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RECOMMANDATION :

e Le gouvernement du Canada investisse 35 millions de dollars sur cing ans pour faire passer
CAPTURE SLA d'une initiative pilote a une plateforme de premier plan au niveau mondial. Le
développement de CAPTURE SLA permettra, pour la premiere fois, aux chercheurs canadiens et
internationaux d'étudier efficacement les raisons pour lesquelles les gens ressentent
differemment les symptémes et la progression de la SLA. Ces connaissances essentielles
permettront d'identifier des cibles thérapeutiques, de renforcer les essais cliniques mondiaux, de
mener la SLA a I'ére de la médecine personnalisée et de développer l'infrastructure canadienne
afin d'attirer plus d'investissements de R-D médicaux du secteur privé.
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Le Canada est un chef de file dans larecherche sur la santé

Le systeme de santé canadien est trés apprécié par les pays du monde entier, tout comme son secteur
de recherche en santé, dynamique et innovant. Cependant, des investissements plus stratégiques sont
nécessaires pour créer un environnement qui favorise les investissements de R-D et alimente les
découvertes scientifiques essentielles qui auront un impact significatif sur les Canadiens.

Le gouvernement du Canada a une chance unique de jouer un rdle majeur dans la lutte mondiale contre
la SLA. La Société canadienne de la SLA recommande fortement d'investir 35 millions de dollars
sur cing ans dans CAPTURE SLA, une plateforme scientifique ouverte de premier plan qui réunit
patients, médecins et chercheurs du monde universitaire et de I'industrie pour révolutionner le
domaine de la sclérose latérale amyotrophique (SLA).

La SLA est une maladie neurodégénérative dévastatrice et terminale qui progresse a une vitesse
étonnante. Elle touche environ 3 000 Canadiens, et un millier d'entre eux en meurent chaque année.
Quatre personnes sur cing atteintes de la maladie meurent dans les cing ans suivant le diagnostic.

CAPTURE SLA a été congu pour contribuer de maniére significative a l'effort mondial de compréhension
de la SLA et permettra aux chercheurs canadiens et du monde d'étudier pourquoi les gens ressentent
differemment les symptdmes et la progression de la SLA. De plus, en partageant ouvertement les
informations recueillies avec d'autres initiatives mondiales de la SLA, les connaissances essentielles
rassemblées par CAPTURE SLA positionneront le Canada comme un acteur important dans le domaine.
Cela permettra également d'identifier de nouvelles cibles thérapeutiques, de renforcer les essais cliniques
mondiaux, de mener la SLA a I'eére de la médecine personnalisée et de développer l'infrastructure
canadienne afin d'attirer plus d'investissements de R-D clinique du secteur privé.

En raison des besoins considérables non satisfaits pour la SLA, les gouvernements étrangers constatent
I'impact significatif que les investissements considérés comme modestes, par rapport a la plupart des
maladies traitables, peuvent avoir. Par exemple, en 2021, le Congrés des Etats-Unis a adopté un projet
de loi (ACT for ALS) prévoyant la mise a disposition de 100 millions de dollars par année fiscale du 2022
au 2026 pour financer la recherche sur la SLA et les voies d'accés rapide aux essais cliniques

expérimentaux. De méme, le gouvernement britannique a financé la recherche innovante sur la SLA en
apportant 50 millions de livres.

Pourtant, au Canada, le budget fédéral ne prévoit toujours par d'investissement stratégique dans la
recherche sur la SLA. En tant que maladie terminale et progressive, la SLA n'a pas la méme capacité de
collecter des fonds que les maladies traitables ayant des survivants et bénéficiant d'investissements
importants des grandes entreprises pharmaceutiques. Bien que les mécanismes actuels de collecte de
fonds permettent de soutenir le financement initial de recherches innovantes sur la SLA, sans le soutien
financier du gouvernement pour des initiatives plus importantes et transformatrices, comme CAPTURE
SLA, nous n’atteindrons jamais un cycle comparable et autonome de financement et d'impact.

CAPTURE SLA est prét pour cet investissement. Le projet est lancé, fermement établi dans la
communauté canadienne de la SLA et immédiatement extensible. En fin de compte, le principal obstacle
a sa réalisation est le manque de capacité statistique, qui peut facilement étre compensé par un soutien
financier. Le moment est venu pour le Canada de diriger dans la SLA.

Le probléme d'hétérogénéité dans la SLA

La SLA paralyse les personnes parce que le cerveau ne peut plus communiquer avec les muscles du
corps. En peu de temps, & mesure gue les connexions entre le cerveau et les muscles du corps,
appelées motoneurones, se détériorent, une personne atteinte de SLA perd la capacité de marcher, de
parler, de manger, d'avaler et, éventuellement, de respirer.

La SLA est une maladie trés hétérogéne, c'est-a-dire que la maladie varie considérablement d'une
personne a l'autre, notamment en ce que concerne la localisation des premiers symptémes dans
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l'organisme, I'age d'apparition, la vitesse de progression de la maladie, I'implication de la génétique et de
I'environnement, et bien plus encore.

Au cours des cing derniéres années, le nombre de traitements approuvés pour la SLA au Canada a
considérablement augmenté. En comprenant pourquoi la SLA difféere d'une personne a l'autre, nous
avons la possibilité de poursuivre sur cette voie en débloquant des cibles thérapeutiques prometteuse et
en faisant progresser efficacement les nouveaux traitements a travers d'essais cliniques pour les
personnes atteintes de la maladie.

Comme c'est le cas pour les cancers et d'autres maladies qui disposent d'options de traitement efficaces,
la SLA doit arriver & développer de nouveaux traitements pouvant traiter la forme unique de la maladie de
chaque personne, puisque l'approche des traitements ne sera probablement pas « universelle ».
Actuellement, les essais cliniques sur la SLA ne peuvent pas étudier efficacement les participants en
fonction de facteurs tels que le rythme d'apparition ou de progression des symptémes, car il n'y a pas
suffisamment de données significatives pour établir ces distinctions, ce qui empéche les chercheurs
d'associer les personnes aux traitements corrects. Ainsi, les chercheurs ne sont pas en mesure de
procéder a des évaluations précises des traitements novateurs. Les signatures biologiques recueillies
grace a CAPTURE SLA seront utilisées pour apparier plus efficacement les personnes aux essais
cliniques et surveiller les réponses a des traitements spécifiques.

CAPTURE SLA

CAPTURE (Comprehensive Analysis Platform To Understand, Remedy, and Eliminate) SLA
représente une évolution naturelle des efforts de recherche sur la SLA déployés depuis longtemps par le
Canada. Un investissement de 35 millions de dollars dans la recherche sur cing ans transformera
CAPTURE SLA en un effort national qui contribuera a la compréhension mondiale de la maladie et
s'attaquera efficacement a son caractére hétérogene, qui demeure I'obstacle le plus important dans le
développement de nouveaux traitements contre la SLA.

En 2021, CAPTURE SLA a recu une subvention concurrentielle de soutien aux plateformes de Brain
Canada de 2,8 millions de dollars, qui comprend des contributions de la Société canadienne de la SLA et
de deux sociétés pharmaceutiques. Ce financement a permis au projet de démarrer en tant qu'initiative
pilote au début de 2022. Dirigées par un groupe d'experts en SLA mondialement reconnus, I'étude pilote
examinera 100 personnes atteintes de SLA et 25 témoins sains. Le recrutement a commencé plus tét
cette année dans quatre centres d'excellence de la SLA a Edmonton, Toronto, Montréal et Québec.

Cependant, bien que I'étude pilote apportera une importante contribution a I'effort mondial visant a
comprendre et a traiter la SLA, elle ne suffit pas pour avoir I'impact significatif nécessaire afin d'accélérer
les délais pour la population atteinte de la maladie, qui a une durée de vie moyenne de deux a cing ans
apres le diagnostic. Avec un investissement de 35 millions de dollars du gouvernement fédéral,
CAPTURE SLA peut immédiatement étendre la plateforme a plus de 10 sites canadiens préts a accueillir
la recherche sur la SLA et augmenter le recrutement a 1 000 personnes avec une analyse beaucoup plus
compléte de la maladie de chacune.

Comment la plateforme CAPTURE SLA fonctionne-t-elle?

CAPTURE SLA a fusionné plusieurs programmes de recherche canadiens existants en une seule
ressource efficace pour étudier la maladie. La plateforme fournit les systemes et les outils nécessaires
pour recueillir, stocker, partager et analyser des quantités substantielles de données sur la SLA, créant
ainsi le portrait biologique le plus exhaustif des personnes atteintes de SLA jamais tenté dans le
domaine. Grace a des méthodes d'analyse avancées, CAPTURE SLA combinera toutes les données
recueillies auprés de personnes atteintes de SLA et de personnes en bonne santé afin d'identifier des
sous-types uniques de SLA et permettra aux patients canadiens de contribuer de maniére significative a
la recherche mondiale sur la SLA. Les données recueillies grace a CAPTURE SLA représentent le

« récit » biologique de chaque participant et de la facon dont ils sont touchés par la SLA.
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CAPTURE SLA soutiendra également la collaboration continue avec la communauté canadienne de
recherche sur la SLA et participera a des initiatives internationales. Grace a la science en libre acces, ces
ensembles de données et ces échantillons pourront étre partagés rapidement avec les universités,
l'industrie et les consortiums complémentaires partout au Canada et dans le monde. Comme il s'agit
d'une maladie terminale sous-financée, il n'a jamais été possible d'étudier efficacement les personnes
vivant avec la SLA, afin de tirer des enseignements de leurs corps pour la science.

CAPTURE SLA comporte trois étapes principales :

1) Collecte des données : Au cours de plusieurs visites, des données d'examens
neurologiques, cognitifs, d'élocution et par IRM, ainsi que des échantillons biologiques tels
que du sang, du liquide céphalo-rachidien, des cellules souches et des tissus post-mortem
du cerveau et de la moelle épiniére, seront collectés pour suivre la progression de la maladie.
Des renseignements sur d’autres variables, comme I'exposition aux facteurs de risque, le
statut socio-économique et la race, seront également recueillis.

2) Création de biosignatures : Les échantillons biologiques seront analysés en utilisant une
combinaison d'expertise scientifique établie et de pointe. Des techniques modernes
d’apprentissage automatique seront utilisées pour créer une « empreinte digitale », ou une
biosignature, pour chaque participant. Les biosignatures seront anonymisées pour assurer la
protection de la vie privée.

3) Impact accru des futures recherches : La collecte d'échantillons et de données de chaque
participant permet de créer une ressource permanente pour étudier les cas humains
longitudinaux (au cours du temps) et bien caractérisés de SLA, ce qui est trés limité a niveau
mondial. Une fois I'analyse de CAPTURE SLA terminée, les échantillons restants seront
stockés dans une banque biologique nationale sur la SLA en vue d’améliorer les études
futures et de tirer parti de technologies émergentes pour des futures recherches.

De plus, CAPTURE SLA s'engage réguliéerement auprés d'un Conseil consultatif de patients et de
partenaires afin que le programme reste a I'écoute de la communauté qu'il sert. Pour que cette initiative
Soit un succes, il faut la collaboration de toutes les parties prenantes de la communauté SLA, ce qui rend
le programme si unique et passionnant.

Au-deladelaSLA

Le soutien du gouvernement fédéral envers CAPTURE SLA contribuera a de nombreux autres domaines
d'investissement, notamment les maladies rares et la génomique. Comme CAPTURE SLA recueille les
biosignatures des Canadiens, y compris les génomes entiers, ils complétent l'investissement fédéral de
40 millions de dollars effectués dans le Réseau canadien génomique de la COVID-19 pour coordonner
un effort de séquencage du génome viral et de I'h6te de la COVID-19 a travers le Canada. Une meilleure
compréhension génétique de tous les Canadiens permettra de les rapprocher a une utilisation efficace
dans les soins médicaux pour la population générale.

CAPTURE SLA viendra également compléter le Fonds stratégique pour l'innovation du gouvernement du
Canada d'avril 2020, doté de 600 millions de dollars, pour soutenir les essais clinigues. CAPTURE SLA
renforce la réputation du Canda en tant que marché dans lequel le secteur des sciences de la vie peut
investir dans la recherche, la fabrication et le développement de nombreux traitements et vaccins. La
plateforme démontrera I'expérience du Canada en matiére de biocollecte et de stockage et prouvera que
le Canada est un environnement favorable pour les investissements dans la recherche en santé.

Conclusion

La SLA est une maladie largement sous-financée qui pourrait étre beaucoup plus facile a traiter dans un
avenir proche si des initiatives comme CAPTURE SLA sont soutenues. Alors que le Canada se remet de
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la COVID-19, les Canadiens ne se remettent pas de la SLA — et ils ne le feront jamais tant que des
investissements significatifs ne sont pas faits pour augmenter I'efficacité des essais cliniques et accélérer
le développement de thérapies contre la SLA.

Si le gouvernement du Canada finance le projet CAPTURE SLA, la recherche sur la SLA sera
transformée en changeant fondamentalement la fagcon dont les nouveaux traitements de la SLA sont
développés. Cela encouragera également les investissements du secteur privé et de l'industrie, permettra
aux personnes atteintes de SLA de vivre plus longtemps et avec une meilleure qualité de vie, offrira aux
personnes atteintes de SLA la possibilité de contribuer a la recherche et soutiendra une économie plus
robuste en réduisant la charge sur nos systémes de santé. Par conséquent, nous exhortons le
gouvernement du Canada a investir, dans le budget 2023, 35 millions de dollars sur cinq ans dans
cette initiative essentielle.

Annexe 1 : Détails financiers sur CAPTURE SLA

La Société canadienne de la SLA demande un investissement de 35 millions de dollars sur cing ans dans
CAPTURE SLA. Veuillez consulter les détails financiers ci-dessous :

RUBRIQUE UNITES COUT UNITAIRE COUT TOTAL
Gestionnaire de projet national
(financement fédéral a compter 1 120 000 $ par an 600 000 $
de 2025)
Gestionnaire de la
sensibilisation aupres des 1 100 000 $ par an 500 000 $
patients

Gestionnaire des partenariats

et du développement durable 1 100 000 $ par an 500 000 $

Rédacteur/Rédactrice des
subventions et des 1 80 000 $ par an 400 000 $ par an
communications

Adjoints et coordonnateurs de
larecherche pour CAPTURE

SLA Coordonnateurs 75000 $ par an
(15) 6 675 000 $
(quatre coordonnateurs sont N 65 000 $ par an
. Adjoints (6)
couverts par la subvention
existante jusqu'en 2024)
Equ,e des logiciels et des 3 100 000 $ par an 2500 000 $
onnées
. Etudiants au Etudiants - 25 000 $/année
Ezuatjll?etz:; %%itr(]jé)ecstorants B doctorat (6) Postdoctorants - 1850000 $
y Postdoctorants (4) 55 000 $/année
15 sites 12 500 $ par an et site 787 500 $
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Mise sur pied et infrastructure
des cliniques

(quatre implantations de sites
couvertes par la subvention
actuelle jusqu'en 2024)

Capture des données cliniques,
imagerie, collecte de

900 patients
atteints de SLA +

biospécimens et banque de 175 sujets 6600 % 7095000 $
cerveaux témoins
900 patients
Séquencage du génome atteints de. SLA + 1600 $ 1720000 $
complet 175 sujets
témoins
Préparation, différentiation et
intégration des données 250 patients
«omiques » des cellules SPI, atteints de SLA + 15400 $ 4620000 $
des motoneurones et des 50 sujets témoins
cellules gliales
900 patients
Technologies portables, atteints de SLA +
Evaluations a domicile 175 sujets 3200 % 34400003
témoins
900 patients
: atteints de SLA +
Analyse des biomarqueurs 175 sujets 4000 $ 4300000 $
témoins
Total 34 987 500 $
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