrist
Joe and Erika Gileo
Nicole Glassford
Bernie and Donna Goldgrub
Robert A. Goodings
Harpreet Gosal
Leon Gosselin
Janet Gouinlock
Jason Grancario
George Gratton
Anna Gray
Stanley Gunaratnam
Jessica Gustafson
David Haavisto
Mark H. Hardes
H. Edward Harland
Louise Harris
Ruth Hart
William Hart
Usha V. Harwalkar
Tahira Hassan
Fred R. Haughton
James Havens
Natalie Heath
Margie Hesom
Vivian Hilton
Darlene Hisko
Mary Hodgins
Klaas Hoogstra
Millie Hope
Barbara Hopkins
Ilana Hosios
Gloria Hovey
Jens Hovgaard
Dorothy Hughes
Lucas Hurtubise
Nicole Igel
Cydney Israel
Richard Izard
Jim C. Jackson
Sheila A. Jackson
Lois James
Pamela A. Janecek

Erika Jelinek
Kveta Jelinek
Richard Jenkins
Amy M. Jennings
Susan Jennings
Michael D. Johnson
Robert A Johnson
Fran Johnston
Wendy Johnston
Christina Kalinowski
Shazeen Kassam
Shannah Kavonic
Betty Keating
Peter Kelos
Paul J. Kennedy
Audrey Kenny
Dorothy Kerr
James King
John and Mara King
Jimmy Klassen
Elaine Klein
Tammy Knight
Mary Kowaltschuk
Helen Lachlan
Al E. Lanning
Jenelle Lausic
William Law
David Leblanc
Jason P. Lee
Jeanne Marie Lefebvre
Justin Lek
Marc Lepage
Eric P. Levy
Grant Linney
Allan Lobel
Linda Longman
Robert Love
Madeleine Low
Diane Luke
Judith Lusk
Barbara Maccallum
John MacDonald
John Macgowan
William Maclachlan
Lidia Maio
Kathy Manser
Brianna Marshall
Kenneth W. McArthur
Richard D. McCloskey
Ryan McCullough
Vivian A. McGuire

John M. McInnes
Gwen McKay
Cameron McLean
Jason McLeod
Raymond McNeil
Dorothy McQueen
Alison Meek
Jean J. Meillon
Josette Melanson
Henry Mews
Stephen Michell
Adrian Miedema
Mayumi Minamata
Elizabeth Mitchell
Dimitrios (Jim) Mitrakos
Hussam Moawwad
Duane Monaghan
Kevin Montroy
Aileen Moore
Tammy Moore
Margaret Morison
Donald Morrison
Vance Morrow
Christian and Leslie Morton
Marianne Muir
Yvette E. Muir
Kevin Mulcahy
Kathryn Murphy
Patrick Nelson
Denise Nenonen
Wade Nesmith
Sharon A. Neville
Marie Nichols
Bob and Coby Nie
Deirdre O'Connor
Robert Offley
Bob Page
Kevin Palin
Jim Parent
William J. Parker
William Pasch
Brenda Payne
Neil Peacock
James Pearson
Gary Perrin
Werner Peschl
Charles H. Peters
Susan Petrie
Patricia Phillips
Loretta Phinney
Joseph Preiditsch

Deryl Priebe
Patrick Priestner
Valerie Pynenburg
Ian G. Pyper
Beatrice Quayson
Leslie Raenden
David Rannie
Estelle Rannie
Pasteur Rasuli
Joelina Redden
Harold and Erna Redekopp
Larry Reid
Renai Reynard
Denis Richardson
Margaret Rieger
Alex Riggens
Dennis and Carol Ring
Daniel Riverso
Andrew Robertson
Beth Robertson
Beth Robertson
Jack Robertson
Reg Robertson
Cécile Robichaud
Cameron Robins
Gavin Robinson
David Rudell
Laura Russell
Donna Rutherford
Tracey Rutherford
Amyn and Farah Samji
Rudolf Scheunert
Phil Schmitt
Jemma Scoble
Tom Shephard
Matt Shipley
Tamara Shulman
Charanjit Singh
Kanna Sivakumar
Doris I. Smith
Kent and Joanne Smith
Lynne Smith
Susan Smith
John M. Smyth
Olivier Sorin
M. Southern
Ellen Singleton
Donna St. James
Thomas A. R. Stanley
Allan Steedman
Richard T. Stilwell
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Donateurs (suite)
Lydia Jean Stratton
Terry Sugar
Bill and Colleen Sutherland
Jeff Sutherland
Mark Swain
Jeremy Swampillai
Marcia Sweet
Elizabeth M. Taylor
Scott A. Taylor
Wendy B. Taylor
Tony Tersigni
Margaret R. Thompson
Timothy Traynor
Jean Truss
Douglas Turner
Roman Tykajlo
Sandra Upjohn
Jared Van De Ligt
Margaret Van Egmond
Kathleen Van Helvert
Peter Van Kessel
Nigel Van Loan
Reginald Vanvelzen
William and Brenda Vella
Eric Walli
Nalini Watsa
John Watson
Carolyn Watt
John Allen Watt
Michael Watts
Ursula Wedmann
J. Roy Weir
Barbara Wicks
John Willson
J. Orton Wocker
Ralph Woessner
Don Wolfe
Amina Wu
Sophia Wu
Joan Yerex
Wael Yohana
Paul Zeni
Dennis Zinger

Enterprises
1617587 Ontario Ltd
756483 Ont. Ltd
A4E Yogathon and Silent 

Auction
Alamos Gold Inc.
Alexion Pharma Canada Corp
Altario Senior High Student 

Council
Amylyx Pharmaceuticals
Apellis Pharmaceuticals
Army, Navy and Air Force 

Veterans
Assante Capital  

Management Ltd
BASF Canada
Biogen Canada
Bloomex
BMO Global Asset Management
Borden Ladner Gervais LLP
Brampton Benders Running 

Club
CanadaHelps
Canadian Tire Associate Store
Canso Investment Counsel Ltd.
CardSwap Inc.
Carveth Nursing Home Limited
Christa Ng Medicine 

Professional Corporation
Claine's World Murder!
CN Employees' and Pensioners' 

Community Fund
Conseil scolaire catholique du 

Nouvel-Ontario
Cube Business Media
Cytokinetics, Inc.
D'Orazio Infrastructure Group
Eclipse Automation Inc
Ecole Secondaire Catholique 

I'Horizon
Eisses Bros. Excavating
Equitable Bank
Federated Health Charities
Fidelity Investments  

Canada ULC
First Growth Management Inc.
Frontenac Paramedics
Frontstream Inc
Garcia & Donnelly Professional 

Corporation
Gellert Investment Group Inc

Gerry's Truck Centre Ltd.
GHD Social Committee-

Waterloo
Great Lakes Power Limited
Harbour Environmental  

Group Ltd
HealthPartners
Hickory Dickory Decks
Home Hardware Stores Limited
IBM Employees' Charitable 

Fund
Industrial Investments Ltd.
Innovative Medicines Canada
Intact Financial  Company
Interac Corp.
Jam Direct Inc.
Joydell Ltd
Kinsmen Club of Georgetown
Kinsmen Super T V Bingo
Knights of Columbus  

Barrie 1626
Laurentian Bank Financial 

Group
Laurentian Bank of Canada
Ledcor Group
LHS Rock Tools Canada Ltd
Lions Club of Gloucester Inc
London Junior Knights  

Peewee AAA
Lutheran Social Services
Managed Asset Portfolios LLC
Miller Saperia & Company
Mitsubishi Tanabe Pharma
Modu-Loc Fence Rentals LP
Nieuport Aviation 

Infrastructure Partners GP
OCP Construction Supplies Inc
Ontario Power Generation 

Employees&Pensioners 
Charity Trust

Ottawa Muslim Cemetery Inc
Oxford Mobility
Peloton Capital  

Management Inc
Pepsico
Power Workers' Union
Praxair Canada Inc.
Protax Financial Services Inc.
Ripcar Investments Inc
Roadlast Asphalt & Sealing

Roots To Harvest
RP Investment Advisors LP
Shorcan Brokers Limited
Stern Cohen LLP
Summit Lift Equipment Ltd
Sun Life Financial
Superior Machining Limited
TD Bank Financial Group
TD Waterhouse
TELUS Corporation
The Boiler Inspection and 

Insurance Company of 
Canada

The Kinsmen Club of Bramalea
The Oakville, Milton and District 

Real Estate Board
The School Sisters of Notre 

Dame of Ontario
Thomas Solutions
Toronto Maple Leafs Alumni 

Assocaiton
Tubman Funeral Homes
Ultimate Contracting
Unigraph International Inc.
Unilock Limited
Union of Safety and Justice 

Employees
United Way Alberta Capital 

Region
United Way Calgary and Area
United Way East Ontario
United Way Halton & Hamilton
United Way Lower Mainland
United Way Niagara
United Way Oxford
United Way Saskatoon & Area
United Way Simcoe Muskoka
United Way Winnipeg
United Way Worldwide
Vanley Agencies Ltd.
Vantage Asset Management Inc.
Vaughan Soccer Club Inc.
VIA Rail Canada Inc
W H Shutt and Assoc.
West Humber C.I. Non Public 

Funds
Whitehorse Liquidity Partners
Your Credit Union Limited

Fondations
Allibhai Family Fund
Audette Foundation
Barry & Esther Naiberg  

Family Fund
Bartelse Family Foundation
Benefaction Foundation
Canada Gives
Charities Aid Foundation
Chippendale Foundation
Crabtree Foundation
Donald and Elaine Triggs 

Foundation
Elpis Foundation
Enterprise Holdings Foundation
Gary Bluestein Charitable 

Foundation
Harry and Toby Jordan 

Foundation
Hill Pride Legacy Fund
Hollister Family Foundation
J. Rodolphe Rousseau Family 

Foundation
Jack and Lyn Rutherford Fund
JBS Foundation Inc.
Jeffrey Feldman Fund
La Fondation Vincent Bourque
Legacy Private Trust 

Foundation
Marvin A. Drimer Foundaiton
Mel & Geri Davis Chartiable 

Trust
Michael R. Williams Foundation
MMSL Charitable Foundation
Nelson Arthur Hyland 

Foundation

North Bay and Area Community 
Foundation

Ontario Real Estate Association 
Foundation

Patricia Jansen Family Fund
Peter and Pauline Dawson 

Foundation
Pottruff Family Foundation
Raymond James Canada 

Foundation
RBC Foundation
Scarborough Centre for 

Healthy Communities
Sea To Sea Foundation
Takla Foundation
Teslia and Turner Family 

Foundation
The Andrée Rhéaume and 

Robert Fitzhenry Family 
Foundation

The Bruce H. Mitchell 
Foundation

The Harold E. Ballard 
Foundation

The Hawkey Family Foundation
The Ken and Roma Lett 

Foundation
The Michael J. Beal Fund
The Salden Foundation
The W. Muilwyk Fund
WCPD Foundation

Patrimoines
Estate of Barbara Ann Burland
Estate of Bertha Anna Belinda 

Stuart in memory of Heather 
April Stuart

Estate of Betty Nixon
Estate of Betty Worthington 

Anderson
Estate of Clement Giovanatti
Estate of E. Mary Albery
Estate of Edward Ernest Artelle
Estate of Franklin Ronald Joe
Estate of Hildegard Maria Silla
Estate of John David Isbister
Estate of Marina Elizabeth 

Dickey
Estate of Marion Jean Holley
Estate of Raymond Louis Roy 

Broeska
Estate of Ruth Bolt

«  �La SLA est une cause qui nous tient à cœur, et 
chaque année, nous honorons notre collègue 
qui vit avec cette maladie dévastatrice. Grâce à 
notre événement annuel Shorcan Charity Day 
2020, nous avons pu fièrement appuyer la Société 
canadienne de la SLA avec un don de 25 000 $. »

  �John McArthur, 
Directeur général des taux de change pour  
le Canada, Bank of America
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Le sceau de confiance du  
Programme de normes est  
une marque d'Imagine Canada 
utilisée sous licence par la  
Société canadienne de la SLA.

Société canadienne de la SLA
393, avenue University, bureau 1701
Toronto (Ontario)  M5G 1E6
Téléphone : 416-497-2267   
Télécopieur : 416-497-8545
Sans frais : 1-800-267-4257
www.als.ca/fr/ 

Société canadienne de la sclérose latérale amyotrophique
Numéro d'enregistrement d'organisme de bienfaisance 10670-8977-RR0002

@ALSCanada

Fondée en 1977, la Société canadienne de la SLA travaille 
avec la communauté de la SLA pour améliorer la vie des 
personnes touchées par la SLA grâce au soutien de ceux-
ci, à la défense de leurs intérêts et à l'investissement dans 
la recherche pour façonner un avenir sans SLA.

Nous sommes un organisme de bienfaisance enregistré qui 
ne reçoit aucun financement public de base – nos services 
et notre recherche sont tous financés grâce à la générosité 
de nos donateurs. Par l'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 
à de nouveaux domaines de recherche dans lesquels la Société 
est bien positionnée pour avoir un impact. En Ontario, la Société 
canadienne de la SLA joue un rôle semblable à celui des sociétés 
provinciales de la SLA. Elle offre des services et du soutien qui 
aident à répondre aux besoins des personnes vivant avec la 
SLA. Par l'intermédiaire de ses initiatives à l'échelle fédérale et 
en Ontario, la Société canadienne de la SLA donne une voix à 
l'expérience collective des gens qui vivent avec la SLA pour donner 
lieu à la modification des programmes et du système au profit  
de la communauté de la SLA.


