


DES MAINS CHARITABLES AUX GRANDS ESPRITS

L’ambassadrice de la Société canadienne de la SLA, Carol Skinner, avec sa mère Louise Sharman
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DES MAINS CHARITABLES AUX GRANDS ESPRITS

Dr Fabio Rossi, Université de la Colombie-BritanniqueP
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DES VOIX FORTES AUX 

Penny Mills avec un groupe de soutien de la Société canadienne de la SLA
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COEURS GÉNÉREUX

Pam Kennedy et son équipe « It’s Pammer Time!! » lors de la MARCHE pour la SLA
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NOUS SOMMES UNIS ET SOLIDAIRES
Tous ceux qui ont été touchés par la SLA vous diront que ce n'est  
pas une expérience facile. Pour beaucoup d'entre eux, le soutien  
de la famille, des amis et du système de santé joue un rôle important 
dans la façon de gérer la complexité croissante de l'expérience  
de la SLA. 

Il en va de même pour le travail de la Société canadienne  
de la SLA. Nous faisons partie d'une communauté passionnée et 
compatissante qui est unie pour une même cause, soit un profond 
désir de faire passer la SLA d'une maladie terminale à une maladie 
traitable, tout en abordant les défis auxquels sont actuellement 
confrontés les gens atteints de cette maladie. Notre communauté 
comprend non seulement les personnes et les familles touchées par 
la SLA, mais aussi les fournisseurs de services, les donateurs et les 
bénévoles qui rendent possible notre travail au quotidien; les sociétés 
de la SLA de chaque province, les défenseurs et les chercheurs 
avec lesquels nous travaillons sur la scène nationale; et les experts 
universitaires et scientifiques à l'international qui contribuent 
à l'avancement de nos connaissances collectives sur la SLA afin 
d'identifier les possibilités de développer des traitements efficaces.

Comme vous le lirez tout au long 
de ce rapport, le travail que nous 
avons accompli ensemble signifie 
que la communauté de la SLA est en 
voie de connaître des changements 
prometteurs. De nombreux chercheurs 
de premier plan croient que des 
traitements efficaces de la SLA seront 
disponibles dans un avenir relativement 
proche, grâce en partie au succès de 
l'« Ice Bucket Challenge » (défi du seau 
d'eau glacée), qui a déjà un impact : en 
juillet 2016, des chercheurs ont annoncé 
avoir constaté que le gène NEK1 joue 
un rôle important dans le dévelop-
pement de la SLA. Notre partenariat 
avec la Fondation Brain Canada (rendu 
possible à l'aide du soutien financier 
de Santé Canada), qui a fourni des 
fonds de contrepartie de 10 millions de 
dollars pour la recherche sur la SLA à la 

MESSAGE DE LA PRÉSIDENTE 
ET DE LA PDG DE LA SOCIÉTÉ 
CANADIENNE DE LA SLA
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NOUS SOMMES UNIS ET SOLIDAIRES

suite de l'« Ice Bucket Challenge », 
continue d'amplifi er nos 
investissements dans la recherche 
et a été responsable d'un 
fi nancement supplémentaire de 
2,7 millions de dollars en plus de 
notre propre fi nancement de la 
recherche en 2016.

L'important travail stratégique 
de préparation de l'organisme 
pour l'avenir représentait un des 
principaux domaines d'intérêt 
de la Société canadienne de la 
SLA en 2016. Par exemple, nous 
avons demandé aux personnes qui 
reçoivent des services et un soutien 
de la part de notre organisme de 
nous dire ce qui fonctionne bien et 
ce qui ne fonctionne pas, afi n que 
nous puissions mieux répondre à 
leurs attentes et à leurs besoins. 

Nous avons amélioré nos systèmes 
internes de façon à pouvoir 
surveiller notre portrait fi nancier en 
temps opportun. Cela nous aidera 
à devenir une organisation plus 
agile et, à leur tour, les donateurs 
auront confi ance en notre capacité 
de maximiser notre effi cacité d'ex-
ploitation. À la suite d'un processus 
rigoureux d'évaluation par les pairs, 
nous avons obtenu l'agrément du 
Programme de normes d'Imagine 
Canada, soit l'étalon de référence 
qui reconnaît l'excellence dans la 
transparence, la responsabilité 
et l'exploitation des organismes 
caritatifs. Pour nos intervenants, cela 
refl ète notre engagement continu 
à mériter la confi ance que les gens 
placent dans notre organisme.
Sur le front de la défense, nos 

efforts ont abouti à la formation 
du Caucus de la SLA regroupant 
tous les partis sur la Colline du 
Parlement. Avec la participation des 
députés et des sénateurs à la table, 
le Caucus de la SLA aidera à mettre 
sur pied un groupe de soutien 
pouvant aborder les défi s en 
matière de soins et de recherche. 
Un autre domaine d'intérêt dans 
la recherche est notre participation 
au Projet MinE, une initiative 
internationale qui permettra de 
cartographier les profi ls d'ADN de 
15 000 personnes atteintes de la 
SLA, établissant ainsi une ressource 
mondiale de données humaines 
qui devrait identifi er de nouvelles 
causes génétiques de la maladie et 
des possibilités de traitement.

Il reste encore tellement de travail 
à accomplir. Toutefois, nous savons 
que la communauté de la SLA 
est résiliente, et qu'en travaillant 
ensemble, ainsi qu'en demeurant 
forts et déterminés, nous pouvons 
faire face ensemble aux défi s 
et aux possibilités qui émergeront 
à l'avenir.

Geneviève Bertrand, présidente

Tammy Moore, PDG

Comme vous le lirez tout au long de 
ce rapport, le travail que nous avons 
accompli ensemble signifi e que la 
communauté de la SLA est en voie de 
connaître des changements prometteurs.

CONSEIL 
D'ADMINISTRATION

La Société canadienne de la 
SLA a le privilège d'avoir un 
conseil d'administration dont les 
membres sont choisis pour leurs 
compétences et proviennent 
des différentes régions du 
pays, et qui fournit la direction 
stratégique et la surveillance de 
l'organisme pour que celui-ci 
puisse atteindre son objectif 
caritatif, en plus d'utiliser le plus 
effi cacement possible les fonds 
des donateurs.

Geneviève Bertrand, présidente
Dre Heather Durham
Nick Egarhos
Ronald Foerster
Dre Angela Genge
Anne Marie Giannetti
Christine Hoyt
Dr Charles Krieger
Josette Melanson
Patrick Merz
Rick Morgan
Vincent Quinn
Daniel Riverso
Julie Trpkovski

COMITÉ CONSULTATIF 
SCIENTIFIQUE ET 
MÉDICAL (CCSM)

Le CCSM fait des recommanda-
tions stratégiques au conseil 
d'administration et aux diri-
geants de la Société canadienne 
de la SLA afi n de veiller à ce que 
toutes les activités de recherche 
contribuent à la vision de 
l'organisme, correspondent à ses 
priorités stratégiques, émanent 
des pratiques exemplaires et 
soient effectuées avec intégrité. 
Le CCSM simplifi e aussi la colla-
boration avec la communauté 
canadienne de la recherche sur 
la SLA et soutient la participation 
de cette dernière aux initiatives 
internationales. 

Dr Charles Krieger, président
Dre Heather Durham
Dr Andrew Eisen
Dre Angela Genge
Dr François Gros-Louis
Dr Sanjay Kalra
Dr Lawrence Korngut
Dre Jasna Kriz
Dre Christine Vande Velde
Dre Yana Yunusova
Dr Lorne Zinman

COMITÉ CONSULTATIF 
DES SERVICES AUX 
CLIENTS (CCSC)

Le CCSC regroupe des personnes 
ayant été exposées de diverses 
façons à la SLA ainsi que des 
experts en la matière. Ces 
personnes offrent leurs réfl exions 
et leurs perspectives afi n d'aider 
la Société canadienne de la SLA 
à améliorer le quotidien des per-
sonnes et des familles qui vivent 
avec cette maladie en Ontario. 
Comme son nom l'indique, le 
CCSC joue un rôle consultatif 
auprès du conseil d'administration, 
formulant des recommandations 
au sujet des programmes de 
services destinés aux clients, des 
partenariats communautaires et 
des interventions provinciales.

Anne Marie Giannetti, 
coprésidente
Julie Trpkovski, coprésidente
Ron Black
Sheldon Crystal
Catherine Chater
Tasneem Dharas
Patrick Nelson
Vincent Quinn
Dre Christen Shoesmith
Jane Sosland
Dr Jeff Sutherland
Dre Anu Tandon
Danielle Wells 

COMITÉ CONSULTATIF 
DU REVENU (CCR)

Le CCR agit à titre consultatif 
pour favoriser le développement 
et le soutien des nouvelles initia-
tives et des initiatives existantes 
produisant du revenu qui fi nance-
ront notre objectif caritatif. Le 
CCR rend compte au conseil 
d'administration des initiatives 
en cours et de l'impact potentiel 
sur le revenu, et ses membres 
utilisent et facilitent les réseaux 
personnels et professionnels 
pour susciter de l'intérêt dans 
les initiatives de développement 
des collectes de fonds, afi n de 
garantir les dons majeurs.

Daniel Riverso, président
Geneviève Bertrand
Nick Egarhos
Naguib Gouda

DIRECTION DE LA SOCIÉTÉ 
CANADIENNE DE LA SLA
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« Je me souviens de la première visite de Sarah, la directrice régionale de 
la Société canadienne de la SLA dans notre région, à notre domicile. Mon 
principal souci était de savoir comment je parviendrais à donner à Denis 
les soins dont il aurait besoin lorsque ses symptômes s'aggraveraient. Je 
savais que je serais présent avec tout mon amour et mon soutien, mais je ne 
pouvais pas imaginer comment je serais physiquement capable de prendre 
soin de lui, et je m'inquiétais également de l'énorme coût financier. Je 
ne lui ai pas mentionné ceci, parce que je ne voulais pas augmenter son 
inquiétude, mais quand Sarah m'a assuré que je serais bien soutenu une 
fois le moment venu, j'ai été rassuré et je me suis mis à pleurer. Le simple 
fait de savoir qu'elle pourrait anticiper nos besoins et qu'elle nous aiderait 
tout au long de ce périple nous a procuré un énorme soulagement. »

TOM DANDO 

Son conjoint, Denis, est  

atteint de la SLA

« Je me souviens d'une famille qui était inconsolable 
lorsque ses membres ont convenu qu'ils ne pouvaient  
plus garder leur mère à la maison. Je les ai  
accompagnés à l'établissement de soins de longue 
durée pour éduquer le personnel et aider la famille 
avec la transition vers cet établissement, ce qui les 
a soulagés d'un grand stress. Parfois, une solution 
relativement simple peut faire toute la différence, 
comme l'installation d'un lit d'hôpital à côté d’un lit 
simple de façon à ce que le mari et sa femme puissent 
dormir côte à côte. Il peut aussi s'agir de trouver  
un établissement de soins palliatifs prêt à offrir 
l'utilisation d'un bain spécialement équipé lorsqu'il 
n'est plus possible pour la personne atteinte de
la maladie de prendre son bain à la maison. »

Pe
rs

pe
ct

iv
es

Groupe de soutien  
de la Société canadienne  
de la SLA dans  
la région de York

LAURIE LAXER

Directrice régionale de la Société  

canadienne de la SLA

ENSEMBLE, NOUS POUVONS
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RECEVOIR UN DIAGNOSTIC DE SLA est  
accablant, et vivre avec la maladie peut s'avérer 
être une période effrayante et pleine de solitude. 
Que vous viviez avec cette maladie ou preniez soin 
de quelqu'un qui en est atteint, il y a une foule  
de défis et de changements à envisager. Tout au 
long de ce parcours, il est important de savoir  
que vous n'êtes pas seul.

La Société canadienne de la SLA entre en contact 
avec les personnes souffrant de la SLA et leurs 
soignants pour servir de guide tout au long de leur 
périple. Nous sommes là pour apporter notre aide, 
qu'il s'agisse de les aider à naviguer dans la com-
plexité du système de soins de santé, à identifier 
les services de soutien communautaire, à trouver 
des réponses à leurs questions ou à accéder à de 

l'équipement qui répond à leurs limitations en 
matière de mobilité et de communication.

En 2016, nous avons continué à répondre aux 
besoins des personnes et des familles vivant avec 
la SLA, en contribuant à combler les lacunes en 
matière de soins et de soutien qui existent dans  
le système de santé. Nous avons toutefois fait un 
pas de plus. Nous avons demandé aux personnes 
et aux familles que nous desservons de nous  
parler de leur expérience au sujet de nos services.  
Nous avons créé un sondage pour mieux 
comprendre l'opinion de nos clients sur ce qui 
fonctionne bien et ce qu'il faut améliorer. Ces  
commentaires sont essentiels afin que nous  
puissions fournir la qualité et le type de service 
auxquels les gens s'attendent.

Les répondants au sondage nous ont dit qu'ils 
apprécient le travail des directeurs régionaux  
de la Société canadienne de la SLA, soient les 
membres de notre personnel qui se trouvent dans 
la communauté et qui rencontrent les personnes  
et les familles dans leur foyer pour les aider à 
naviguer dans ce périple. Les répondants au  
sondage nous ont également dit qu'ils béné- 
ficieraient d'interactions plus fréquentes avec  
leur directeur régional. Ce n'est pas surprenant 
étant donné qu'il y a huit directeurs régionaux  
à travers l'Ontario, qui servent collectivement  
plus de 850 clients à la fois.

Nous avons également reçu des commentaires au 
sujet de notre programme d'équipement, qui aide 
les personnes atteintes de la SLA à composer avec 

des défis quotidiens comme une mobilité réduite 
et la diminution de leurs capacités de communica-
tion, grâce à un accès à de l'équipement et à des 
appareils fonctionnels.

En raison des commentaires que les clients et les 
soignants ont partagés avec nous par le biais des 
sondages, des changements sont actuellement 
apportés au soutien et aux services aux clients en 
2017, notamment l'ajout de postes de directeur 
régional situés plus près des communautés où nos 
clients vivent, afin de répondre à la forte demande 
de points de contact plus fréquents. Ensemble, ces 
efforts nous permettront de fournir aux clients et 
aux soignants le meilleur soutien et la plus grande 
force dont ils ont besoin lors de leur expérience 
avec la SLA.

SOUTIEN ET SERVICES  
AUX CLIENTS

QUI A REÇU DU  
SOUTIEN DE LA PART 
DE LA SOCIÉTÉ  
CANADIENNE DE LA 
SLA EN 2016? 
 
Chaque jour, plus de 850 Ontariennes 
et Ontariens vivant avec la SLA béné-
ficient du soutien et des services de la 
Société canadienne de la SLA.

Plus de 1 100 personnes ont reçu des 
services offerts par la Société  
canadienne de la SLA, dont plus de 
250 personnes qui se sont inscrites 
auprès de l’organisation en 2016.

Les directeurs régionaux de la Société 
canadienne de la SLA ont effectué plus 
de 1 000 visites individuelles avec 
des personnes et des familles vivant 
avec la SLA.

Plus de 600 personnes ont eu recours 
à notre programme d'équipement 
et beaucoup d'autres ont continué à 
utiliser l'équipement fourni au cours 
des années précédentes.

Collectivement, nos clients ont demandé 
plus de 3 500 pièces d'équipement, 
soit une augmentation de 34 % par 
rapport à l'année 2015.

Des groupes de soutien ont été mis sur 
pied dans 15 collectivités de l'Ontario, 
au sein desquelles 175 réunions 
distinctes du groupe de soutien ont eu 
lieu au cours de l'année.

Les directeurs régionaux de la Société 
canadienne de la SLA ont offert près 
de 100 séances éducatives à des 
fournisseurs de soins de santé et à des 
groupes communautaires. 

Améliorer le soutien offert aux personnes 
vivant actuellement avec la SLA

TROUVER LA FORCE
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DRE CHRISTEN SHOESMITH

Directrice, Clinique de la maladie des moto-

neurones, London Health Sciences Centre

Membre, Comité consultatif des services aux 

clients, Société canadienne de la SLA

Cochercheuse pour le compte de deux 

bourses de recherche clinique offertes par  

la Société canadienne de la SLA

CHRIS MCCAULEY

Travailleur social, analyste de la politique et 

de la recherche, patient atteint de SLA et

ambassadeur de la Société canadienne de  

la SLA pour le Projet MinE

« Avec l'explosion de la nouvelle recherche sur la SLA au cours des 10 dernières 
années, et les nombreuses nouvelles pistes d’investigation, je crois qu'il existe  
de bonnes preuves qui suggèrent que nous sommes tout près de découvrir des 
traitements efficaces. J'ai personnellement formé deux récents récipiendaires  
de bourses de recherche clinique offertes par la Société canadienne de la  
SLA et je suis encouragée par l'importance qu'accorde la Société canadienne  
de la SLA au financement de la recherche sur la SLA dans les principaux centres  
de recherche du pays. »

« La Société canadienne de la SLA est un organisme 
de confiance qui fait preuve de rigueur dans l'identi- 
fication et la mise en oeuvre d'initiatives au mérite 
scientifique. Pour exprimer ma gratitude et redonner 
à la communauté, je suis devenu l'ambassadeur de 
la Société canadienne de la SLA pour le Projet MinE. 
J'invite le Canada à s'impliquer dans ces initiatives 
et à concrètement faire quelque chose pour soutenir 
une bonne cause qui a le potentiel de changer la vie 
de plusieurs personnes dans le monde entier. »

Pe
rs

pe
ct

iv
es

Un laboratoire de  
recherche sur  
la SLA à l'Institut  
neurologique de  
Montréal

ENSEMBLE, NOUS POUVONS
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RECHERCHE

INNOVER

QUELLE EST LA CAUSE DE LA SLA? Comment  
ralentir la progression de la maladie? Quels 
domaines d'intérêt sont les plus susceptibles de 
permettre le plus rapidement de développer des 
traitements efficaces? Voici des questions brûlantes 
que se posent toutes les personnes souffrant de la 
SLA et qui méritent des réponses. Ensemble, nous 
nous rapprochons de ces réponses. 

Les investissements dans la recherche ont toujours 
constitué une raison de garder espoir qu'un jour, 
des traitements efficaces seront découverts contre 
la SLA. Grâce aux généreuses contributions  
des donateurs et à des partenariats avec les sociétés 
provinciales de la SLA, la Société canadienne  
de la SLA a investi 3,5 millions de dollars dans des 
bourses de recherche en 2016, et la Fondation  

Brain Canada a fourni 2,7 millions de dollars en 
fonds de contrepartie. Un montant additionnel 
de 840 000 $ a été investi dans des initiatives de 
recherche supplémentaires.

Depuis l'« Ice Bucket Challenge » en 2014, près  
de 20 millions de dollars ont été investis dans la  
recherche canadienne sur la SLA, au moment 
où celle-ci a le potentiel de donner les meilleurs 
résultats. La recherche sur la SLA progresse à grands 
pas. À présent, les chercheurs de la SLA croient que 
la mise au point de traitements efficaces est une 
question de « quand », et non de « si », et que les 
découvertes ne sont limitées que par le financement 
disponible pour la recherche.

À titre d'exemple de percée récente dans le domaine 
de la recherche sur la SLA, des chercheurs ont
annoncé, en juillet 2016, avoir découvert que le 
gène NEK1 joue un rôle considérable dans le
développement de la SLA. Cette découverte est le 
résultat d'une collaboration entre des chercheurs 
provenant de 11 pays comprenant trois Canadiens, 
dont un doit sa participation aux fonds fournis 
directement par le programme de recherche de la 
Société canadienne de la SLA.

Également en 2016, la Société canadienne de la SLA  
a identifié l'équipe de recherche canadienne qui
collaborera dans le cadre d'un effort international 
visant à identifier les modèles génétiques qui
conduisent au développement de la SLA et les 
façons de mieux cibler les traitements de la maladie. 

Le projet international, appelé Projet MinE, carto- 
graphiera les profils d'ADN complets de 15 000 per-
sonnes atteintes de SLA et de 7 500 sujets témoins, 
établissant ainsi une ressource mondiale en matière 
de données humaines qu'aucun pays ne pourrait 
construire seul. Les quatre scientifiques canadiens 
qui participent au projet proviennent de différentes 
régions du pays et apportent chacun de l'expérience 
dans les consortiums internationaux qui ont réalisé 
certaines des découvertes génétiques les plus
importantes dans ce domaine. Le Projet MinE cons-
titue leur première collaboration transnationale
et permettra à des profils d'ADN canadiens de con-
tribuer au projet. Ce n'est que le début : le Canada
peut jouer un rôle important, mais il faudra obtenir 
plus de financement pour investir dans cette
initiative. Ensemble, nous pouvons faire notre part.

INVESTISSEMENTS 
DANS LA RECHERCHE 
EN 2016
 
Environ 6,2 millions de dollars ont été 
investis dans des subventions et des 
bourses de recherche sur la SLA et ont 
permis de financer 20 projets à travers 
le pays, grâce à 3,5 millions de dollars 
provenant de la Société canadienne 
de la SLA et 2,7 millions de dollars en 
fonds de contrepartie provenant de 
notre partenariat avec la Fondation 
Brain Canada. 

Plus de 150 chercheurs à travers le 
pays ont participé au Forum de la 
recherche de la Société canadienne de 
la SLA, soit une occasion de partager 
leurs connaissances et d'identifier les 
possibilités de collaboration.

Plus de 200 Canadiens se sont connectés 
au premier forum virtuel de la 
recherche, une initiative d'une journée 
mettant en vedette des conférenciers 
issus des communautés de recherche 
canadiennes et internationales.

La Société canadienne de la SLA a aidé 
15 chercheurs canadiens à assister au 
Symposium international sur la SLA et 
la MMN pour discuter des apprentis-
sages et des découvertes avec d'autres 
chercheurs de la SLA provenant du 
monde entier. 

Faire de la SLA une maladie traitable, 
et non terminale

Grâce à un processus compétitif d'évaluation par les pairs, la Société canadienne  
de la SLA finance la recherche canadienne la plus prometteuse qui fera avancer plus 
rapidement ce domaine. Apprenez-en davantage sur les 20 bourses de recherche 
que nous avons financées en 2016 sur le site Web www.als.ca/2016recherche.
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Chaque année, environ 1 000 Canadiens 
reçoivent un diagnostic de SLA

À tout moment, environ 2 500 à 3 000 
Canadiens vivent avec la SLA

Chaque jour, de deux à trois Canadiens 
mourront de la SLA

des personnes atteintes de la SLA 
décèdent dans les deux à cinq ans suivant 

leur diagnostic

Seulement 5 à 10 % des personnes touchées 
possèdent des facteurs héréditaires

a recueilli plus de 2 millions 
de dollars sur un total national 

de 4 millions de dollars

1 000
Environ

Canadiens

Souvent appelée la maladie de 
la faillite, la SLA représente pour chaque 

famille un coût moyen de *

150 000 $ à
250 000 $*

80 %

Grâce à la générosité des donateurs et des 
partenaires, la Société canadienne de la SLA 

a recueilli 6,8 millions de dollars en 2016

6,8 M$

FAITS ET POINTS
SOCIÉTÉ CANADIENNE

En Ontario, la 

Grâce à la générosité des donateurs et des 
partenaires, la Société canadienne de la SLA 

a recueilli 6,8 millions de dollars en 2016

FAITS ET POINTS
SOCIÉTÉ CANADIENNE

*Source : « Economic burden of amyotrophic lateral sclerosis: 
A Canadian study of out-of-pocket expenses » par 
Matthew Gladman, Celina Dharamshi et Lorne Zinman, publié 
dans Amyotrophic Lateral Sclerosis and Frontotemporal 
Degeneration, 2014.

MARCHE POUR 
LA SLA
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La sclérose latérale amyotrophique (également appelée 
SLA, maladie de Lou Gehrig ou maladie des motoneurones) 
est une maladie qui cause une paralysie graduelle, car le 
cerveau n'est plus en mesure de communiquer avec les 
muscles du corps qu'il est normalement possible de bouger 
volontairement. Au fi l du temps, à mesure que les muscles 
du corps se détériorent, une personne vivant avec la SLA 
peut perdre sa capacité à marcher, à parler, à manger, à 
avaler et, éventuellement, à respirer.

3 500

La toute première réunion du 
Caucus de la SLA regroupant tous 
les partis a eu lieu sur la Colline 
du Parlement le 4 octobre 2016

pièces d'équipement ont été 
demandées en 2016, soit 

une augmentation de 34 % par 
rapport à l'année 2015

personnes atteintes de la SLA 
ont reçu des services de 

la Société canadienne de la 
SLA en 2016.

On a découvert que 
le gène NEK1 joue un 
rôle important dans 
le développement de 

la SLA

175

Grâce à un processus compétitif d'évaluation par les pairs, la 
Société canadienne de la SLA a remis 3,5 millions de dollars 
en bourses de recherche en 2016 et la Fondation Brain Canada 
a fourni 2,7 millions de dollars en fonds de contrepartie pour un 
total de 6,2 millions de dollars. Pour en savoir plus, consultez 
le site Web www.als.ca/2016recherche.

DE LA SLA EN 2016
SAILLANTS DE LA

175

DE LA SLA
SAILLANTS DE 

1 100

groupes de soutien sont mis sur 
pied au sein de 15 communautés

Pleins feux sur la recherche
Parmi les 20 projets que nous avons fi nancés 
en 2016, il y en a un qui a recours à la 
technologie des cellules souches pour mieux
comprendre la SLA et possiblement la 
traiter, alors qu'un autre étudie une nouvelle 
fonction du gène qui est le plus associé au 
développement de la SLA.

Plus de 

Plus de 

Plus de 
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« Quand j'ai reçu mon diagnostic de SLA, j'ai dû 
abandonner ma carrière d'art-thérapeute. Je me 
suis sentie comme si j'avais tout perdu, y compris 
ma raison d'être. Devenir une défenseure de  
la SLA a redonné un sens à ma vie. Aussi 
longtemps que je le pourrai, je continuerai à me 
battre pour le compte de notre communauté. »

ENSEMBLE, NOUS POUVONS

CAROL SKINNER

Ambassadrice et défenseure de la Société 

canadienne de la SLA

Dr BENJAMIN RITSMA

Médecin en médecine physique et 

réadaptation, aussi récipiendaire 

d'une bourse de recherche clinique 

à la clinique de la SLA, Sunnybrook 

Health Sciences Centre, à Toronto

« Au cours des dernières années, les progrès de la génétique ont amélioré notre com-
préhension des traitements potentiels pour les maladies neuromusculaires, y compris la 
SLA, et ont favorisé le développement de traitements potentiels. On utilise maintenant 
de façon plus courante les tests génétiques pour des raisons cliniques et à des fins de 
recherche. Certains patients et leurs familles ont exprimé leurs inquiétudes envers les 
possibles conséquences de ces tests, qui pourraient affecter la couverture d'assurance 
ou les possibilités d'emploi. Nous voulons que tous les patients atteints de la SLA et leurs 
familles se sentent à l'aise de participer pleinement aux efforts cliniques et de recherche 
sans crainte d'en subir les répercussions, afin que nous puissions poursuivre la découverte 
et le développement de nouvelles thérapies. C'est pourquoi j'ai milité au nom de la 
Société canadienne de la SLA pour l'établissement d'une loi fédérale qui protège les 
personnes atteintes de la SLA contre la discrimination génétique. »

Pe
rs

pe
ct

iv
es

Francis Drouin, député  
de Glengarry-Prescott- 
Russell; Pam Damoff, 
députée d'Oakville 
North-Burlington; Tammy 
Moore, PDG de la Société 
canadienne de la SLA;  
Carol Skinner, ambassa-
drice de la Société cana-
dienne de la SLA, et son 
mari, Travis Skinner
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Aider les autres à comprendre les besoins  
de la communauté de la SLA et à y répondreDÉFENSE DE LA CAUSE

LES DÉFENSEURS DE LA SLA comme Carol  
Skinner et Chris McCauley vous diront que les  
réalités de la SLA sont dévastatrices. Le choc,  
la colère, l'apitoiement, la frustration et la  
dépression sont des réactions fréquentes, mais 
souvent, il en est de même de la détermination 
inébranlable à vouloir parler de l'importance  
de la recherche et du soutien.

La défense de la cause constitue une priorité 
pour la Société canadienne de la SLA en raison 
de sa capacité à sensibiliser et à soutenir la cause 
dans l'arène publique, à influencer les politiques 
publiques à l'échelle nationale et à faire une  
différence significative dans la vie des gens en 
aidant les Canadiens à accéder aux services et 
aux autres ressources qui facilitent une partie du 
fardeau de leur expérience avec la SLA.

Nous croyons que le gouvernement fédéral a un 
rôle à jouer dans la réalisation d'investissements 
directs et soutenus dans la recherche sur la SLA, 
qui a très peu de possibilités en matière de  
soutien financier. Tout au long de l'année 2016, 
nous avons travaillé avec notre communauté  
pour augmenter le soutien offert sur la Colline  

du Parlement pour cet énorme besoin. Une  
réalisation significative a été la création du Caucus 
de la SLA regroupant tous les partis, formé  
d'un groupe établi de parlementaires et de  
sénateurs qui se sont réunis pour mieux comprendre 
les réalités de la SLA et les possibilités de  
les aborder.

À titre de membre de la Coalition canadienne  
pour l’équité génétique, la Société canadienne de 
la SLA exerce activement des pressions auprès  
du gouvernement afin qu'il adopte le projet de  
loi S-201, qui vise à interdire et à prévenir la 
discrimination génétique.

Grâce à un comité national de défense de la  
cause, nous travaillons avec des sociétés  
provinciales de la SLA et des bénévoles dévoués  

pour faire progresser les priorités que nous  
avons identifiées pour nos efforts collectifs de 
défense de la cause. Collectivement, nous pouvons 
exprimer d'une voix forte les besoins de la  
communauté de la SLA, pour garantir qu'ils soient 
bien entendus.

ENSEMBLE, NOUS POUVONS NOUS FAIRE ENTENDRE

En hommage à Mauril Bélanger
Les Sociétés canadiennes de la SLA ont été attristées par le décès de Mauril Bélanger, député d'Ottawa-Vanier, à l'été 
2016. Après avoir reçu un diagnostic de SLA à la fin de 2015, il a assumé le rôle de porte-parole honoraire national de 
la MARCHE pour la SLA de 2016 et est devenu champion de la communauté de la SLA. Pendant la courte période au 
cours de laquelle nous avons travaillé avec M. Bélanger, nous avons assisté à une formidable effusion de soutien de 
la part de sa famille, de ses amis et de ses collègues. Même après que la maladie lui eut ravi sa capacité à parler, il a 
tout de même utilisé sa voix pour réaffirmer les besoins en matière de recherche et de traitements curatifs. Nous vous 
sommes reconnaissants pour votre soutien, M. Bélanger... reposez en paix.

COMMENT NOUS  
AVONS DÉFENDU LA 
CAUSE EN 2016 
 
Le projet L’importance des soins  
palliatifs, auquel participe la direction 
de la Société canadienne de la SLA,  
a formulé un énoncé de consensus  
national et 20 recommandations 
précises auprès du gouvernement.

Le projet de loi S-201 visant à prévenir 
la discrimination génétique a subi une 
deuxième lecture à la Chambre des 
communes et a été renvoyé au Comité 
permanent de la justice et des droits 
de la personne.

Le projet de loi C-277 qui demande 
l'élaboration d'un cadre sur les soins 
palliatifs a été présenté à la Chambre 
des communes.

Le Caucus de la SLA, dont la création a 
été dirigée par la Société canadienne 
de la SLA, a tenu sa réunion inaugurale 
sur la Colline du Parlement le 4 octobre 
2016.

La motion d'un député, M-105, a été  
présentée à la Chambre des communes 
pour demander au gouvernement 
d'investir dans la recherche sur la SLA.
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« Nous marchons à la mémoire de notre père, Thomas McKegney, 
décédé en juin 2016. En quelques mois seulement, il est passé de 
la marche à l'aide d'une canne à la dépendance complète. Naturel-
lement, nous voulions le meilleur pour lui. Pour nous, cela signifiait  
garder papa à la maison et faire ce que nous pouvions pour qu'il soit 
aussi confortable que possible. La Société canadienne de la SLA nous 
a fourni l'équipement nécessaire dès qu'il a été disponible, et nous 
a soutenus avec compassion et gentillesse tout au long de ce périple. 
Bien sûr, tous ces services étaient limités en raison du financement. 
Nous recueillons donc des fonds pour que d'autres personnes vivant 
avec la SLA puissent avoir accès à ce soutien essentiel et pour con-
tribuer à la recherche sur la SLA, car nous espérons qu'un jour, nous 
trouverons un remède. »

KIMBERLEY YOUNG

Principale collectrice de fonds et participante 

à la MARCHE pour la SLA

« Mon mari et moi avons commencé à faire des dons bien avant 
qu'il ne reçoive le diagnostic de la maladie. Au départ, nous 
avions choisi de donner à cet organisme parce qu'il s'agissait 
d'un petit organisme de bienfaisance qui avait besoin de notre 
soutien financier et qui dépensait cet argent à bon escient. Pour 
faire une différence dans la vie des autres personnes atteintes 
de la SLA, j'ai fait un don planifié à la Société canadienne de 
la SLA après la mort de Floyd. L'état de Floyd s'est rapidement 
détérioré, mais il était réconfortant de savoir que je pouvais 
décrocher le téléphone et appeler Sarah, la directrice régionale, 
lorsque j'avais des questions. Sarah est encore mon amie, et 
J.R., le préposé aux services de soutien que j'avais engagé pour 
offrir des soins à domicile, est devenu pour moi un membre de 
la famille. Avec leur aide, Floyd a pu rester à la maison jusqu'à la 
toute fin, ce qui était son souhait le plus cher. »

Pe
rs

pe
ct

iv
es

Des bénévoles  
participant à la  
MARCHE pour  
la SLA

DEIRDRE O’CONNOR 

a fait un don planifié à la Société canadienne 

de la SLA dans son testament

ENSEMBLE, NOUS POUVONS
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Grâce à votre générosité, un avenir 
plus prometteur est possibleCOLLECTE DE FONDS

LA GÉNÉROSITÉ et l'engagement de milliers de 
donateurs et de collecteurs de fonds rendent  
possible l'oeuvre de la Société canadienne de la 
SLA. Sans l'appui financier du gouvernement,  
nous comptons pleinement sur le soutien de 
chacun. Environ 90 % de nos revenus proviennent 
d'événements ainsi que de dons mensuels, annuels 
et planifiés. Nous sommes aussi reconnaissants 
envers la générosité des fondations et des  
entreprises donatrices qui nous accordent un 
soutien financier primordial chaque année.

En 2016, nous avons obtenu l'agrément d'Imagine 
Canada, en reconnaissance de l'excellence dans la

gouvernance du conseil d'administration, la 
responsabilité financière et la transparence,  
la collecte de fonds, la gestion du personnel et  
la participation des bénévoles. Le fait de répondre 
aux normes les plus élevées en matière  
d'excellence opérationnelle pour un organisme 
à but non lucratif et caritatif au Canada confirme 
à nos donateurs et aux autres intervenants qu'ils 
peuvent avoir entièrement confiance dans la 
responsabilité et la transparence de l'organisme. 
Ensemble, nous pouvons faire notre part.

En 2014, l'« Ice Bucket Challenge » a donné à la 
SLA un niveau de sensibilisation qui était attendu 
depuis longtemps. Il s'est avéré être un énorme 
cadeau et nous avons examiné attentivement les 
meilleures façons d'investir l'afflux sans précédent 
de dons afin d'offrir la plus grande valeur à la 
communauté que nous desservons, aujourd'hui 
et à l'avenir. Toutefois, d'ici 2018, la quasi-totalité 
des fonds de l’« Ice Bucket Challenge » auront 
été utilisés et la Société canadienne de la SLA se 
rabattra sur les méthodes de financement tradi-
tionnelles, au moment où des traitements efficaces 
contre la SLA sont sur le point de devenir réalité, 
ce qui se traduit par de nouvelles avenues pour 

l'investissement dans la recherche et une foule de 
nouveaux besoins pour les personnes atteintes 
de la maladie. Le besoin de financement est donc 
toujours bien présent, et nos donateurs continue- 
ront à jouer un rôle important dans notre périple 
commun visant à diminuer les nombreux fardeaux 
issus d'un diagnostic de SLA.

EN FAIRE PLUS

Nous apprécions chaque don, qu'il soit grand ou petit. Les donateurs qui  
ont remis 1 000 $ et plus en 2016 sont remerciés sur notre site Web  
www.als.ca/donateurs.

Merci

Les bénévoles de la Société canadienne de la SLA jouent un rôle essentiel dans 
nos bureaux et lors des événements de collecte de fonds, dans la communauté 
et dans notre leadership. Nous vous remercions de votre dévouement et du 
temps que vous consacrez à notre cause commune.

QUI A SOUTENU LA 
SOCIÉTÉ CANADIENNE 
DE LA SLA EN 2016? 
 
La Fondation Brain Canada a fourni 
2,7 millions de dollars en fonds de 
contrepartie pour des bourses de 
recherche.

En Ontario, les participants à la 
MARCHE pour la SLA ont recueilli plus 
de 2 millions de dollars, sur un total 
national de 4 millions de dollars.

Les sociétés provinciales de la SLA ont 
versé plus de 840 000 $ au programme 
de recherche de la Société canadienne 
de la SLA pour soutenir la recherche sur 
la SLA dans l'ensemble du pays.

Plus de 100 événements communau-
taires de collecte de fonds ont été 
organisés par des particuliers et des  
organismes qui ont fait don des 
recettes à la Société canadienne de 
la SLA.

En 2016, près de 200 personnes, 
familles et organismes ont généreuse-
ment fait don d'équipement neuf ou 
usagé à la Société canadienne de la 
SLA, totalisant une valeur de plus de 
250 000 $.

ENSEMBLE, NOUS POUVONS
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La direction de la Société canadienne de la 
SLA effectue un suivi attentif des revenus 
et des dépenses des collectes de fonds de 
l'organisme afin de s'assurer que les besoins 
et les objectifs de l'organisme puissent être 
satisfaits et atteints de manière financière-
ment responsable, de façon à optimiser
l'utilisation de l'argent des donateurs.

La Société canadienne de la SLA respecte  
les principes comptables généralement 
reconnus, conformément aux exigences de 
l'Agence du revenu du Canada. En 2014, 

pour nous adapter à l'« Ice Bucket Challenge »,  
nous avons changé notre méthode de compta- 
bilisation des revenus pour une méthode 
de revenus reportés, ce qui nous permet de 
mettre de l'argent de côté dans notre bilan 
pour les investissements futurs dans la  
recherche et les services à la clientèle. Au  
31 décembre 2016, nous avions un solde de  
revenus reportés de 3,5 millions de dollars. Ces 
fonds sont détenus dans des investissements 
sécurisés générant des revenus. Dès que les 
fonds sont entièrement engagés, le passif 
se reflète dans nos registres et le solde des 

revenus reportés diminue en conséquence.  
La Société canadienne de la SLA investit  
tous ses fonds selon les lignes directrices  
de sa politique de placements, qui a été 
approuvée par le conseil d'administration.  
Au 31 décembre 2016, la Société canadienne 
de la SLA détenait 11,8 millions de dollars en 
liquidités productives, 1 million de dollars 
en obligations d'État et 5,5 millions de dollars 
en obligations de sociétés, en CPG et en 
autres instruments financiers.

État de la situation financière 

Au 31 décembre 2016
				    Fonds		  Fonds de	 Fonds de dotation		  Total pour		  Total pour
			   d'administration 		  recherche		  Tim E. Noël		  2016 		  2015

Actif
Actuel

	� Argent comptant		  11 841 899			  –		  2 438		  11 844 337		  13 652 909

	 Placements à court terme 		  1 370 116			  –		  388 776		  1 758 892		  1 516 560

	 Comptes débiteurs 		  296 959			  322 783		  –		  619 742		  820 405

	 Transferts entre les fonds 		  (14 196 946)		  14 289 084		  (92 138)		  –		  –

	 Dépenses payées à l'avance		  87 221			  –		  –		  87 221		  27 482

				    (600 751)		  14 611 867		  299 076		  14 310 192		  16 017 356

Placements à long terme		  3 369 571			  339 352		  1 000 924		  4 709 847		  4 988 006

Immobilisations		  249 041			  –		  –		  249 041		  32 434

				    3 017 861			  14 951 219		  1 300 000		  19 269 080		  21 037 796

Passif
Actuel

	 Comptes créditeurs et passifs à payer		  703 413			  32 900		  –		  736 313		  615 869

	 Tranche à court terme des revenus

	  	 reportés	  	 722 802			  1 396 250		  –		  2 119 052		  4 980 691

 	 Tranche à court terme des bourses 	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	

		  de recherche à payer	  	 –			  3 294 633		  –		  3 294 633		  3 056 389	

	 Tranche à court terme des avantages 	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  

 		  incitatifs reportés sur le bail		  –			  –		  –		  –		  27 191

				    1 426 215			  4 723 783		  –		  6 149 998		  8 680 140

Revenus reportés à long terme		  886 640			  535 837		  –		  1 422 477		  1 487 199

Bourses de recherche à payer à long terme	 	  –			  5 058 315		  –		  5 058 315		  4 729 726

				    2 312 855			  10 317 935		  –		  12 630 790		  14 897 065

Engagements

Avoirs nets		  705 006			  4 633 284		  1 300 000		  6 638 290	 $	 6 140 731

				    3 017 861			  14 951 219		  1 300 000		  19 269 080		  21 037 796

SOMMAIRE FINANCIER

$

$
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$

$

$

$
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Bilan des opérations	 	  
Exercice financier ayant pris fin le 31 décembre 2016

			   Fonds		  Fonds de	 Fonds de dotation		  Total pour		  Total pour
		  d'administration 		  recherche		  Tim E. Noël		  2016 		  2015

Revenus
	 Collectes de fonds et dons		  4 299 556		  4 318 926		  –		  8 618 482		  13 017 685

	 Campagne de courrier direct 		  1 029 711		  9 405		  –		  1 039 116		  1 030 329

	 Revenus en intérêt et de placement 		  11 280		  186 775		  37 853		  235 908		  239 984

	 Gain non matérialisé/(perte) sur les 

		  placement		  12 524		  (23 884)		  18 859		  7 499 		  (19 110)

			   5 353 071		  4 491 222		  56 712		  9 901 005		  14 268 888

Dépenses
	� Bourses de recherche	  	  –		  3 488 454		  –		  3 488 454		  8 057 763

	 Autre soutien à la recherche	  	  194		  842 790		  –		  842 984		  868 848

 	 Services de la fédération nationale	  	  43 705		  –		  –		  43 705		  85 225	

 	 Services de soutien aux clients

		  en Ontario		  2 308 098		  –		  –		  2 308 098		  1 809 489 

	 Sensibilisation du public	  	 228 486		  –		  –		  228 486		  331 343 

	 Défense de la cause	  	 112 095		  –		  –		  112 095		  108 756 

	 Développement des bénévoles	  	  45 369		  –		  –		  45 369		  94 301

			   2 737 947		  4 331 244		  –		  7 069 191		  11 355 725

Autre
	 Collecte de fonds		  1 690 974		  –		  –		  1 690 974		  1 901 139

	 Administration	  	 396 130		  –		  –		  396 130		  536 549

	 Gouvernance	  	  87 173		  84 978		  –		  172 151		  246 610

	 Créances estimées irrécouvrables		  –		  75 000		  –		  75 000		  –

			   2 174 277		  159 978		  –		  2 334 255		  2 684 298

			   4 912 224		  4 491 222		  –		  9 403 446		  14 040 023

Excédent des revenus sur	  	  	  	  	  	  	  	  		
	 les dépenses		  440 847		  –		  56 712		  497 559		  228 865

			   Fonds		  Fonds de	 Fonds de dotation	 	 Total pour
		  d'administration 		  recherche		  Tim E. Noël		  2016

Solde, début de l'exercice		  396 071		  4 444 660		  1 300 000		  6 140 731 

Excédent des revenus sur les dépenses 		  440 847		  –		  56 712		  497 559

	 Transferts entre les fonds	  	 –		  56 712		  (56 712)		  –	

	 Transferts entre les fonds	  	 (131 912)		  131 912	  	 –		  –

Solde, fin de l'exercice	  	 705 006		  4 633 284		  1 300 000		  6 638 290

État de l'évolution de l'actif net
Exercice financier ayant pris fin le 31 décembre 2016

$ $ $ $ $

$ $ $ $ $

$

$

$

$

$

$

$

$
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APERÇU DES REVENUS ET DES DÉPENSES EN 2016

En 2016, la principale source de revenus de 
la Société canadienne de la SLA a été l'argent 
recueilli antérieurement par l’« Ice Bucket 
Challenge ». Notre pratique consistant à suivre 
la méthode de comptabilisation des revenus 
reportés signifie que même si ces fonds ont 
été amassés en 2014, ils ont seulement été 
comptabilisés comme des revenus en 2016, 
lorsqu'ils ont été dépensés.

En excluant les revenus reportés résultant 
de l’« Ice Bucket Challenge », la Société 
canadienne de la SLA a amassé 6,8 millions 
de dollars en 2016. Notre plus grande source 
de financement a été la MARCHE pour la SLA, 

une initiative nationale qui a eu lieu en 2016  
au sein de plus de 90 collectivités à travers le 
Canada, et grâce à laquelle les 32 collectivités 
de l'Ontario ont recueilli 2 millions de dollars. 
Parmi les fonds recueillis dans le cadre de la 
MARCHE dans d'autres provinces, 40 % des 
produits nets ont été affectés à la Société cana- 
dienne de la SLA pour remettre des bourses 
de recherche et réaliser des initiatives de 
recherche. En 2016, les sociétés de la SLA de 
chaque province ont offert généreusement un 
total de 843 244 $ à la Société canadienne de 
la SLA, ce qui comprend 40 % de leurs produits 
nets découlant de la MARCHE ainsi que des 
dons supplémentaires. Les « autres collectes 

de fonds » ont recueilli 170 400 $ grâce à la 
générosité des employés dans les bureaux du 
gouvernement fédéral à travers le Canada, qui 
ont donné par l'entremise de PartenaireSanté, 
ainsi que de l'équipement dont la valeur est 
évaluée à 250 000 $ qui a été donné à la 
Société canadienne de la SLA en 2016, ce qui 
n'était pas considéré comme un revenu pour 
l'organisme et qui est compris comme une 
dépense correspondante pour le programme 
d'équipement. Les dons dans les successions 
et les testaments totalisant 411 000 $,  
ainsi que les dons majeurs provenant de 
particuliers, de sociétés et de fondations 
totalisant 557 000 $, sont également inclus.

46 %

25 %

18 %

5 %
4 %

2 %

Recherche nationale 
4 331 437 $	

Soutien et services 
2 308 099 $

Collecte de fonds 
1 690 973 $

Administration 
471 130 $	

Autres fins  
caritatives 
428 013 $	

Gouvernance 
172 151 $

Dépenses en 2016

32 %

20 %18 %

10 %

9 %

6 %
5 %

« Ice Bucket Challenge » 
pour la SLA* 
3 134 125 $

MARCHE pour la SLA 
de l'Ontario 
1 998 797 $

Autres collectes de 
fonds (dons et revenus) 
1 793 828 $	

Courrier direct	  
1 039 116 $

En provenance des 
sociétés provinciales 
(pour la recherche) 
843 244 $

Activités de collecte 
de fonds 
559 244 $

Dons mensuels et en 
hommage 
532 651 $

Revenus de 2016

* Revenus reportés

Revenus  
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Recherche
En 2016, la Société canadienne de la SLA 
a remis plus de 3,5 millions de dollars en 
nouvelles bourses de recherche. Nous avons 
comptabilisé l'engagement financier total 
de ces bourses remises en 2016, bien que 
certaines d'entre elles seront versées sur 
plusieurs années. Un montant supplémen-
taire de 843 000 $ a été utilisé pour soutenir 
le programme de recherche de la Société 
canadienne de la SLA et la communauté 
élargie de la recherche sur la SLA au Canada, 
y compris notre engagement initial de
150 000 $ pour la participation du Canada 
au Projet MinE, une initiative internationale 
que nous continuerons de soutenir dans les 
années à venir.

Nos dépenses dans la recherche ne font pas 
état des fonds de contrepartie additionnels 
de 2,7 millions de dollars offerts par la  
Fondation Brain Canada. Ces fonds se 
reflètent dans les états financiers de la 
Fondation Brain Canada plutôt dans ceux 
de la Société canadienne de la SLA, ce qui 
entraîne une augmentation du montant réel 
investi dans la recherche sur la SLA en 2016 
par rapport à nos résultats financiers.

Services et soutien aux clients
Pour répondre aux besoins des personnes 
vivant avec la SLA en Ontario, nous avons 
dépensé 1 million de dollars pour offrir un 
service direct aux clients et 1,3 million de 
dollars supplémentaires pour leur fournir  
de l'équipement.

Autres fins caritatives
Le travail caritatif de la Société canadienne 
de la SLA comprend la sensibilisation du 
public, la défense fédérale de la cause et le 
développement des bénévoles. Bien que les 
résultats financiers de ces efforts puissent 
être difficiles à quantifier, ils ont un impact 
qui profite à la communauté de la SLA; par
exemple, la défense de la cause et la visibilité 
avec le gouvernement ont entraîné un 
soutien financier accru à partir de 2016 pour 
les membres de la famille qui ont pris congé 
pour s'occuper d'un être cher.

Collecte de fonds
Nos revenus et les dépenses associées à leur 
génération sont analysés de façon régulière 
afin de nous assurer que le coût de notre 
collecte de fonds soit contrôlé. En 2016, le 
coût de notre collecte de fonds était de 25 %,  
ce qui tient compte des coûts tels que les 
frais de traitement des cartes de crédit et le 
soutien au développement des fonds qui 
permet de recueillir ces précieuses contribu-
tions de la part des donateurs. Ce montant 
correspond bien aux lignes directrices de 
l'Agence du revenu du Canada pour un
organisme de bienfaisance. 

Gouvernance
Le conseil d'administration se réunit  
physiquement quatre fois par année, de 
même que par téléconférence et autres  
appels, au besoin. Les frais de déplacement 
et d'hébergement sont remboursés.  
Toutefois, aucune compensation n'est versée 
pour leur généreux don de temps. Tout au 
long de l'année, les membres du conseil 
d'administration et des comités ont fait  
des dons personnels à la cause et ont facilité 
les dons de leurs employeurs. Ces dons ont 
été faits à la Société canadienne de la SLA 
ainsi qu'à la société de la SLA de leur province 
de résidence.

QU'EST-IL ADVENU DES  
FONDS RECUEILLIS  
LORS DE L'« ICE BUCKET  
CHALLENGE »?

L’« Ice Bucket Challenge », qui a fait les manchettes et 
qui inondait les fils des médias sociaux à l'été 2014, 
s'est avéré être un énorme cadeau pour la commu-
nauté de la SLA, en permettant de sensibiliser la 
population et de recueillir des dons sans précédent, 
soit plus de 17 millions de dollars seulement au 
Canada. En tant que bénéficiaires reconnaissantes de 
ces dons au Canada, les Sociétés canadiennes de la 
SLA ont dû assumer la responsabilité d'administrer les 
fonds de manière à optimiser les avantages profitant 
aux personnes touchées par la SLA et atteintes de la 
SLA, aujourd'hui ainsi qu'à l'avenir.

Parmi l'argent recueilli grâce à l’« Ice Bucket Challenge »,  
11,5 millions de dollars, qui comprennent des fonds 
généreusement donnés par chacune des Sociétés 
canadiennes de la SLA, ont été affectés au programme 
de recherche de la Société canadienne de la SLA pour 
remettre des bourses de recherche et réaliser des  
initiatives de recherche : 7,1 millions de dollars en 
2015, 2,9 millions de dollars en 2016, et 1,5 million  
de dollars en engagements futurs en 2017 et au cours 
des années subséquentes. La Fondation Brain Canada 
a offert en contrepartie 10 millions de dollars  
supplémentaires pour un investissement de recherche 
total de 21,5 millions de dollars, ce qui prouve  
qu'en travaillant ensemble, nous pouvons en faire 
beaucoup plus!

Un montant supplémentaire de 4,4 millions de dollars 
a été affecté aux services et aux soutiens provinciaux, 
notamment 1,9 million de dollars en Ontario, dont  
501 175 $ ont été investis au 31 décembre 2016. Le 
choix de ces investissements est fondé en partie sur 
l'expérience des personnes que nous desservons,  
ce qui nous permettra de renforcer le soutien qu'ils  
recevront à l'avenir. Beaucoup de ces améliorations 
sont en cours en 2017 à la suite d'une révision et 
d'une planification approfondies en 2015 et en 2016.

Dépenses
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NOTRE VISION consiste à trouver un traitement contre la SLA. 
Inébranlable, elle nous guide vers l'avenir. D'ici 2024, nous 
souhaitons que la SLA devienne une maladie traitable.

NOTRE MISSION est au coeur de notre travail quotidien en tant 
qu'organisme : en collaboration avec nos partenaires  
provinciaux, nous soutenons les Canadiens atteints de la SLA 
et investissons dans la recherche dans le but de faire de  
la SLA une maladie traitable, et non terminale.

Depuis sa fondation en 1977, la Société 
canadienne de la SLA, en compagnie de 
ses partenaires provinciaux, se voue à 
soutenir les Canadiens vivant avec la SLA 
et à investir en recherche afin de faire
de la SLA une maladie traitable, et non 
terminale. Nous sommes un organisme 
de bienfaisance enregistré qui ne reçoit 
aucun financement public. Nos services et 
notre recherche sont tous financés grâce à 
la générosité de nos donateurs.

Par l'entremise de son programme de 
recherche, la Société canadienne de la 
SLA finance des bourses de recherche 
examinées par les pairs, favorise la  
collaboration et le développement de 
nouveaux moyens au sein de la commu-
nauté de recherche canadienne sur la SLA, 
et participe à de nouveaux domaines de 
recherche dans lesquels la Société est  
bien positionnée pour avoir un impact.  
Le soutien du programme de recherche 
de la Société canadienne de la SLA est 
rendu possible grâce à la générosité des 
donateurs, aux Sociétés canadiennes 
de la SLA et à la Fondation Brain Canada 
(avec l’appui financier de Santé Canada).

En Ontario, la Société canadienne de la 
SLA joue un rôle semblable à celui des 
sociétés provinciales de la SLA : elle offre 
des services et du soutien qui aident à 
répondre aux besoins des personnes 
vivant avec la SLA. Nous aidons à combler 
le fossé entre les lacunes du système de 
santé et les besoins des personnes
aux prises avec la SLA.

La Société canadienne de la SLA défend 
les intérêts des personnes touchées par la 
SLA au niveau fédéral, provincial et local 
afin qu'elles soient mieux épaulées par les 
gouvernements et aient un meilleur accès 
au système de santé.

À PROPOS DE LA SOCIÉTÉ  
CANADIENNE DE LA SLA

NOUS TOUS
La Société canadienne de la  
SLA a le privilège de soutenir  
et de travailler auprès d'une  
communauté de personnes  
passionnées qui partagent notre 
cause. Ce rapport montre des  
photos de quelques-unes d'entre 
elles, qui ont été identifiées dans  
la mesure du possible.

Sur la page de couverture

(De gauche à droite)

Rangée du haut

Wendy Corber et son fils Jonathan

Dre Jeehye Park

Des participants à la MARCHE  

  pour la SLA

La famille Peacock

Carol Skinner

Eddy Lefrançois et Jay Johnston

Deuxième rangée

Des bénévoles participant à la  

  MARCHE pour la SLA

Dre Christen Shoesmith

Jacqui Devine

Veronique Belzil

Tom Dando et Denis Blais

Troisième rangée

Justin Landry

Norm et Chris McCauley

Darlene et le Dr Jeff Sutherland

Des participants à la MARCHE 

  pour la SLA

Un participant à la MARCHE pour la SLA

Des bénévoles participant à la 

  MARCHE pour la SLA

Rangée du bas

Kinga Repic

Un jeune participant à la MARCHE 

  pour la SLA

Dr Guy Rouleau

Des participants à la MARCHE 

  pour la SLA

Dr Sanjay Kalra



Heather et Bruno Rizzardo
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6SOCIÉTÉ CANADIENNE DE LA SLA

393, avenue University, bureau 1701

Toronto (Ontario)  M5G 1E6

Tél. 416-497-2267  Téléc. 416-497-8545 

Sans frais 1-800-267-4257 

www.als.ca

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

Le sceau de confiance du Programme  
de normes est une marque d’Imagine Canada 
utilisée sous licence par la Société canadienne 
de la SLA.

@ALSCanada


