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L’avenir, c’est maintenant.

Les personnes qui vivent avec la SLA sont tout simplement à court 
de temps. La maladie progresse rapidement, et nous devons en faire 
autant. C’est pourquoi nous déployons des efforts pour soutenir 
les personnes vivant avec SLA aujourd’hui et pour jeter les assises 
nécessaires à l’appui des personnes qui recevront leur diagnostic 
demain. En 2022, la Société canadienne de la SLA a continué 
d’investir dans les composantes de base qui lui permettront de 
répondre aux besoins de sa communauté dans l’avenir. 

Le changement est seulement possible grâce à vous, nos donateurs, nos bénévoles, nos collaborateurs 
et nos employés, ainsi qu’aux chercheurs et cliniciens axés sur la SLA, qui nous insufflent l’élan nécessaire 
pour poursuivre notre travail, lequel vise à améliorer la vie des personnes touchées par la SLA. Que ce 
soit du fait de votre participation à nos événements, du succès de ces derniers, des renseignements, des 
webinaires, des outils et du soutien communautaires que nous offrons, des recherches dans lesquelles 
nous investissons et de nos revendications et efforts d’intervention, votre contribution et votre désir de 
collaborer pour créer un impact concret pour notre communauté ne passent pas inaperçus. 

Ensemble, notre travail commence à la maison et se dissémine à l’échelle provinciale, à l’étendue du pays 
et au-delà des frontières. Grâce à votre soutien sans faille, nous avons la possibilité unique d’apporter 
une perspective internationale à nos programmes et d’influencer les efforts déployés mondialement 
pour réaliser la vision commune d’un avenir sans SLA. 

Alors que nous examinons l’année écoulée et que nous nous tournons vers 2023, nous sommes 
enthousiastes à l’égard des plans proposés, de la possibilité d’envisager l’avenir collectivement par 
l’intermédiaire du processus de planification stratégique et des progrès que nous pouvons réaliser 
ensemble pour transformer la réalité d’un diagnostic de SLA, aujourd’hui et demain.

À NOTRE  
COMMUNAUTÉ

PATRICK NELSON, TAMMY MOORE,
PRÉSIDENT DU CONSEIL D'ADMINISTRATION PDG



2  Rapport annuel de 2022 à l'intention de la communauté 

Plan d’impact stratégique   
2018 à 2023

La Société canadienne de la SLA  
travaille activement pour l'avancement 
de trois impacts stratégiques :

1 
LES PERSONNES TOUCHÉES PAR  
LA SLA REÇOIVENT LES SOINS DE LA 
MEILLEURE QUALITÉ POSSIBLE.

3 
LES GENS SONT HABILITÉS À PRENDRE  
DES DÉCISIONS RÉFLÉCHIES CONCERNANT 
LA SLA.

2 
PLUS DE TRAITEMENTS SONT OFFERTS 
POUR AMÉLIORER LA QUALITÉ DE VIE 
ET POUR ACCROÎTRE LA LONGÉVITÉ.

Nous envisageons un avenir où les 
personnes seront diagnostiquées de la SLA 
plus tôt qu'aujourd'hui. Pour y parvenir, nous 
nous concentrerons sur les services et le 
soutien, la coordination du système et les 
outils de mesure et d'amélioration des soins.

Les personnes touchées par la SLA seront 
mieux soutenues grâce à des programmes, 
des politiques et d'autres initiatives qui 
répondent à leurs besoins uniques. Nous 
atteindrons cet état futur au moyen de la 
sensibilisation et de l'éducation, c’est-à-dire 
en facilitant l'accès à l'information et en 
impliquant la communauté.

En investissant dans la recherche, en 
entretenant des relations entre l'industrie, 
le gouvernement et la communauté, et en 
facilitant l'accès aux thérapies, le Canada 
se rapproche à des traitements abordables 
grâce à des processus simplifiés.

VISITEZ WWW.ALS.CA/FR/ POUR SUIVRE NOTRE TRAVAIL DANS CES DOMAINES.

https://als.ca/fr/
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À la Société canadienne de la SLA, nous 
répondons au besoin urgent et non satisfait de 
traitements qui changent la vie en investissant 
dans des recherches de haute qualité qui 
alimenteront la découverte scientifique, en 
entretenant des contacts avec l'industrie, en 
soutenant une capacité clinique et de recherche 
accrue et en revendiquant un accès équitable, 
abordable et rapide à des thérapies éprouvées. 
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À PROPOS DE LA SLA 
ET DE LA SOCIÉTÉ 
CANADIENNE DE LA SLA

La Société canadienne de la SLA 
s'efforce de changer ce que signifie  
vivre avec la sclérose latérale 
amyotrophique, une maladie  
implacable et actuellement terminale.

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

Chaque année, 
environ 1 000 
Canadiens recevront 
un diagnostic de 
SLA et 1 000 en 
mourront.

IL Y A DE L’ESPOIR. 

Nous donnons aux Canadiens 
touchés par la SLA les moyens 
de s'orienter dans les réalités 
actuelles de la SLA, d'être des 
consommateurs informés sur 
la maladie, et de revendiquer 
efficacement des changements. 

Environ 3 000 
Canadiens vivent 
actuellement  
avec la SLA. 

3 000

En Ontario, nous soutenons 
directement les personnes touchées 
par la SLA pour faciliter leur parcours, 
ce que nous faisons à l’aide d’un modèle 
hybride regroupant des interactions à 
domicile et virtuelles, la participation 
à des groupes de soutien et la 
prestation d’équipement de mobilité 
et d’appareils de communication. 

ENSEMBLE, NOUS COLLABORONS EN VUE  D'UN AVENIR SANS SLA.

Nous travaillons avec la communauté SLA pour améliorer la vie  
des personnes touchées par cette maladie en leur offrant du soutien, 
des efforts d’initiatives d’interventions et en investissant dans la 
recherche pour créer un avenir sans SLA.

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

SLA
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Services communautaires

Équipement

Initiatives d’interventions

Collecte de fonds

Investissements dans la  
recherche et les capacités 

Relations avec les parties prenantes 

Soutien à l’administration  
du Réseau canadien de la  

recherche sur la SLA

Initiatives d’interventions

Application des connaissances 

Communications

Renseignements communautaires 

Engagements communautaires 

Collectes de fonds

SOUTIEN   
À LA COMMUNAUTÉ Nous sommes là à tous les niveaux.

Partenariats stratégiques

Investissements dans la recherche

Initiatives d’interventions

INTERNATIONAL À L'ÉCHELLE NATIONALE PROVINCIAL – ONTARIO
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Comme la Société canadienne de la SLA ne 
reçoit aucune subvention gouvernementale pour 
appuyer ses travaux, elle mise sur la générosité 
de ses donateurs. En 2022, des particuliers, des 
entreprises et des fondations nous ont témoigné à 
maintes reprises leur confiance à l’égard de notre 
capacité d’avoir un impact positif sur la vie des 
personnes touchées par la SLA, ce qui nous faisons 
au moyen de services de soutien, d’éducation, 
de ressources, d’initiatives d’interventions et 
d’investissements dans la recherche.

Nos donateurs sont la force motrice de notre organisation et un élément vital  
de la communauté SLA.

Veuillez verser un don pour 2023 dès aujourd’hui afin que nous puissions  
maintenir notre élan vigoureux.

NOTRE MISSION,   
DYNAMISÉE PAR NOS DONATEURS  

Dons provenant de collectes  
de fonds et autre revenu   
6 332 192 $

Marche pour vaincre  
la SLA en Ontario 
1 685 770 $

Activités de financement  
834 881 $ 

Revenu de placement   
398 941 $

En provenance des  
sociétés provinciales* 
354 948 $

Services communautaires  
2 874 165 $

Collecte de fonds 
2 844 618 $

Recherche nationale* 
1 649 054 $

Initiatives d’interventions 
602 681 $

Sensibilisation du public 
290 928 $

Gouvernance  
255 285 $

Autres fins caritatives 
247 409 $

Administration  
197 869 $
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* Les sociétés provinciales de la 
SLA participantes contribuent 
surtout au Programme de 
recherche de la société 
canadienne de la SLA en y 
versant 40 % des recettes 
nettes de la Marche pour 
vaincre la SLA, comme suit :

La Société de la SLA du Québec a 
versé la somme additionnelle de 
175 000 $ à l’appui du Programme de 
recherche de la Société canadienne 
de la SLA, montant qui incluait un 
don de 75 000 $ versé à la Société 
de la SLA du Québec au nom du 
Fonds Dr Jean-Pierre Canuel.

• Société de la SLA du Manitoba 38 930 $
• Société de la SLA du Québec 100 000 $
• Société de la SLA de  

Terre-Neuve-et-Labrador 25 733 $
• Société de la SLA de l’Île-du-Prince-Édouard 

15 285 $

* En partenariat avec la  
Fondation Brain Canada, des 
bourses de recherche totales 
de 2 113 900 $ ont été accordées 
en 2022, ce qui représente un 
investissement en recherche 
total de 2 706 004 $.

 Vous pouvez consulter les états 
financiers vérifiés de la Société 
canadienne de la SLA sur notre 
site Web.

4,2 %4,2 % 3,7 %

65,9 %
17,5 %

8,7 %

2,8 %2,8 %2,8 %2,8 %
3,3 %3,3 %

2,2 %

32,1 %

31,7 %

18,4 %

6,7 %

«  Depuis plusieurs décennies, la recherche canadienne sur la SLA contribue de 
manière importante à l'effort mondial de compréhension et de traitement de 
la SLA, et il est essentiel d'investir dans ce travail, grâce au généreux soutien 
de nos donateurs, pour pouvoir continuer à progresser vers la conception de 
moyens plus efficaces d'aider les personnes à vivre mieux et plus longtemps. 
Notre équipe s'assure que l'argent des donateurs soit utilisé de manière à avoir 
le plus grand impact possible sur la collaboration canadienne et internationale, 
dans le cadre des efforts que nous déployons constamment pour progresser 
avec urgence ». 

DR DAVID TAYLOR, 
VICE-PRÉSIDENT DE LA RECHERCHE ET DES PARTENARIATS STRATÉGIQUES  
DE LA SOCIÉTÉ CANADIENNE DE LA SLA

https://donate.als.ca/page/127840/donate/1?locale=fr-CA
https://als.ca/fr/propos-de-nous/rapports-annuels-finances/
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Jane Cubitt, fervente défenseure de la cause, 
épouse, mère, sœur, amie et bien plus encore, 
restera à tout jamais gravée dans la mémoire de la 
communauté SLA en raison de son enthousiasme 
et de son courage. Jane et son conjoint, David, ont 
appris le diagnostic de Jane en 2020 après que 
des troubles d’élocution et une série de tests ont 
révélé un diagnostic de SLA bulbaire. 

Ensuite, Jane et David se sont consacrés à la sensibilisation du public et 
à la collecte de fonds pour appuyer des recherches avant-gardistes, ainsi 
que les programmes et services offerts par la Société canadienne de la 
SLA aux personnes touchées par cette maladie. En plus de participer à la 
Marche pour vaincre la SLA annuelle et à notre campagne de fin d’année 
#WhileIStillCan, Jane a fait un saut de parachute en tandem dans le cadre 

d’une activité de collecte de fonds tant agréable 
qu’audacieuse à Wasaga Beach, en Ontario. 

La vivacité d’esprit de Jane a inspiré les gens à 
relever le défi. « Pendant que j’en suis encore 
capable », a-t-elle dit, « je vais utiliser ma passion 
pour motiver les gens… afin qu’un jour, ça en ait 
valu la peine. » Dans un geste de solidarité, elle 
a invité des membres de sa famille, des amis et 
des voisins à choisir un tatouage significatif pour 
eux qu'elle a ensuite elle-même reçu sur son 
bras. Ces symboles représentent un témoignage 
vivant de sa croyance dans la puissance de l’esprit 
communautaire pour transformer l’avenir de la 
SLA et pour motiver les personnes vivant avec 
cette maladie aujourd’hui. Jane est décédée 
en février 2023, mais elle continuera de planer 
courageusement dans nos souvenirs.

La puissance  
de la communauté  
tatouée sur  
nos cœurs 

«  Les fonds que nous avons pu recueillir, 
à l’appui des personnes qui vivent avec 
la SLA et de leur famille, dans le cadre 
du Tournoi de golf de bienfaisance de 
Hickory Dickory Decks, me remplissent 
d’espoir au sujet de l’avenir et de 
l’éradication inévitable de cette maladie. 
La SLA a touché la vie de nombreuses 
personnes, moi inclus. Quand mon 
meilleur ami y a succombé, j’ai découvert 
une façon d’honorer sa vie en faisant 
de la Société canadienne de la SLA l’un 
des bénéficiaires des sommes recueillies 
chaque année pendant notre tournoi. 
C’est important de continuer de soutenir 
la communauté pour la remercier de 
tout ce qu’elle fait pour nous ». 

TOM JACQUES, 
CHEF DE LA DIRECTION ET PRÉSIDENT, 
HICKORY DICKORY DECKS, ET 
RESPONSABLE DES COLLECTES DE FONDS 
COMMUNAUTAIRES 
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ÉVÉNEMENTS  
EN 2022 

Pour chaque événement, un groupe dévoué de 
bénévoles a donné généreusement de son temps et 
de son énergie pour contribuer à la coordination des 
éléments logistiques, recruter des commanditaires, 
sensibiliser le public à la cause et recueillir des fonds 
indispensables! À chacun et chacune d'entre vous, 
merci – nous ne pourrions pas accomplir notre  
travail sans votre soutien. 

Contribuez au changement! 
Visitez als.ca/fr/sengager pour en savoir plus.

La Marche pour vaincre la SLA
Après la tenue d’événements virtuels seulement pendant deux ans, l’année 2022 a 
de nouveau offert à la communauté la possibilité de se réunir en personne. Dans 
la province de l’Ontario à elle seule, plus de 2 500 personnes et 368 équipes 
ont uni leurs forces pour participer à la Marche pour vaincre la SLA de la Société 
canadienne de la SLA, ayant pris part à 23 événements à l’échelle de la province.

Au total, la somme de 2 040 718 $ a été recueillie au profit de la Société canadienne de la SLA 
et des sociétés provinciales participantes du pays. Quarante pour cent des recettes nettes de cette 
Marche sont dirigés vers le programme de recherche de la Société canadienne de la SLA, où ils sont 
investis dans les meilleures recherches sur la SLA au Canada et jumelés à 100 % par la Fondation 
Brain Canada. Soixante pour cent des recettes nettes de la Marche sont utilisés au profit des services 
communautaires offerts dans les provinces participantes où les fonds sont recueillis. La somme de 
1 685 770 $ a été recueillie en Ontario, 40 % allant à la recherche et 60 % bénéficiant directement 
des services communautaires de la province de l'Ontario.

Une équipe, un objectif = #unAvenirSansSLA. En 2022, la communauté SLA  
a prêté son appui aux personnes vivant avec cette maladie avec la reprise enthousiaste  
des activités de collecte de fonds en personne. 

https://als.ca/fr/sengager/
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La Rando révolution
En septembre, 80 participants répartis entre 20 équipes se 
sont réunis pour participer à la Rando révolution de la Société 
canadienne de la SLA. Les cyclistes avaient le choix entre un parcours de 40 ou 90 km dans la magnifique 
municipalité de Dundas, en Ontario. 

Cette journée a revêtu une signification particulière pour Darrell Kane, résident de Guelph et fervent 
adepte du vélo, dont le père est décédé de la SLA le 24 septembre 1992. Trente ans et un jour plus tard, 
Darrell a participé à la Rando révolution en mémoire de son père et pour lui-même. Dans le sillage de son 
propre diagnostic de SLA en juillet 2022, Darrell a trouvé un regain de forces pour sensibiliser le public à 
cette cause.

« Lorsque mon père est décédé, c’était trop douloureux pour moi de me joindre à la communauté SLA », 
explique Darrell. « Maintenant que j'ai reçu mon propre diagnostic, et tant que j'aurai la qualité de vie et 
la mobilité nécessaires, je veux faire tout mon possible pour soutenir la cause. Les familles qui s'occupent 
d'un proche atteint de SLA ont besoin de services de soutien, que la Société canadienne de la SLA peut 
offrir grâce à ses efforts de collecte de fonds ». En raison de ces efforts – alimenté par le comité de 
bénévoles de la Rando révolution, cet événement tant exigeant que stimulant a permis de recueillir un 
total de 213 410 $.

Tirez pour vaincre la SLA
L’événement Tirez pour vaincre la SLA a fait 
peau neuve en 2022. En octobre, 11 équipes 
regroupant un total de 80 participants se 
sont réunies à CityView, à Toronto, pour relever le défi par excellence de 
force et de détermination. Dans le cadre d’une compétition tant agréable 
qu’acharnée, ces équipes ont rivalisé pour tirer un camion de 42 000 
lb sur 100 mètres. La somme de 157 111 $ a été recueillie au profit du 
soutien communautaire en Ontario, des initiatives d’interventions et de la 
recherche sur la SLA.

ÉVÉNEMENTS  
EN 2022 
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Aider les canadiens vivant avec SLA

Les personnes vivant avec SLA sont au 
cœur de toutes nos actions. Nous aspirons 
à faire en sorte que les personnes touchées 
par cette maladie reçoivent les soins de 
la meilleure qualité possible, que ce soit 
en Ontario, dans le reste du Canada ou à 
l'échelle mondiale. 

Nous visons à améliorer les soins cliniques et le soutien offert aux personnes 
vivant avec SLA en leur fournissant des services directs, c’est-à-dire en offrant 
une aide individuelle pour comprendre et utiliser le système, l’accès des 
groupes de soutien et l’obtention d’équipement aux résidents de l’Ontario;  
en créant de ressources, du matériel didactique et des webinaires informatifs 
à l’intention des Canadiens touchés par la SLA; en jouant le rôle de catalyseur 
pour les progrès cliniques, comme l’attribution de bourses cliniques 
visant à renforcer les capacités d’essais cliniques; et en faisant appel aux 
recommandations canadiennes sur les pratiques exemplaires pour la prise  
en charge de la SLA d’un bout à l’autre du Canada. 

D'ici 2023 :  
Une Déclaration des droits des patients permet de combler 
les lacunes en matière de service, tant à l’échelle ontarienne  
que fédérale.

D'ici 2028 :  
Les diagnostics de SLA sont posés plus rapidement.

1er IMPACT STRATÉGIQUE

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

1 289 personnes vivant avec 
SLA en Ontario bénéficient 
du soutien des responsables 
communautaires de la Société 
canadienne de la SLA.

Plus de 500 personnes d’un bout 
à l’autre du Canada ont assisté 
à nos webinaires de services 
communautaires sur la mobilité, 
les ressources financières, le soutien 
aux aidants, et plus encore.

Plus de 2 800 pièces 
d'équipement ont été 
fournies gratuitement 
aux personnes vivant 
avec SLA en Ontario 
et inscrites auprès la 
Société canadienne  
de la SLA. 

«  Je ne saurais assez remercier la Société canadienne de la SLA d’avoir été là pour renseigner, 
guider et aider les personnes confrontées à un diagnostic de SLA. Je suis très reconnaissante de la 
différence concrète que vous avez faite dans la vie de ma mère. Je ne peux pas m’imaginer une vie 
avec la SLA sans l’accès à ces articles, aide rendue possible grâce au soutien des donateurs ». 
KATHY, DONT LA MÈRE VIE AVEC LA SLA

Prestation de services à la communauté

140 groupes de 
soutien se sont 
réunis virtuellement 
pour permettre 
aux participants 
de partager leurs 
expériences et 
d'apprendre les  
uns des autres.
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Rapprocher notre communauté 
Mettant à profit les leçons tirées de la pandémie, l’équipe des 
services communautaires de l’Ontario a conçu un modèle 
de prestation de services hybride, reprenant les visites à 
domicile en y ajoutant des interactions virtuelles avec les clients 
et les aidants. Cela nous a permis de rencontrer chaque 
personne en fonction du type de communication qui lui 
convenait le mieux. L’équipe a mis sur pied de nouveaux systèmes 
pour améliorer le processus d’accueil et l’expérience des 
clients et pour nous permettre de saisir des données à l’appui 
des futurs besoins de notre communauté. Lisez le récit de 
Krishna à la page 11 pour en savoir plus sur notre adaptation aux 
besoins de notre communauté. 

Diversité des groupes de soutien
La Société canadienne de la SLA a prêté son appui à un nombre 
accru de personnes vivant avec SLA. Entre autres, elle a tenu 
près de 150 séances de soutien virtuelles. En 2022, l’équipe 
des services communautaires a élargi la gamme de services 
offerts en y incluant des groupes de soutien spécialisés dans le 
soutien au deuil. Cela a fourni un plus grand nombre d’occasions 
aux personnes qui avaient perdu un être cher en raison de la 
SLA, dont les aidants, les membres de la famille et les amis, à 
raconter leurs expériences uniques et à tisser des liens 
avec d’autres. 

1er IMPACT STRATÉGIQUE

Équipement et utilisation du système 
Un diagnostic de SLA peut coûter des milliers de dollars aux 
familles. En 2015, des chercheurs canadiens ont déterminé 
qu’un tel diagnostic pourrait leur coûter de 150 000 $ 
à 250 000 $*. Ce calcul tient compte de la perte de revenus, 
des modifications apportées au domicile, de l'équipement et 
du soutien supplémentaire en matière de soins. Pour appuyer 
les personnes aux prises avec cette maladie en Ontario, la 
Société canadienne de la SLA leur a fourni plus de 2 800 
pièces d’équipement, sans frais, par l’intermédiaire de son 
Programme d’équipement, qui lui en coûte 1,6 million de dollars. 
Ce programme, qui est une source d’indépendance, de sécurité 
et de qualité de vie accrue pour les personnes vivant avec SLA, 
est un modèle à imiter pour répondre rapidement aux besoins 
urgents et aux échéanciers uniques des personnes aux prises 
avec la SLA. Il est aussi économique, car l’équipement est recyclé 
et réutilisé pour permettre à de nombreuses personnes de 
profiter du même article.

En Ontario, nous offrons de l'aide pour comprendre et utiliser 
le système de santé et pour accéder à des ressources 
communautaires. Nous collaborons avec des organismes de 
santé de l’Ontario, des organisations locales et régionales et 
des cliniques de SLA pour simplifier la coordination des soins et 
du soutien. Nous investissons aussi dans des mesures visant à 
évaluer et à améliorer les soins dans l’avenir.

*  Matthew Gladman et Lorne Zinman ont publié leur étude sur l'impact 
économique de la SLA en 2015.

Progrès vers un diagnostic plus précoce 
La SLA est une maladie mortelle qui progresse rapidement et  
pour laquelle la rapidité d'action est essentielle à tous les 
égards, ce qui fait du délai de diagnostic un élément crucial 
du parcours de la maladie. Cet enjeu a été signalé dans le 
plan stratégique antérieur avec l’objectif de réduire le délai 
de diagnostic. En 2021, nous avons parlé de notre intention 
d’organiser et de convoquer un groupe de leaders de l’industrie 
et d’experts cliniques, y compris certains membres du Réseau 
canadien de la recherche sur la SLA (CALS pour ces sigles en 
anglais), pour examiner les incidences d’un diagnostic plus précoce 
de SLA. En 2022, ce groupe a consacré une partie de son temps 
à la conception de ReferALS, programme visant à accélérer le 
renvoi d’un cas soupçonné de SLA à une clinique spécialisée du 
CALS. Lisez l’article portant sur ReferALS à la page 17. 

Les clients, leurs soignants, et leurs proches 
participent aux événements de la Marche pour 
vaincre la SLA afin de soutenir les services 
communautaires, la défense des droits, et 
l ' investissement dans la recherche.

https://als.ca/fr/quest-ce-que-la-sla/ressources/agissez-pour-la-sla/
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La reprise des  
visites à domicile  
ouvre la voie à de 
meilleures normes  
de soins

Quand Krishna Sagoo est entrée en fonctions à titre de responsable 
communautaire auprès de la Société canadienne de la SLA pendant la 
pandémie de COVID-19, ses contacts avec la communauté SLA étaient 
entièrement virtuels. Elle a donc été absolument ravie de la reprise 
des visites à domicile régulières l’an dernier. « Quand nous visitons les 
gens dans leur domicile, nous pouvons mieux évaluer la progression 
de la maladie et comprendre réellement les défis et les obstacles 
qui se trouvent dans le domicile, et ce, tant pour la personne aux 
prises avec la SLA que pour ses aidants », explique-t-elle. Les visites 
conjointes avec des membres des équipes de soins communautaires 
et d’autres professionnels de la santé, sont fort appréciées, car 
elles créent des possibilités de collaboration qui mènent à des 
soins plus individualisés. Par exemple, une visite conjointe avec un 
ergothérapeute pour effectuer une évaluation de la sécurité peut 
mettre en lumière un besoin d’équipement, que le Programme 
d’équipement de la Société canadienne de la SLA peut combler.

Bon nombre des clients de Krishna sont heureux de la reprise des visites à domicile pour alléger leurs 
sentiments d’isolement. Cela dit, les rencontres virtuelles continuent d’offrir des choix aux gens et 
permettent la tenue de séances de groupes de soutien auxquelles les personnes aux prises avec la SLA 
ou leurs aidants ne pourraient pas autrement participer en raison de l’impossibilité de se rendre à une 
réunion en personne. En fin de compte, le modèle hybride est flexible, permettant aux responsables 
communautaires de la Société canadienne de la SLA d’offrir un soutien plus personnalisé.

Qu’elle rencontre ses clients en personne ou en mode virtuel, Krishna cherche toujours à mieux 
comprendre leur situation. « L’écoute est l’aspect le plus important de mon travail », dit-elle.  
« Je pose des questions comme, ‘Comment puis-je vous aider?’ et ‘Comment voulez-vous aller de  
l’avant?’ J’ai peut-être aidé 500 personnes aux prises avec la SLA, mais la situation de chaque personne  
est différente. Je veux donc savoir comment appuyer cette personne à ce moment particulier. »

Krishna Sagoo, en compagnie ici de sa cliente Anne-Marie Marcil, cherche 
toujours à mieux comprendre les besoins de ses clients. 

1er IMPACT STRATÉGIQUE  
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Investir dans la recherche aujourd’hui  
pour changer les choses demain 

Le programme de recherche de la 
Société canadienne de la SLA favorise la 
collaboration, renforce les capacités et 
transforme le contexte de la SLA. Nos 
investissements dans la recherche veillent 
à ce que les efforts canadiens dans ce sens 
aient une portée mondiale aujourd’hui 
comme demain. 

Les chercheurs travaillent sans relâche pour mieux comprendre la maladie, 
ralentir sa progression et repérer des traitements. Le Programme de 
recherche de la Société canadienne de la SLA est la seule source de 
financement nationale consacrée à la recherche sur la SLA au Canada pour 
faire avancer ces travaux. Jumelé aux initiatives d’intervention, ce programme 
permet à la Société canadienne de la SLA de revendiquer la disponibilité d’un 
grand nombre de traitements et un accès accru à ces derniers dans le but 
d’améliorer la qualité de vie des patients et de prolonger leur espérance de vie. 

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

D'ici 2028 :  
La SLA est considérée comme une maladie chronique et non plus 
comme une « maladie menant à la faillite ».

2e IMPACT STRATÉGIQUE 

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

Quatre concours de bourses, 
14 bourses de recherche,  
dont neuf bourses de découverte, 
quatre bourses de stagiaires  
et une bourse de transition  
de carrière. 

270 participants au 
Forum de recherche de  
la Société canadienne  
de la SLA 2022. 

Des subventions  
de recherche  
totales de 2 113 900 $ 
accordées en 2022.

«  Notre partenariat unique avec 
la Société canadienne de la SLA 
pourrait permettre d'améliorer  
le diagnostic et le traitement  
des personnes vivant avec SLA,  
et nous en sommes très fiers ». 

DRE VIVIANE POUPON,  
PRÉSIDENTE ET CHEF DE LA DIRECTION 
DE LA FONDATION BRAIN CANADA

Investissements dans la recherche 
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Appuyer les futurs acteurs du 
changement de la recherche sur la SLA

Par l'entremise de son programme 
de recherche, la Société canadienne 
de la SLA subventionne des bourses 
de recherche examinées par les 
pairs, favorise la collaboration et 
le développement de nouveaux 
moyens au sein de la communauté 
de chercheurs et de cliniciens de la 
SLA au Canada, et investit dans de 
nouveaux domaines de recherche 
bien placés pour avoir un impact 
élevé. En 2022, le programme 
de recherche a contribué à 
14 subventions de recherche.

Tous les projets subventionnés par le Programme de recherche 
de la Société canadienne de la SLA s'appuient sur la générosité 
des Sociétés de la SLA provinciales participantes et des 
donateurs de la Société canadienne de la SLA, ainsi que sur  
les efforts de collecte de fonds communautaires. 

2e IMPACT STRATÉGIQUE  

La somme de 1,4 million de dollars a été octroyée à 
neuf projets dans le cadre du Programme de bourses de 
découverte de la Société canadienne de la SLA et de la 
Fondation Brain Canada. Dans le cadre de ce programme, 
Dr Alex Parker, de l’Université de Montréal, a reçu une bourse 
de 300 000 $ avec le soutien du Fonds Dr Jean-Pierre Canuel 
et de la Société de la SLA du Québec, pour son projet visant à 
étudier la question à savoir si le fait de cibler une région précise 
des motoneurones, appelée axone, représente une stratégie de 
traitement prometteuse pour la SLA. 

La Bourse de transition de carrière de la Société 
canadienne de la SLA et de la Fondation Brain Canada 
permet à des chercheurs de laboratoire talentueux en début 
de carrière de devenir des contributeurs et des dirigeants 
permanents de la recherche sur la SLA. En 2022, Dr Philip 
McGoldrick, du Tanz Centre for Research in Neurodegenerative 
Diseases de l’Université de Toronto, a reçu la somme de 
250 000 $ pour son projet, intitulé Une nouvelle façon 
d’examiner la forme génétique la plus courante de la SLA.

La Bourse des stagiaires de la Société canadienne de 
la SLA et de la Fondation Brain Canada investit dans les 
jeunes esprits les plus brillants de la recherche sur la SLA, qui 
contribuent de nouvelles idées au domaine et maintiennent 
l'excellence de la recherche canadienne sur la SLA. En 2022, 
la somme de 390 000 $ a été investie dans des projets qui 
tableront sur les connaissances actuelles des processus 
biologiques menant à l'apparition et à la progression de la 
SLA et exploreront de nouvelles cibles thérapeutiques et une 
éventuelle stratégie de traitement de la SLA. En 2022, la Bourse 
postdoctorale, accordée au Dr Hussein Ghazale, boursier 
postdoctoral au laboratoire de la Dre Carol Schuurmans du 
Sunnybrook Research Institute, a bénéficié du soutien de la 
Fondation Vincent Bourque.

«  Des occasions telles que le Programme de 
recherche de la Société canadienne de la SLA sont 
essentielles au soutien de chercheurs en début de 
carrière, car elles leur permettent d’explorer de 
nouvelles avenues de recherche et d’approfondir 
notre compréhension de la SLA. Je suis très honoré 
de recevoir ce soutien de la Société canadienne de 
la SLA et de ses généreux donateurs. Cette bourse 
me permettra de faire enquête sur un mécanisme 
fondamental qui pourrait contribuer à la SLA, mais 
qui n’a pas encore été étudié. Elle accroîtra aussi 
mes chances de devenir un chercheur indépendant 
pour continuer à effectuer des recherches avant-
gardistes sur la maladie. Je suis sincèrement 
reconnaissant de ce soutien incroyable, qui ne 
serait pas possible sans les dons versés à la Société 
canadienne de la SLA pour appuyer les recherches ». 

DR PHILIP MCGOLDRICK, 
BÉNÉFICIAIRE DE LA BOURSE DE TRANSITION  
DE CARRIÈRE DE 2022 
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Réunir les membres de la communauté 
canadienne de recherche 

Nous sommes fiers d'avoir réuni les 
membres des communautés de la 
recherche et de soins cliniques dans 
le cadre du Forum sur la recherche 
de la Société canadienne de la SLA 
2022. Présenté virtuellement sur 
deux jours, le Forum a accueilli plus 
de 270 participants, regroupant 
des chercheurs et des cliniciens 
d'un bout à l'autre du Canada qui se 
sont penchés sur des sujets tels que 
les essais cliniques sur la SLA, les 
biomarqueurs et le rapprochement 
des lieux de recherche fondamentale 
des cliniques.

Afin que les personnes vivant avec SLA soient au centre  
de toutes nos actions, nous avons eu le plaisir d'accueillir 
12 boursiers communautaires au Forum de recherche. Ce 
programme a permis aux personnes touchées par la SLA d'avoir  
un aperçu de l'étendue de la recherche sur la SLA en cours  
au Canada et d'entrer en contact avec ceux qui la mènent.

Progrès au chapitre des options  
de traitement approuvées 
En 2022, deux thérapies ont été approuvées pour le 
traitement de la SLA au Canada, ce qui a mis en lumière les 
progrès réalisés au chapitre du nombre de thérapies offertes  
aux personnes vivant avec cette maladie. 

• Approbation de l'ALBRIOZA (AMX0035), sous conditions,  
en juin 2022

• Approbation de la formulation orale de Radicava  
(édaravone) en novembre 2022

Participation au discours national 
Notre participation aux tables rondes sur la Stratégie  
nationale visant les médicaments pour le traitement  
des maladies rares de Santé Canada a veillé à la prise en 
compte des expériences et des perspectives des  
Canadiens vivant avec SLA à chaque étape du processus  
de consultation du gouvernement. 

Une contribution mondiale 
La Société canadienne de la SLA est un chef de file sur la  
scène mondiale et elle contribue grandement aux efforts 
déployés à l’échelle internationale pour créer un monde 
sans SLA. Elle a collaboré à des initiatives axées sur la SLA  
et sur les TNCM aux États-Unis, au Royaume-Uni, aux Pays-Bas, 
en Italie, en Australie et en Islande, et a aussi travaillé avec la 
International Alliance of ALS/MND Societies pour favoriser la 
progression des recherches et des soins sur la SLA, ainsi que  
de la sensibilisation à la maladie. 

«  Le Forum sur la recherche de la Société 
canadienne de la SLA est une composante 
essentielle du Programme de recherche de 
cette organisation. Il offre des possibilités 
remarquables aux chercheurs fondamentaux,  
aux cliniciens, aux stagiaires et aux équipes 
cliniques (y compris les professionnels de la 
santé) pour se familiariser avec les recherches 
sur la SLA d’un bout à l’autre du pays, sans 
compter que c’est une activité de réseautage 
unique en son genre. Je le considère comme 
l’élément rassembleur de la communauté de 
la recherche sur la SLA et de la communauté 
clinique du Canada ». 

DRE CHRISTINE VANDE VELDE,  
CENTRE DE RECHERCHE DU CHUM,  
UNIVERSITÉ DE MONTRÉAL

2e IMPACT STRATÉGIQUE  
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Tôt en 2022, Garry Zelasek a été le premier bénévole 
à s’inscrire à une nouvelle initiative de recherche 
prometteuse, qui vise à recueillir, conserver et analyser 
de vastes quantités de données sur la SLA. « J’ai dit 
‘Oui’ sans hésiter » explique Garry. Comme Garry 
vit avec la maladie, il est bien placé pour aider les 
chercheurs à approfondir leurs connaissances sur 
la complexité et la variabilité de la SLA, et ce, d’une 
façon qui ne peut pas être bien expliquée en étudiant 
simplement des cellules ou des animaux en laboratoire.

La première recrue  
bénévole de CAPTURE SLA 
incite à l’espoir pour l’avenir 

Michelle, qui a commencé à fréquenter Garry au secondaire, est sa conjointe 
depuis 32 ans. Depuis tout le temps qu’elle le connaît, elle n’est pas étonnée de sa 
motivation à vouloir contribuer au progrès des recherches sur la SLA, et ce, malgré 
la probabilité qu’il soit trop tard pour changer le cours de sa propre maladie. 
« Depuis son diagnostic », explique-t-elle, « il s'est juré de participer à chaque essai 
clinique, car il s'est dit : si je ne peux pas trouver un remède pour moi, j'espère 
pouvoir trouver un remède pour quelqu'un autre. » 

CAPTURE SLA (Comprehensive Analysis Platform to Understand, Remedy, and Eliminate) est 
une plateforme canadienne qui réunit des personnes aux prises avec la SLA, des médecins et des chercheurs 
des milieux universitaires et de l’industrie pour étudier la SLA dans l’espoir de mieux comprendre pourquoi 
la maladie se présente et progresse différemment chez chaque personne, ce qui en fait une maladie très 
difficile à décoder. Les chercheurs espèrent que, grâce à des renseignements plus détaillés, ils disposeront 
des outils nécessaires pour développer des programmes de traitement plus personnalisés et efficaces. En 
partageant ouvertement les résultats de ces recherches avec la communauté internationale de la SLA, le 
Canada jouera un rôle important dans les efforts mondiaux visant à comprendre et à traiter la SLA. 

2e IMPACT STRATÉGIQUE 

https://captureals.ca/fr/
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Charlotte Manser, étudiante au doctorat, est 
lauréate d’une bourse doctorale de 75 000 $ 
octroyée conjointement en 2022 par la Société 
canadienne de la SLA et la Fondation Brain 
Canada afin d’examiner la façon dont les  
gènes liés à la SLA contribuent à la perte de  
la formation normale de granule de stress.

Le père d’une 
chercheuse 
renforce sa 
détermination 
à trouver des 
réponses 

Charlotte est membre d’une équipe déterminée à résoudre des questions 
qui demeurent sans réponse et qui pourraient contribuer au développement 
de traitements plus efficaces et personnalisés pour ralentir ou freiner la 
progression de la SLA. Elle fait aussi partie de la communauté élargie de 
personnes directement touchées par cette maladie.

Selon Charlotte, c’est ce lien qui renforce sa détermination à réussir. Après que 
son père a succombé à la SLA en 2013, elle a décidé de délaisser ses études 
en science médico-légale en faveur d’un programme de premier cycle en 
neuroscience, et a su immédiatement qu’elle avait choisi la bonne voie. En cours 
de route, d’autres étudiants de troisième cycle ont relaté des récits personnels 
qui ont aussi influencé leur désir de réorienter le cours de la SLA. « Je crois 
que beaucoup de personnes, comme moi, tenter d’utiliser leur deuil à des fins 
productives », explique-t-elle. « Si je peux aider une seule personne à éviter 
l’épreuve que ma famille a traversée, mes efforts en auront valu la peine. »

L’avenir est prometteur aux yeux de cette jeune chercheuse. « Nous sommes 
plus près que jamais des réponses », affirme-t-elle.

2e IMPACT STRATÉGIQUE
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Agissez pour la SLA, nouvelle ressource conçue par la Société 
canadienne de la SLA, est un groupe de travail regroupant des 
cliniciens et des experts de l'industrie qui cherchent à réduire 
l'attente d'un diagnostic de SLA et, ainsi, à accélérer l'accès  
critique aux soins multidisciplinaires, aux traitements approuvés  
et aux essais cliniques susceptibles de ralentir la progression  
de la maladie et/ou d'améliorer la qualité de vie des patients.

Version 1

Canadian ALS Research Network

Canadian ALS
Research Network

La Société canadienne de la SLA a travaillé en étroite collaboration avec le réseau 
CALS et ses partenaires financiers pour vous présenter ces informations essentielles 
sur les recommandations. Pour plus d'informations, visitez : als.ca/fr/agissez-pour-la-sla 
ou contactez referALS@als.ca.

POURRAIT-IL S'AGIR DE SLA? UN OUTIL POUR MÉDECINS

La sclérose latérale amyotrophique (SLA) est une maladie hétérogène qui peut être difficile 
à diagnostiquer. Il est essentiel d'identifier à la fois l'apparition ET la progression des 
symptômes suivants :

RESPIRATOIRE  
 › Essoufflement lors  
d'efforts ou d'activités  
de la vie quotidienne

 › Orthopnée

Vous N'AVEZ PAS besoin d'une confirmation d'un diagnostic de SLA pour faire une 
demande de consultation. Les cliniciens des cliniques CALS préfèrent que les références 
soient envoyées en attendant les résultats des examens et avant un diagnostic. 

 Les patients dont la consultation est RETARDÉE peuvent :
 › Errer dans le système de santé en subissant de nombreux examens et des 

recommandations de spécialistes, ce qui conduit à des diagnostics erronés
 › Recevoir un soutien multidisciplinaire plus tard que celui recommandé
 › Ne pas être admissibles à d'importants traitements traditionnels, à des thérapies 

émergentes et/ou à des essais cliniques en raison de la progression de la maladie 
(Remarque : certains traitements doivent commencer avant 18 et 24 mois après 
l'apparition des symptômes) 

RETARD DIAGNOSTIC : JUSQU' À

Cela peut représenter la majeure 
partie de la vie restante d'un 
patient atteint de SLA.

2ans

PARTIE INFÉRIEURE  
DU CORPS 
Faiblesse asymétrique 
progressive entraînant  
un déclin de la fonction 
motrice globale :
 › Trébuchements fréquents
 › Difficulté à monter les 
escaliers, à se lever d'une 
chaise, à se tenir sur la 
pointe des pieds, etc.

 › Les pieds traînent lors  
de marcher; ne peuvent  
pas marcher aussi 
longtemps/loin

TÊTE ET COU (BULBAIRE)  
 › Labilité émotionnelle 
 › Difficultés d'élocution
 › Difficulté à avaler
 › Excès de salive

PARTIE SUPÉRIEURE DU CORPS
Faiblesse progressive entraînant  
un déclin asymétrique de la  
fonction motrice :
 › Altération de l'écriture manuscrite
 › Difficulté à soulever, à atteindre,  
à porter

 › Difficulté à accomplir des tâches 
quotidiennes (par exemple, préparer  
la nourriture, démarrer la voiture, 
utiliser des clés, ouvrir des pots ou  
des bouteilles, récupérer des pièces 
dans les poches, etc.)

 › Difficulté à s'habiller/problèmes 
d'hygiène (par exemple, boutonner  
des vêtements, couper les ongles, etc.)

N'ATTENDEZ PAS,  
AGISSEZ POUR LA SLA.

SIGNES/SYMPTÔMES ET 
CARACTÉRISTIQUES CLINIQUES

 ɡ Plaintes/symptômes cognitifs  
en présence d'une mobilité  
réduite/faiblesse

 ɡ Signes du motoneurone  
supérieur/inférieur

 ɡ Déclin fonctionnel chez un patient âgé
 ɡ Le patient pense souffrir de SLA

NOTEZ CES DIAGNOSTICS  
ERRONÉS COMMUNS DE SLA
 - Le canal carpien, la sciatique et 

la neuropathie ulnaire sont PEU 
PROBABLES si le patient présente une 
faiblesse de la main/une chute de pied 
sans douleur ni perte sensorielle 

 - L'AMS, la maladie de Parkinson 
et la maladie d'Alzheimer peuvent 
avoir des symptômes SIMILAIRES

ENVISAGEZ UNE CONSULTATION

RÉFÉREZ 
IMMÉDIATEMENT  

 ɡ Asymétrie et progression 
(progression du syndrome moteur 
dans une région ou vers d'autres 
régions)

 ɡ Difficultés progressives 
d'élocution et/ou de déglutition

 ɡ Syndrome pseudobulbaire

RÉFÉREZ AVANT D'ÊTRE SÛR

Agissez pour la SLA 
(ReferALS) : une nouvelle 
initiative pour remédier  
à la longue attente  
d’un diagnostic 

Au Canada, une personne peut attendre jusqu'à deux 
ans pour recevoir un diagnostic de SLA. C’est pourquoi 
la nécessité d’accélérer les renvois vers des neurologues 
spécialisés dans la SLA occupe un rang très élevé dans 
la liste d’enjeux identifiés par la communauté SLA. En 
réponse à cette demande, la Société canadienne de 
la SLA a, en 2022, mis sur pied un groupe de travail 
d’experts de l’industrie et de membres du Réseau 
canadien de la recherche sur la SLA (CALS pour ces 
sigles en anglais) pour trouver une solution.

Ensemble, les membres de ce groupe de travail ont 
conçu l'outil d’orientation précoce Agissez pour 
la SLA (ReferALS Early Referral Tool), qui vise à aider 
les neurologues généralistes ou communautaires non 
spécialisés dans la SLA à reconnaître et à comprendre 

les signes et les symptômes de la sclérose latérale 
amyotrophique (SLA), ainsi qu'à savoir comment 
diriger les cas soupçonnés de la SLA vers une clinique 
spécialisée du Réseau canadien de la recherche sur la 
SLA. Présentée sous forme de document clair et concis 
pouvant être téléchargé, cette ressource répond aux 
questions des médecins et de leurs patients au sujet 
des raisons et des façons de diriger une personne 
potentielle aux prises avec la SLA vers un spécialiste. 
Des stratégies d’engagement additionnelles sont 
en cours de développement dans le cadre d’un plan 
détaillé qui vise à fournir des soins spécialisés plus tôt  
à des personnes qui n’ont pas le temps d’attendre.

2e IMPACT STRATÉGIQUE 

https://als.ca/wp-content/uploads/2023/02/Outil-dorientation-precoce-Agissez-pour-la-SLA.pdf
https://als.ca/wp-content/uploads/2023/02/Outil-dorientation-precoce-Agissez-pour-la-SLA.pdf
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Bâtir une communauté de champions de la SLA 

L’accès à des renseignements opportuns, 
pertinents et crédibles est essentiel pour 
aider les membres de la communauté SLA  
à comprendre leur réalité et contribuer à 
leur prise de décisions. 

Nous donnons aux Canadiens touchés par la SLA les moyens de  
comprendre les réalités actuelles de la maladie et d'être des  
consommateurs informés à son sujet, tout en étant en mesure  
de revendiquer efficacement des changements. 

D'ici 2023 :   
Les personnes touchées par la SLA ont un meilleur accès à  
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 familles  
qui vivent avec la SLA afin de répondre à leurs besoins uniques.

3e IMPACT STRATÉGIQUE 

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

Les bénévoles et les ambassadeurs 
communautaires de la Société 
canadienne de la SLA ont pris 
part à 21 présentations de 
PartenairesSanté pour sensibiliser 
davantage les employés du secteur 
public à la réalité de la SLA.

Plus de 50 membres de la 
communauté et du personnel 
ont raconté leur récit au moyen 
d’interviews avec les médias, 
d’articles de blogues, de publications 
sur les médias sociaux et de 
campagnes de courriel.

21 membres de la communauté d'un bout à l'autre du Canada ont réussi la 
deuxième session annuelle de l'Institut canadien pour l'apprentissage sur la SLA 
(CALI) de la Société canadienne de la SLA. En tant qu’ambassadeurs communautaires 
de la Société canadienne de la SLA, ces personnes continueront de faire valoir les 
besoins des personnes touchées par la maladie, ce qui porte à près de 50 les 
membres de la liste croissante d’ambassadeurs des quatre coins du pays.

Le changement commence dans la communauté

La communauté s’est entretenue 
avec plus de 45 représentants 
gouvernementaux, dans le 
cadre de 30 réunions aux paliers 
fédéral et provinciaux, pour 
discuter de la question urgente 
de l’accès aux traitements.
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Ensemble, nos voix sont plus fortes 

Nous continuons de revendiquer 
chaque jour des changements, 
et il faut absolument que les voix 
et les expériences des personnes 
vivant avec SLA soient entendues. 
Le fait d’habiliter les membres de 
notre communauté à rencontrer 
des représentants gouvernementaux 
pour leur faire part de leur 
expérience personnelle avec la 
maladie aide les décisionnaires à 
mieux comprendre les besoins 
urgents des Canadiens touchés 
par la SLA. 

Grâce à des efforts concertés pendant notre première semaine 
d’action virtuelle en Ontario, près de 30 membres de la 
communauté se sont réunis pour s’exprimer d’une seule 
voix auprès des députés provinciaux et des bureaucrates. Les 
participants regroupaient des personnes vivant avec SLA, des 
aidants, des membres de famille, des bénévoles et des employés. 

3e IMPACT STRATÉGIQUE 

Pendant, l’année, nous exhortons aussi les leaders 
gouvernementaux à offrir leur soutien et à renforcer la 
sensibilisation à la maladie par l’intermédiaire de leurs efforts 
de communication. Nous avons été heureux que Jean-Yves 
Duclos, ministre fédéral de la Santé, prononce une déclaration 
ministérielle et publie une vidéo en l’honneur du Mois de la 
sensibilisation à la SLA. Trois autres députés fédéraux ont fait 
des déclarations dans la Chambre des Communes à l’appui des 
Canadiens vivant avec SLA et, pendant le mois, des députés 
fédéraux de l’Ontario ont exprimé leur appui à l’égard des 
personnes touchées par cette maladie au moyen de vidéos 
publiées sur les sites de médias sociaux de la Société  
canadienne de la SLA.

Pendant que je le peux encore   
En juin, le Mois de la sensibilisation à la SLA, a fourni à la 
communauté la possibilité de jouer le rôle de catalyseurs du 
changement dans l’arène des essais cliniques. Nous avons 
demandé aux Canadiens de lever la main pour encourager les 
efforts déployés pour continuer d'établir le Canada à titre 
de l'une des principales destinations pour les essais 
cliniques sur la SLA, et ils ont acquiescé allégrement. Grâce 
à notre campagne de sensibilisation, nous avons joint près de 
300 000 personnes d’un bout à l’autre du pays pour nous 
aider à renforcer nos efforts pour créer un avenir sans SLA.

Soutien de la Ligue majeure de baseball 
pour la Journée Lou Gehrig
Avec la reprise des matches en personne au Centre Rogers, 
la Ligue majeure de baseball et les Blue Jays de Toronto 
ont tenu la première joute à domicile depuis la décision de 
commémorer officiellement la Journée Lou Gehrig 

Peter Wood avec son fils Zachary, 
photographié ici avec la mascotte des  
Blue Jays, Ace, et le lanceur Julien 
Merryweather, au Rogers Centre lors  
de la journée Lou Gehrig.

le 2 juin. La Jays Care Foundation a démontré son appui à la 
Société canadienne de la SLA en invitant la communauté SLA à 
se joindre à l’équipe pour cette joute et en demandant à Peter 
Wood, diagnostiqué en 2015, et à son fils Zachary, de lancer la 
première balle. Ce fut une journée très touchante qui a permis 
aux membres de notre communauté de se retrouver 
pour assister à un match de baseball, tout en renforçant la 
sensibilisation vitale du public à la maladie. 
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Pendant qu’elle s’occupait de sa sœur Carla, qui est décédée en 2021, Paula Rodriguez était 
« complètement bouleversée » que cette dernière n’ait pas accès aux traitements susceptibles 
de ralentir la progression des symptômes de la maladie en raison de l’apparition rapide de cette 
dernière chez Carla. Désirant vivement en savoir plus sur le domaine des recherches sur la SLA 
et sur les mesures susceptibles d’être prises pour faciliter l’accès aux nouveaux traitements, 
Paula fait partie du premier groupe de diplômés de l’Institut canadien pour l’apprentissage 
sur la SLA (le CALI) de la Société canadienne de la SLA, un nouveau programme qui informe 
les personnes touchées par la SLA sur l'écosystème canadien de la recherche sur la SLA, les 
processus d'accès aux médicaments et la manière de promouvoir le changement dans un 
système alourdi par de longues périodes d'examen et un accès inéquitable. 

«  Ma participation au CALI m’a donné de l’espoir. 
Elle m’a fait comprendre que les chercheurs 
sont aussi acharnés que la maladie », dit 
Paula. Elle se dit privilégiée d’avoir accès à des 
chercheurs de renom qui parlaient en termes 
simples des nouveaux traitements prometteurs. 
Elle a été impressionnée d’apprendre tous les 
efforts qui étaient déployés en coulisse malgré 
des budgets relativement petits. Elle a trouvé 
encourageant d’apprendre que les membres de 
la communauté de scientifiques s’entendaient 
sur le fait qu’ils seraient proches de trouver des 
réponses avec un financement adéquat pour 
maintenir leur élan. 

L’un des dictons préférés de Paula est :  
You need to be aware to care (Il faut être au 
courant pour aller au-devant). Elle travaille 
d’arrache-pied pour attirer l’attention des 
décisionnaires dotés du pouvoir d’amener 
des changements positifs. La Boîte à outils 
« Valise d’initiatives d’interventions », l’une 
des ressources pratiques qu’elle a obtenues 
en suivant le cours, renferme des modèles 
de lettres à envoyer aux représentants élus 
et des conseils sur la façon d’organiser des 
réunions et de mettre en œuvre des initiatives 
de sensibilisation. Dans son nouveau rôle 
d’ambassadrice communautaire de la Société 
canadienne de la SLA, elle est plus motivée que 
jamais à respecter la promesse de « canaliser la 
force et le courage de Carla pour poursuivre  
la lutte contre la SLA après son décès ».

En 2022, la deuxième cohorte de diplômés  
du CALI de l’Institut canadien pour 
l’apprentissage sur la SLA a terminé le 
programme, ce qui nous aidera à continuer  
de bâtir une communauté de champions.

Le CALI incite une sœur à  
l’espoir pour poursuivre  
sa lutte contre la SLA  

3e IMPACT STRATÉGIQUE 

https://als.ca/fr/sengager/institut-canadien-dapprentissage-sur-la-sla/
https://als.ca/fr/sengager/institut-canadien-dapprentissage-sur-la-sla/
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FORCES 
MOTRICES DU 
CHANGEMENT 

Notre travail vise à habiliter et à 
encourager la communauté à jouer 
un rôle actif dans la revendication 
de leurs droits. Les investissements 
gouvernementaux dans des 
recherches novatrices sur la SLA sont 
d’une importance capitale pour nos 
efforts visant à répondre au besoin 
urgent d’un accès rapide et équitable 
à des traitements et de changements 
systémiques permettant un meilleur 
accès aux ressources du système de 
soins de santé.

Nous continuons de réaliser des progrès 
en matière d’inclusivité, de diversité, 
d’équité et d’accessibilité (IDEA), que 
ce soit au sein de l’organisation que 
pour l’ensemble de la communauté. 
Des programmes que nous offrons à 
notre engagement envers l’accessibilité 
de nos ressources pour nos bénévoles, 
nous visons à repérer des occasions de 
remédier aux enjeux systémiques et à 
faire preuve de leadership à ce chapitre.

Notre engagement envers notre 
communauté est ferme. Chacun d’entre 
nous joue un rôle essentiel dans les 
efforts déployés pour concrétiser notre 
vision commune d’un avenir sans SLA, 
et rien ne freinera cette poursuite 
incessante. Que vous soyez un de nos 
donateurs, de nos bénévoles ou de 
nos collaborateurs, votre contribution 
à ces efforts est cruciale, et nous 
sommes ravis de vous compter parmi 
les membres de notre communauté. 
Grâce à vos généreux dons de temps 
et d’argent, nous réalisons des progrès. 
Nous changeons les choses. 

L’année 2023 s’annonce 
palpitante pour la 
Société canadienne 
de la SLA! Tout est en 
place pour l’élaboration 
de notre prochain Plan 
stratégique. En nous 
réunissant et en prenant 
contact avec les membres 
de la communauté SLA 
d’un bout à l’autre du 
Canada pour envisager 
l’avenir, nous continuons 
d’investir aujourd’hui 
pour créer de meilleurs 
lendemains. 
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Ken ChanPatrick Nelson,  
président

Alyssa Barry

Gouvernance

Le conseil d'administration de la 
Société canadienne de la SLA fournit 
une orientation stratégique et une 
surveillance afin d'assurer que les fonds 
des donateurs sont utilisés au mieux 
dans les domaines de bienfaisances 
de notre organisation. Ces personnes 
bénévoles apportent leur expertise dans 
une gamme variée de disciplines, une 
véritable passion pour la cause et leur 
forte volonté de faire bouger les choses.

DIRECTION DE LA SOCIÉTÉ 
CANADIENNE DE LA SLA 

Dre Wendy Johnston Tammy Moore,  
membre d'office

Kris Noakes

Richard Ellis Lisa Flaifel

Dre Angela Genge Dr Leslie Green Jude GrovesElizabeth Gandolfi Laura Gay

Dre Christine  
Vande Velde

Dr Michael Spivock
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Conseils et comités consultatifs
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. Ce vaste groupe comprend  
des chercheurs et des cliniciens de toutes les disciplines, ainsi  
que des membres de la communauté vivant avec SLA.

Dre Christine Vande Velde, coprésidente
Dr David Taylor (personnel), coprésident, membre d’office
Dr Turgay Akay
Dre Vanina Dal Bello-Haas
Colleen Doyle (personnel), membre d’office 
Dr Martin Duennwald
Dre Wendy Johnston
Dr Hanns Lochmüller
Tammy Moore (personnel), membre d’office 
Patrick Nelson, président du conseil d'administration  
de la Société canadienne de la SLA, membre d’office 
Cali Orsulak, représentante de la communauté SLA
Dr Robin Parks
Dr Gerald Pfeffer
Dre Janice Robertson
Dr Richard Robitaille
Dre Kerri Schellenberg
Dre Chantelle Sephton
Dre Christen Shoesmith, membre d’office 
Paula Trefiak, représentante de la communauté SLA

Fondé sur l'expérience personnelle et professionnelle de la  
SLA, le conseil consultatif des services communautaires 
oriente nos programmes de services communautaires  
pour optimiser la façon dont nous soutenons les Ontariens 
touchés par la SLA.

Lisa Flaifel, coprésidente 
Kim Barry (personnel), coprésidente
Margot Algie 
Ron Black 
Sheldon Crystal 
Heidi Kinnon
Lisa Sullivan 
Dre Anu Tandon 
Denise Martins
Lisa Zanyk
Paula Rodriguez
Steve Parker
Laura Henstock

Reflétant l'effort accru en matière de défense des droits au 
niveau fédéral et provincial (Ontario), le comité d’initiatives 
d’interventions, créé en 2020, fournit une vision 
professionnelle et personnelle pour aider à faire avancer  
nos priorités en matière d’initiatives d’interventions.

Richard Ellis, coprésident
Carmen Cels
Mike Cels
Ryan Clarke, membre d’office 
Lisa Flaifel
Dre Angela Genge, MD, FRCP(C)
Sherry MacLauchlan
Stephanie Mazzei
Tammy Moore (personnel), membre d’office 
Patrick Nelson, membre d’office 
Kris Noakes
Lauren Poplak (personnel), membre d’office 
Dre Karin Schnarr

DIRECTION DE LA SOCIÉTÉ 
CANADIENNE DE LA SLA 



24  Rapport annuel de 2022 à l'intention de la communauté 

C’est grâce à la générosité et au dévouement 
de nos donateurs et de nos collecteurs de 
fonds que notre œuvre est possible. La Société 
canadienne de la SLA dépend du soutien que lui 
témoignent des milliers de particuliers, ainsi que 
des donateurs corporatifs et des fondations, 
que ce soit d’événements ou au moyen de dons 
mensuels, annuels et planifiés. 

Nous sommes reconnaissants du généreux soutien que nous offrent les donateurs et 
les sociétés provinciales participants grâce à leur engagement envers la Marche pour 
vaincre la SLA et envers d’autres investissements dans la recherche. Un gros merci à  
la Société de la SLA du Manitoba, à la Société de la SLA du Québec, à la Société de la  
SLA de Terre-Neuve-et-Labrador, et de la Société de la SLA de l’Î.-P.-É.

La liste suivante des donateurs comprend les personnes, les fondations et les 
entreprises qui ont fait un don de 1 000 $ ou plus à la Société canadienne de la SLA  
en 2022. Beaucoup de nos partenaires ont été personnellement touchés par la SLA et 
ont fait des dons en honneur de leurs proches. Nous faisons tout pour nous assurer  
que la liste est exacte. Si vous avez des questions ou des corrections, veuillez 
communiquer avec nous au donations@als.ca.

Particuliers
Alex Riggens

Alice Sisler, en l’honneur  
de Nancy Wright

Allan et Kim McGlade

Allan et Sigrid Steedman, en 
l’honneur de Nadine Steedman

Andrée Demers, en l’honneur 
d’Anne-Marie Marcil

Anonyme (33)

Anonyme, en l’honneur  
de Dr David A Israel

Anonyme, en l’honneur  
d'Eric Anderson

Anonyme, en l’honneur  
de Gail Sharpe

Anonyme, en l’honneur  
de Mark Ianniello

Anonyme, en l’honneur  
de Patricia Bergen

Anonyme, en l’honneur  
de Ron Bower

Anonyme, en l’honneur de Scott 
Wallace et de Dr Robert Brian

Ashley Fenwick, en l’honneur de sa 
grand-mère, Jo Anne McCaig

Barbara Hopkins, en l’honneur  
de Bob et Doug Hopkins

Barbara Wicks, en l’honneur  
de James (Jim) Wicks

Beth Robertson, en honneur  
de Tim Robertson

Betty Keating en l’honneur  
de Maxine Joy Lanktree

Betty Lee et famille, en l’honneur 
de Dr K. P. Lee

Beverly Crandell et Christopher 
Worth, en l’honneur  
d’Ann Crandell

Bill et Betty Lou Fox, en mémoire 
de Ron Reimer, un homme 
merveilleux

Bill et Brenda Vella, en l’honneur 
de Peter Tinsley

Bo McCloskey, en l’honneur  
de Patricia McCloskey

Bob Brethour, en l’honneur  
de Charlotte Brethour

Brenda Gelowitz, en mémoire 
d’Audrey Head

Brian K Jones, en l’honneur  
de Sandra F Jones

Brianna Marshall

Cameron et Karen McLean

Cameron et Nancy Wood, en 
l’honneur de tous ceux qui 
œuvrent pour trouver une cure 
pour cette maladie acharnée

Cameron McGlade, en l’honneur 
de Allan McGlade

Carl Spiess, en l’honneur  
d'Allan McGlade

Carmen Cels, en l’honneur  
de Mike Cels

Carol Burke, en l’honneur de son 
époux défunt, John Burke

Carola Englert, en l’honneur  
de son père, Heinz Bergmann

Carolynn Whiteley, en l’honneur 
d'Alan Whiteley

Catherine Bélanger, en l’honneur 
de Mauril Bélanger

Catherine Cummings, en l’honneur 
de Bette Gibson

Catherine Martell, en l’honneur  
de Joseph Alexander Martell

Cathy et Garth Steele, en l’honneur 
de Phillip Serez, Robert Sargent 
et Garth Steele

Cathy Williamson, en l’honneur 
 de Del Wright

Chris Ford

Claire Berthiaume, en l’honneur  
de Jacques Berthiaume 
et Theresa Gagnon

Cory Bentley, en l’honneur  
de Steve Daly

Craig Bushell, en l’honneur  
de Neil Londry

Daniel Pugiotto, en l’honneur  
de Steve Daly

Daphne Corbett, en l’honneur  
de Donald Corbett

Dave Rudell, en l’honneur  
de BA Bottrill

David McKay, en mémoire  
de Linda McKay

Deanna et Mike Fantini, en 
l’honneur de Daniel D'Aloisio

Deb & Ray Hansen, en l’honneur  
de Chuck Hansen

Debbie McNamee

Deirdre O'Connor, en l’honneur  
de son époux, Floyd Chrysler

Dennis Zinger, en l’honneur  
de Brenda Power

Diana et Lou Provenzano

Dirk Miedema, en l’honneur  
de la famille Miedema 

Donald et Elaine Triggs, en 
l’honneur de Cheryl Orr et  
Jaime Partida Grey

Donna Rutherford

Doris Smith, en l’honneur  
de Donald Smith

Doug Hassard, en l’honneur  
de Lori Hassard

Dr Benjamin Ritsma, en l’honneur 
des personnes vivant avec  
SLA et de leur famille

Dr Ken Hotson

Dr R. Amaratunga, en l’honneur  
de Dr L.M. Amaratunga

Dr Timothy Gilchrist, en chère 
mémoire de Lisa Gilchrist

Dr Vicky Banks, en l’honneur  
de Ricky Griffith

E. Ann Herring

Elena Daly, à l’appui de Kevin Daly

Elizabeth Mitchell et Stephen 
Lloyd, en l’honneur  
de Mary Mitchell

Estelle Rannie, en l’honneur 
de Mike Rannie

DONATEURS  
DE 2022 

MERCI 
À NOS 
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Euan Carlisle, en l’honneur  
de Jane Carlisle

Ex-collègues de Jim Lister chez  
de Havilland 

Famille de Mary Elisabeth 
Goodings

Famille Henderson, en l’honneur 
de David R. Henderson

Famille Osmak, en l’honneur  
de Jeanne Osmak, épouse,  
mère et mamie adorée 

Famille Pierino Peloso, en 
l’honneur de Pierino Peloso et 
de Matilde Peloso Alimonti

Famille Wisebrod, en mémoire  
de Dov Wisebrod

Fiona Alexander Black, en 
l’honneur de sa mère, Elizabeth 
Catherine Alexander

Florence et Graham Wiseman,  
en l’honneur de leur fils

Franklin Stefan Halderson et son 
père, Franklin Robert Halderson

Gail Gordon Oliver, en l’honneur 
de Steven Gallagher

Gale Robertson, en l’honneur  
de Lana Robertson

Garry Perrin, en l’honneur de 
Mary Isabel Perrin

Gerry Doedens, en l’honneur  
de Kevin Murray

Gerry Wyant, en l’honneur  
de Sylvia Wyant

Gilles Berger et Valérie Marcil en 
l’honneur de Anne-Marie Marcil

Ginelle Baur et Jason Klassen,  
en l’honneur de Frieda Baur

Glenn Mongillo, en l’honneur  
de Joseph Mongillo

Gordon Cowie, en l’honneur  
de Roberta Cowie

Greg et Judi Wallace, en l’honneur 
de Michelle McKenzie

Hart et Amanda, en l’honneur  
de Ruby Crewe

Heather Deans, en l’honneur  
de Mary Ann Forte

Heather D. Durham PhD, en 
l’honneur de l’équipe de la 
Société canadienne de la SLA

Helder Ribeiro, en l’honneur  
de Carla Puglia-Ribeiro

Hélène et Bernard Marcil

Jacqueline Lemery, en l’honneur 
de Marcel Lemery

J'aime vos amis d'Edmonton,  
en l’honneur de Steve Daly

James Hinton, en l’honneur  
de Carol Ann Hinton

James Pearson, en l’honneur  
de Sheila Whelan

Jamie Harnish, en l’honneur  
de la mère de Jennifer Liu

Jane Waterson, en l’honneur  
de François Bregha

Janet Jucu, en l’honneur  
de George Jucu

Jean M. Taylor, en l’honneur  
de Simon L. Taylor

Jenelle Johnstone, en l’honneur 
de Jennifer Spencer

Jens et Qui-Nhi, en l’honneur  
de Karim Sediri

Jim Warden, en l’honneur  
de Jane Warden

Joan et Don Wood, en l’honneur 
de leur fils, Peter Wood

Joan Murray, en l’honneur  
de Kevin Murray

Joe et Judy Ferguson, en 
l’honneur de Dale Hodgins

Joseph Alexander Martell,  
en l’honneur de  
Catherine Mary Martell

Joseph Preiditsch, en l’honneur de 
Marlene Preiditsch (SLA)  
et d’Erwin Preiditsch (aidant)

John C. Darling, en l’honneur  
de Ruth A. Darling

John M. Smyth, en l’honneur  
de Gerard Judge

John MacGowan

Judith Cathcart, en l’honneur  
de son époux, Ralph Cathcart

Judy Lusk, en l’honneur  
de Gary Lusk

Kanna Sivakumar, en l’honneur  
de son père,  
Kanapathipillai Sivakumar

Karen et Aharon Kagedan,  
en mémoire d’Ian Kagedan

Karen et Bill Barnett

Kari Christiansen, en l’honneur  
de Stephanie Christiansen

Karin Schnarr, en l’honneur  
de Fern Schnarr

Kathleen Caughey, en l’honneur 
de George Panchuk

Kathleen Vanhelvert en l’honneur 
de Steve Gallagher

Kenneth et Sheila McArthur

Kenneth Pau, en l’honneur  
de Alice Li-Ying Pau

Kevin Andrew Palin, en mémoire 
de son épouse adorée,  
Camille Kanhai

Kim Arrowsmith Mohr et  
Miles Mohr, en l’honneur  
de Del Wright

Kim McGlade, en l’honneur  
de son époux, Allan McGlade

Kristin Collins (Move 4 ALS), en 
l’honneur d’Eleanor Philips

Laura Gay

Lesley Anderson, en l’honneur  
de Ian Anderson

Lolo Lam, en l’honneur  
de Albert Lam

Lori Sasso, en l’honneur  
de Norina Sasso

Louise Harris, en l’honneur  
de Arthur Hosios

Lydia Jean Stratton, en l’honneur 
de son fils, Kerry Stratton

M Kimura, en l’honneur  
de François Bregha

Marcia Sweet, en l’honneur  
de Patrick W. Colgan

Margaret Southern

Margaret Whelan, en l’honneur  
de son père, William Whelan,  
de son frère, James Whelan,  
et de sa sœur, Shelia Whelan

Marie Maltais, en l’honneur  
de Yves Blanchard

Mark et Alisha Hurley, en 
l’honneur de Steve Daly

Mary Hodgins, en l’honneur  
de son époux Dale Hodgins

Mary Pretswell, en l’honneur  
de Bill Pretswell

Marylin Kanee et Shelia Block,  
en mémoire de Karen Luks

Mehboob Damji

Merrilyn Driscoll, en l’honneur  
de Maureen Butler

Michael et Renae Tims

Michael Mitchell, en l’honneur  
de Mary Mitchell

Michael Taylor

Michelle Lennox, en l’honneur  
de Kevin M Daly

Mikayla Colozza, en l’honneur 
de Michele Colozza

Mike Cels, personne vivant 
avec SLA

Mitsuyoshi Ito, en l’honneur  
de Dick Ito

Mme Margaret Van Egmond,  
en l’honneur de son frère,  
Peter Marcus

Nancy et Murray Wiegand, en 
l’honneur de Diane Wagner

Norah McAuliffe, en l’honneur  
de Kerry Stratton

Pat Bouchard, en l’honneur  
de Bob Bouchard

Pat Leith Castonguay (aidant 
PALS), en l’honneur  
de Guy Castonguay

Patricia Fortier, en l’honneur  
de Paul Durand

Patrick et Nancy McNally, en 
l’honneur de Ian Johnson

Patrick Dunnill

Patrick Nelson, en l’honneur  
de Laura Coughlin

Paul Bush et Sue Martin en 
l’honneur de Joe McGuire

Peter et Lorraine Moore, en 
l’honneur de Scott Matzka

Phil Schmitt et Sheena 
MacDonald, en l’honneur  
de Carol Schmitt

R McCullough, en l’honneur  
de Tom McCullough

Ray McNeil, en l’honneur  
de Joan McNeil

Richard Ellis, en l’honneur  
de Cathy Payne

Richard T. Stilwell, en l’honneur  
de Mary Elizabeth Stilwell

Robbie Clement, en l’honneur  
de Francis Clement

Roman Tykajlo, en l’honneur  
de Dre Linda Panaro

Ron et Anne Foerster, en 
l’honneur de Brigitte Foerster

Roy Hewson Sandra Upjohn,  
en l’honneur de  
Wendy Fitzgerald Spratt

Shane et Nancy Livingstone, en 
l’honneur de Gene Staniforth

Sharon Marks, en l’honneur  
de son défunt époux, Ron Marks

Sharon Neville, en l’honneur  
de Marjory Mowatt Naylor

Sophia Wu, en l’honneur  
de Paul Wu

Steve Lachance, en l’honneur  
de Denise Lachance

Stewart Scott, en l’honneur  
de Andy Yemen

Susan Peacock, en l’honneur  
de Jeff Peacock

T. Sugar, en l’honneur  
de Joanne Nelson

Tammy Moore

Tayler et Katie Henderson,  
en l’honneur  
de Stephen Henderson

Ted, en l’honneur de Jim et Harry

Terry Murphy, en l’honneur  
de Jim Wright

Tom Carbone

Tom Stanley, en l’honneur  
de Ross Stanley

Ursula Wedmann, en l’honneur  
de Helma Wedmann

Vernon Solomon, en l’honneur  
de Don Lighthall

Vivian McGuire

William Anderson, en l’honneur 
d’Annette Macdougall

William J S Boyle

Wink's Warriors, en l’honneur de 
Mary Lynn Zardkanlou (Wink)

Zinta Erdmanis, en l’honneur  
de son époux,  
Edmund Arthur Erdmanis
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Entreprises
1079588 ON Ltd.

Amylyx Pharmaceuticals

Biogen Canada

Caisse de bienfaisance des 
employés et retraités du CN 

Canada Steel Service Centre,  
en l’honneur de Ron Bower

Canso Investment Counsel Ltd.

Cardinal & Son Wholesale Meats, 
en l’honneur de Raymond 
Champagne 

Cates Ford Soll & Epp LLP, en 
l’honneur du brigadier-général 
Christopher Kevin Ford 
(retraité)

Centraide Est de l’Ontario 

Craveth Nursing Home Limited

CSN Collison, en l’honneur de 
Christopher C. Chattington

Cytokinetics Inc.

D'Orazio Infrastructure Group,  
en l’honneur de Tim Robertson

Federated Health Charities

FWA Consulting Inc.

Ionis Pharmaceuticals Inc.

Lamb O'Brien Professionals 
Corporation

Lambton Kingsway Junior Middle 
School, en l’honneur  
de Steve Daly

Merivale Loyal Orange Lodge, 
 en l’honneur du  
rév. David Lajeunesse

Miller Saperia and Company

Mitsubishi Tanabe Pharma

Modern Beauty

Modu-Loc Fence Rentals LP

Molded Precision Components

Nicholson and Cates Limited,  
en l’honneur de Bill Simpson

Nieuport Aviation Infrastructure 
Partners GP

Oxford Mobility

PartenaireSanté 

QuadReal, en l’honneur  
de Donna Daye

RAM Consulting

Salon Eleven Hair Co., en 
l’honneur de Joe Humenick

Secura Financial Group

SHOEBOX Ltd., en l’honneur  
de Kelly Torrance

Shorcan Brokers Limited

Superior Machining Limited,  
en l’honneur de  
Piergiorgio Boaretto

The Clara Quinn Cup for ALS

Tom Mustapic Memorial  
Golf Tournament

Tournoi annuel de golf Hickory 
Dickory Decks de 2022 

Twin Streams (familles Boere  
et Bower), en l’honneur  
de Ronald Bower

United Way East Ontario

Fondations
The Andrée Rhéaume and Robert 

Fitzhenry Family Foundation

The Bruce H. Mitchell Foundation

Charities Aid Foundation

Crist Family Foundation

The De Boer Foundation

Lenny's House, en l’honneur  
de Richard Wall

Michael R. Williams Foundation

Nelson Arthur Hyland Foundation

North Bay and Area Community 
Foundation

The Pottruff Family Foundation, 
en l’honneur de Barry Sproule

Salden Foundation

The Silverberg Fund at the Jewish 
Foundation of Manitoba

Srivastava Family Giving Fund

Successions 
Succession d’Helen Marie Lewis

Succession de James G. Leyser,  
en l’honneur de Ruth et Kate

Succession de Karen Elizabeth 
Wilson Ruddick

Succession de Margaret German

Succession de Susan Jennings, 
en l’honneur de  
James Barry Worth
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Le Programme de recherche de la Société 
canadienne de la SLA est le seul programme 
national qui investit uniquement dans 
la recherche sur la SLA au Canada. La 
recherche est la voie à suivre pour créer un 
avenir sans SLA. Nous subventionnons des 
travaux scientifiques de haute qualité qui 
offrent les meilleures chances de ralentir la 
progression de la SLA ou même de l'arrêter.

Les recherches que nous finançons ne sont possibles que grâce à la générosité 
des donateurs et à notre partenariat avec les sociétés de SLA participantes de 
tout le Canada, qui donnent 40 % des recettes nettes de la Marche pour vaincre 
la SLA, ainsi qu'un soutien supplémentaire tout au long de l'année provenant 
d'autres initiatives de collecte de fonds et de donateurs.

Les études de la recherche dans lesquelles nous investissons sont sélectionnées 
par un processus rigoureux d'examen par les pairs. Les propositions sont évaluées  
et classées en fonction de leur mérite scientifique et de leur potentiel à faire  
progresser la recherche sur la SLA. Nous sommes fiers de soutenir ces chercheurs.

En 2022, toutes les bourses ont été octroyées en collaboration avec la Fondation 
Brain Canada, par l'intermédiaire du Fonds canadien de recherche sur le cerveau*. 

PRIX DES STAGIAIRES DE LA SOCIÉTÉ 
CANADIENNE DE LA SLA ET DE LA 
FONDATION BRAIN CANADA 2022

Bourses doctorales 2022 
Est-ce que l’étiquette récemment 
découverte sur la TDP-43 a un rôle 
important dans la SLA?

Lucia Meng Qi Liao, University of Waterloo, 
75 000 $

Comment les gènes liés à la SLA 
contribuent-ils à la perte de la formation 
normale des granules de stress?

Charlotte Manser, l’Université d’Ottawa,  
75 000 $

Comment la fonction ARNt contribue-t-elle 
aux processus pathologiques de la SLA?

Donovan McDonald, Western University,  
75 000 $

Bourse de recherche 
postdoctorale 2022
La reprogrammation neuronale  
pourrait-elle constituer une stratégie 
potentielle de traitement de la SLA? 

Le Dr Hussein Ghazale, Sunnybrook  
Research Institute, 165 000 $

Le financement de la bourse 
postdoctorale 2022 a été possible 
grâce à la Fondation Vincent 
Bourque, qui a généreusement versé 
82 500 $ à la Société canadienne 
de la SLA, somme égalée par 
la Fondation Brain Canada par 
l'entremise du Fonds canadien de 
recherche sur le cerveau (FCRC). 

BOURSES DE DÉCOUVERTE DE LA 
SOCIÉTÉ CANADIENNE DE LA SLA  
ET DE LA FONDATION BRAIN  
CANADA 2022

Est-ce que cette procédure de routine 
peu coûteuse peut avoir un effet 
neuroprotecteur dans la SLA? 

Le Dr Carlos Rodrigo Camara-Lemarroy de 
l’Université de Calgary, en collaboration avec 
le Dr Minh Dang Nguyen de l’Université de 
Calgary et le Dr Deepak Kaushik de Memorial 
University à Terre-Neuve, 125 000 $

Est-ce que ce nouveau modèle de souris 
pourrait aider à comprendre le rôle 
potentiel des rétrovirus dans la SLA et 
conduire à de nouveaux traitements? 

La Dre Renée Douville de l’Université de 
Winnipeg, en collaboration avec le  
Dr Jody Haigh de l’Université de Manitoba  
et le Dr Domenico Di Curzio du Centre  
de recherche Albrechtsen de l’Hôpital  
St-Boniface, 125 000 $ 

BOURSE DE RECHERCHE  
DE LA  SOCIÉTÉ CANADIENNE  
DE LA SLA 2022

* Le Fonds canadien de recherche 
sur le cerveau est un accord 
innovateur entre le gouvernement 
du Canada (par l'intermédiaire 
de Santé Canada) et la Fondation 
Brain Canada.
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Est-ce que ce nouveau modèle de  
culture cellulaire en 3D pourrait aider  
les chercheurs à mieux prédire la 
progression de la maladie dans la SLA? 

Le Dr Thomas M. Durcan de Le Neuro 
(Institut-Hôpital neurologique de Montréal) 
de l’Université McGill, en collaboration avec le 
Dr Yasser Iturria-Medina de l’Université McGill, 
125 000 $ 

Est-ce que la protection de l’axone 
pourrait représenter une stratégie de 
traitement prometteuse pour la SLA? 

En partenariat avec le Fonds Dr Jean-Pierre 
Canuel – SLA Québec et la Fondation 
Brain Canada, le Dr Alex Parker du Centre 
de recherche du Chum de l’Université de 
Montréal, en collaboration avec le Dr Gary 
Armstrong de l’Université McGill, 300 000 $ 

Est-ce que l’étude des protéines de 
la jonction neuromusculaire pourrait 
contribuer au développement de 
biomarqueurs essentiels? 

Le Dr Richard Robitaille de l’Université de 
Montréal, en collaboration avec la Dre Danielle 
Arbour et la Dre Roberta Piovesana de 
l’Université de Montréal et le Dr Robert 
Bowser de Barrow Neurological Institute,  
300 000 $ 

Est-ce que l’amélioration des mécanismes 
d’élimination des protéines toxiques dans 
les motoneurones pourrait devenir une 
future stratégie de traitement? 

Le Dr Gary S. Shaw de Western University, en 
collaboration avec le Dr Martin Duennwald de 
Western University et la Dre Elizabeth Meiering 
de l’Université de Waterloo, 125 000 $ 

Est-ce que les méthodes informatiques 
peuvent aider à la conception d’anticorps 
clés pour le diagnostic et le traitement  
de la SLA? 

La Dre Maria Stepanova, en collaboration  
avec le Dr Holger Wille de l’Université 
d’Alberta, 125 000 $ 

Quel rôle joue sa protéine sœur dans  
la restauration des niveaux de la  
G3BP1 en tant que stratégie potentielle 
de traitement de la SLA? 

La Dre Christine Vande Velde du Centre 
de recherche du Chum de l’Université de 
Montréal, en collaboration avec la Dre Marlene 
Oeffinger de l’Institut de recherches cliniques 
de Montréal (IRCM), 125 000 $ 

Est-ce que cette nouvelle façon 
d’observer certaines protéines 
protectrices permettra de mieux 
expliquer leur rôle dans la SLA? 

La Dre Maria Vera Ugalde, en collaboration 
avec la Dre Heather D. Durham de l’Université 
McGill, 125 000 $

BOURSE DE TRANSITION DE 
CARRIÈRE DE LA SOCIÉTÉ 
CANADIENNE DE LA SLA 2022 

Une nouvelle façon d’examiner la forme 
génétique de SLA la plus courante  

Le Dr Philip McGoldrick du Tanz Centre for 
Research in Neurodegenerative Diseases 
(pour la recherche sur les maladies 
neurodégénératives) de l’Université de 
Toronto, 250 000 $

2022 ALS CANADA  
RESEARCH AWARDS



29  Rapport annuel de 2022 à l'intention de la communauté 

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 sclérose amyotrophique
Numéro d'enregistrement d'organisme de bienfaisance 10670-8977-RR0002

Illustré sur la couverture : 
Peter Wood et l’équipe Wood’s Iron Horses  
de la Marche pour vaincre la SLA de la  
Société canadienne de SLA  
Participant au la Rando révolution

@ALSCanada

À propos de la Société canadienne de la SLA  

La Société canadienne de la SLA s'efforce de  
changer la vie des personnes atteintes de sclérose  
latérale amyotrophique, une maladie implacable et 
actuellement terminale. 

Ancrés et informés dans la communauté canadienne de 
la SLA, nous répondons au besoin urgent non satisfait 
de traitements qui changent la vie en investissant dans 
des recherches de haute qualité qui alimenteront la 
découverte scientifique et en engageant l'industrie, 
en soutenant une capacité clinique accrue et en 
revendiquant un accès équitable, abordable et rapide  
à des thérapies éprouvées. 

En répondant à un énorme besoin de connaissances,  
de sensibilisation et d'éducation actuelles et crédibles 
sur la SLA, nous donnons aux Canadiens atteints de SLA 
des moyens de s'orienter dans les réalités actuelles de 
la SLA, d'être des consommateurs informés sur la SLA, 
et de plaider efficacement en faveur du changement. 
En Ontario, nous offrons des services communautaires 
directs pour aider les gens à s'orienter dans la SLA. 

Fondée en 1977, la Société canadienne de la SLA est un 
organisme de bienfaisance enregistré qui ne reçoit aucun 
financement gouvernemental de base – son travail est 
soutenu par de généreux donateurs qui partagent sa 
vision d'un avenir sans 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/




