SOCIETE
PARKINSON
CANADA

F Parkinson Society Canada
J Société Parkinson Canada




Message de la présidente et du président du conseil

L'année 2007-2008 a été marquée par un effort commun en vue d'orienter le processus
décisionnel et d'établir les priorités qui permettront a la Société Parkinson Canada (SPC) de
répondre aux besoins croissants des Canadiens atteints de la maladie de Parkinson.

Notre vision est la suivante : « Une vie meilleure et un avenir plus prometteur pour les
Canadiens atteints de la maladie de Parkinson aujourd’hui. Un monde sans la maladie de
Parkinson demain. »

Les bénévoles et les employés de la SPC ont consacré d'innombrables journées aux
démarches de planification interne dirigées par I'équipe de mise en ceuvre. Des interviews et
des rencontres personnelles avec plus de 200 personnes atteintes de la maladie de Parkinson,
partenaires en soins, professionnels de la santé et autres intervenants nous ont aidés a
préciser notre objectif central et notre méthode de travail. Ce processus de consultation a
débouché sur le sommet national de novembre 2007, durant lequel les intervenants ont
clarifié la mission, la vision et les valeurs de la SPC. Au dire de tous, le sommet fut une
expérience capitale qui nous a permis de trouver des moyens d'améliorer notre efficacité et
de mieux servir les Canadiens atteints du Parkinson.

La réunion de l'alliance pour la recherche sur le Parkinson, créée au printemps de 2007 et
coordonnée avec le soutien de la SPC, a été la premiere rencontre nationale entre chercheurs
et cliniciens consacrés a la maladie de Parkinson. Le groupe a tenu sa deuxieme réunion en
janvier 2008 a I'Université d'Ottawa. En plus de s’occuper du financement, la SPC a
activement participé a cette réunion de deux jours axée sur la recherche scientifique et les
démarches cliniques. En plus de favoriser I'échange de connaissances et de renseignements,
la réunion a abouti a résultat trés enthousiasmant, a savoir un engagement a élaborer un
énoncé consensuel sur la maladie de Parkinson. Ce document sera tres utile, car il favorisera
I'avancement des questions relatives au Parkinson et nous permettra de militer plus
efficacement en faveur de traitements, de soins et de services de soutien meilleurs. L'alliance
pour la recherche sur le Parkinson se réunira de nouveau en janvier 2009.

Toujours soucieuse d'utiliser I'argent des donateurs judicieusement, durant I'année qui vient de
s'écouler la SPC a eu recours a la technologie pour accroftre son efficacité. Tous les aspects de
notre programme de recherche ont été transférés a un support électronique, y compris le
processus d'examen et de notation du Conseil Scientifique Consultatif. Nous avons commencé
a transformer I'Actualité Parkinson en cyberpublication (le premier numéro sera publié en
novembre 2008) et nous avons continué d'utiliser I'internet pour batir notre réseau national
virtuel de défense des intéréts. Ces changements amélioreront la souplesse, la communication
et 'efficacité et nous permettront de mieux répondre aux besoins des intervenants.

Grace au travail des nombreux membres de la communauté du Parkinson, notre organisme
devient plus puissant. Nous profitons chaque jour de la contribution inestimable des
bénévoles et du soutien loyal des donateurs. A toutes les personnes qui ont tant donné cette
année, nous disons merci. Notre reconnaissance est sans bornes.

Fondd

Bob Ashuk, président
Conseil d’administration national Société Parkinson Canada




Défense des intéréts

Au cours de I'année qui vient de s'écouler, le
comité national d'intervention a accueilli de
nouveaux membres représentant |'Alberta, la
Saskatchewan, les Maritimes et Terre-Neuve
et Labrador. Dans une perspective vraiment
pancanadienne, le comité a cerné quatre
domaines d'intervention prioritaires et un
objectif clé pour chacun

Recherche : obtenir des fonds pour une
étude épidémiologique nationale des
maladies neurologiques.

Qualité des soins : influencer la qualité
des soins, des services de soutien et des
services offerts aux personnes atteintes du
Parkinson.

Sensibilisation et éducation : élargir le
réseau national d'intervention de la SPC
pour inclure un représentant de toutes les
circonscriptions fédérales du pays.

Politiques gouvernementales : identifier
et influencer les principaux enjeux politiques
affectant directement les personnes atteintes
du Parkinson.

C'est un programme ambitieux rendu possible
par les travaux accomplis au cours des deux
derniéres années. La SPC est maintenant
reconnue comme un meneur dans les milieux
caritatifs et neurologiques. Elle a établi des
relations solides avec des gens influents et
d'importants décideurs. Elle a également fait
participer des hommes politiques et des
décideurs a ses travaux. Ayant sollicité leurs
conseils, elle y donne suite.

On a recommandé a la SPC, en particulier, de
collaborer avec d'autres organismes pour
accroitre son influence. A cette fin, en janvier
2008, la SPC a organisé une réunion a
I'intention d'organismes caritatifs du secteur
de la santé représentant douze maladies
neurologigues. Tous les organismes ont convenu
de se regrouper sous la banniere Organismes

L'honorable Tony Clement, ministre fédéral de la Santé,
rencontre Joyce Gordon, présidente et directrice
générale de la Société Parkinson Canada (tous deux au
premier rang au centre) et les membres des OCNC.

Caritatifs Neurologiques du Canada (OCNC).
La collaboration a débuté en juin et les
membres ont envoyé un message trés clair
aux décideurs fédéraux : les OCNC préconisent
I'élaboration d’une stratégie nationale sur le
cerveau axée sur les maladies neurologiques
et psychiatriques, la premiéere étape étant une
étude nationale des troubles neurologiques.

Les partenariats ne sont qu’une des facons
d’atteindre nos objectifs en matiére
d’intervention. Nous avons également besoin
de I'aide des particuliers. Or, la
communication la plus efficace avec les
représentants élus est faite par I'entremise
des électeurs. Un réseau d'intervention
complet et dynamique composé de membres
du public peut sensibiliser les députés aux
questions qui importent aux personnes
atteintes de la maladie de Parkinson et a
leurs familles. La sensibilisation est la
premiere étape du changement et, aprés
avoir cerné les enjeux politiques a traiter,
nous avons besoin d'aide pour encourager
les députés a agir!

Au cours de I'année qui vient de s’écouler,
nous avons observé la puissance d’agir des
intervenants. Nous espérons que durant la
prochaine année, le réseau national
d’intervention de la SPC sera représenté
dans les 308 circonscriptions canadiennes.

La sensibilisation est la premiére étape

du changement.



Bourse de conference Donald Calne

La Société Parkinson Canada a honoré le
récipiendaire de la Bourse de conférence le
Donald Calne, D" Anthony E. Lang, a
Ottawa, le 18 janvier 2008. Accueilli par la
Dre Anne-Louise Lafontaine, présidente du
comité de la politique en matiere de
recherche de la SPC, le D' Lang a été
présenté par le récipiendaire de la bourse de
2006, le D" Jon Stoessl.

Le D' Lang a prononcé une conférence
intitulée « Au-dela de la décennie du
cerveau : Remise en question des opinions
toutes faites sur la maladie de Parkinson ».
S'adressant a un auditoire de plus de 150
scientifiques, professionnels de la santé et

Le Dr Anthony Lang (a droite), lauréat de la Bourse de
conférence Donald Calne de 2007, en compagnie du
Dr Jon Stoess| (a gauche), ancien lauréat de la bourse et
président du Conseil Scientifique Consultatif.

membres de la communauté canadienne du
Parkinson, le D' Lang a positionné ses
commentaires sur le Parkinson face a
I'initiative américaine « Décennie du cerveau
(1990-2000) », soulignant les événements
survenus depuis lors, les progres réalisés et
les controverses qui subsistent dans le
domaine du Parkinson. Il a encouragé les
gens a envisager le Parkinson dans une
nouvelle optique. Un DVD de la conférence
du Dr Lang est disponible a
general.info@parkinson.ca.

L'événement a été présenté en association
avec la Société Parkinson Ottawa et a recu
I'appui de Solvay Pharma.

Brian FirzGerald, qui est atteint du Parkinson, pose au
Dr Lang une question sur sa recherche.

Le DF Lang a encouragé les gens a envisager
le Parkinson dans une nouvelle optique.



Education et sensibilisation

En réponse aux commentaires des personnes
atteintes du Parkinson, en avril dernier la
SPC a lancé la premiére campagne nationale
de publicité a la maladie depuis de
nombreuses années. La campagne a été le
fruit d'une collaboration entre de
nombreuses personnes talentueuses et
engagées. TAXI 2, une des plus importantes
agences de publicité du pays, a contribué
gratuitement son temps et son expérience a
la création d'un message controversé et réel,
destiné a révéler au public la réalité qui
sous-tend le Parkinson.

Gaggi Media, une agence de planification
médiatique, a bénévolement réservé du
temps d'antenne et de |'espace dans les
médias imprimés pour que la publicité puisse
paraitre a la télévision, dans les réseaux de
médias sociaux, sur les panneaux
publicitaires, sur les écrans de télévision des
cabinets médicaux, dans le Globe and Mail
et les magazines Walrus, Infirmiére
Canadienne, Outdoor Canada, Homemakers
et Canadian Living. La réponse a été
extraordinaire et la SPC a recu le valeur de
250 000 $ en médias.

Les objectifs de la campagne étaient
clairement définis : sensibiliser le public aux
effets du Parkinson, réfuter les mythes
associés a la maladie et recueillir plus
d’'argent pour la recherche et les services de
soutien. Des personnes atteintes du
Parkinson ont partagé leur expérience avec
I'équipe de création pour que celle-ci puisse
adéquatement décrire la lutte qu’elles
doivent mener chaque jour.
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Le message est puissant et retient
I'attention. Il a manifestement eu un effet
sur le public : notre site Web a attiré 25 %
de visiteurs de plus durant la campagne.

Outre les médias traditionnels, la publicité a
été diffusée dans les sites Web de réseautage
social et les outils de recherche, notamment
Google, Facebook, Yahoo et YouTube, et elle
a été reprise par un grand nombre de sites
Web sur la maladie de Parkinson et de
blogues médicaux et scientifiques. Les sites
publicitaires et de marketing ont mentionné
gu’elle surpassait les messages traditionnels
sur la santé et ont vanté ses mérites
artistiques et autres. La publicité a été inscrite
sur la liste des dix meilleures publicités sur
I'internet du mois d'avril.

Pour visionner la campagne publicitaire,
consulter www.parkinson.ca et cliquer sur
Média.

Les objectifs de la campagne étaient
clairement définis : sensibiliser le public
aux effets du Parkinson, réfuter les mythes

associés a la maladie.



Services de soutien

En mars 2008, le conseil de la SPC a
approuvé un cadre pour I'éducation et les
services de soutien. Le cadre énonce les
principes généraux de la prestation des
services de I'organisme national, y compris
les valeurs et la philosophie.

Notre objectif est maintenant d’offrir une
qualité de service uniforme partout au pays,
afin de fournir aux personnes atteintes du
Parkinson I'information nécessaire a la prise
de décisions éclairées, d'appuyer leurs
efforts en vue de relever les défis quotidiens
et de les aider a repérer et a obtenir des
soins de santé et des services
communautaires de qualité.

Le centre national de renseignements et
d'acheminements, rendu possible grace a la
générosité de Financiere Manuvie, est un
service essentiel et le premier point d'accés
aux renseignements sur le soutien régional
et aux acheminements. Les communications
recues par le truchement de notre numéro
800 et du courriel demeurent stables, la
moitié d’entre elles nous parvenant par
courriel.

Notre priorité en ce qui a trait aux services
d’'éducation et de soutien sera d'identifier
les services essentiels qui doivent étre
accessibles a tous les Canadiens selon les
normes de meilleures pratiques. A cette fin,
nous travaillerons en collaboration avec nos
partenaires régionaux pour offrir le meilleur
service possible. Un nombre croissant de
personnes atteintes d'autres affections
reliées au Parkinson communiguent avec la
SPC et, par conséquent, nous devons élargir
nos services pour répondre a leurs besoins.
Nous nous intéressons également davantage
a la progression du Parkinson et aux
guestions reliées aux soins en fin de vie.

Les personnes atteintes du Parkinson doivent
recevoir des messages uniformes concernant
les sujets qui les préoccupent et, par
conséquent, nous sommes déterminés a
fournir des renseignements crédibles et a
jour sur le traitement et la gestion de la
maladie. Pour parler d'une seule voix, nous
collaborons avec nos partenaires régionaux
au repérage des questions les plus
importantes et a la préparation d’énoncés de
position sur des sujets tels que les cellules
souche, I'accés aux médicaments, les
pesticides et la médecine paralléle.
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Les colloques comme celui de Calgary contribuent a
améliorer la qualité des services offerts aux personnes
atteintes de la maladie de Parkinson.

Notre objectif est maintenant d’offrir une
qualité de service uniforme partout au pays.



Le Dr Gordon Hardacre, une

personne atteinte du Parkinson

(@ gauche) et le Dr Satoshi
Suo, lauréat de la Bourse de
recherche fondamentale de
2007 de la SPC (a droite),
tiennent un modele d’une
molécule de dopamine.

SPC Conseil
Scientifique
Consulatif

Dr A. Jon Stoessl,
président

Dr Pierre J. Blanchet
Dre Thérese Di Paolo
Dr Edward Fon

Dr Alan Goodridge
Dr Doug Hobson

Dr Mandar Jog

Dre Susan Fox

Dr Michel Panisset

Dre Oksana Suchowersky

Dr Joseph Tsui

Recherche

L'investissement en recherche est une des
pierres angulaires des activités de la SPC. La
recherche de traitements plus efficaces et, au
bout du compte, d'un remede est la priorité
absolue pour les plus de 100 000 personnes
atteintes du Parkinson au Canada.

Etant le principal organisme non gouverne-
mental de financement de la recherche sur
le Parkinson au Canada, la SPC cherche con-
tinuellement a accroftre ses investissements
annuels en recherche. A cet égard, I'étab-
lissement de partenariats innovateurs qui
nous permettent de mieux tirer parti de nos
fonds est une stratégie efficace pour aug-
menter le nombre de chercheurs.

A cette fin, la SPC s'est associée a L'Institut
des Neurosciences, de la Santé Mentale et
des Toxicomanies des Instituts de Recherche
en Santé du Canada (IRSC) pour financer
des subventions de recherche et des bourses
de doctorat en recherche psychosociale.

Depuis 1981, la SPC a investi plus de 14,7
millions de dollars dans des travaux de
recherche sur le Parkinson, octroyant plus de
300 bourses de recherche fondamentale,
bourses de recherches cliniques sur les troubles
du mouvement, subventions pour des projets
pilotes et bourses pour nouveaux chercheurs.

En juillet 2007, la SPC a engagé des fonds
totalisant 1 123 281 $ qui s'ajoutent au
montant de 417 500 $ octroyé au
financement de la deuxiéme année des
bourses du cycle 2006 -2008. En 2007-2008,
elle a appuyé 25 projets de recherche au
Canada. En outre, la SPC a établi une nouvelle
catégorie de bourses pour encourager les
jeunes scientifiques a entreprendre des projets
sur le Parkinson au début de leur carriére.
Grace a ce nouveau programme, les étudiants
de deuxieme et de troisieme cycle recoivent
directement au moins 45 000 $ par année.

Au début des années 90, la SPC a établi un
programme d’aide clinique et d'approche
communautaire a l'intention des
neurologues cliniques ou universitaires. Ce
programme sert a subventionner les frais du
personnel infirmier qui contribue aux soins
des patients atteints du Parkinson dans les
cliniques du pays. A ce jour, la SPC a fourni
plus de 3 millions de dollars au titre du
programme; pour |I'exercice 2007-2008, le
financement s'est élevé a 305 000 $. La
gestion et le financement du programme ont
été transférés aux partenaires régionaux de
la SPC le Ter juin 2008.
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Des chercheurs d’Ottawa regoivent un cheque de
266 000 $ de la Société Parkinson Canada.

Des chercheurs de Toronto recoivent un chéque en forme
de géteau de 379 000 $ de la Société Parkinson Canada.

L'investissement en recherche est une des
pierres angulaires des activités de la SPC.



Société Parkinson Canada
Bureau national

4211, rue Yonge, Bureau 316
Toronto, ON M2P 2A9

Tél. : (416) 227-9700

Sans frais : (800) 565-3000
Téléc. : (416) 227-9600
www.parkinson.ca

La Société Parkinson Canada collabore
avec 12 bureaux régionaux répartis a
travers le Canada :

Parkinson Society British Columbia

Tél. : (604) 662-3240

Sans frais (C-B. seulement) : (800) 668-
3330

Téléc. : (604) 687-1327
www.parkinson.bc.ca

Victoria Epilepsy and Parkinson’s Centre
Society

Tél. : (250) 475-6677

Téléc. : (250) 475-6619

www.vepc.bc.ca

The Parkinson’s Society of Alberta

Tél. : (780) 482-8993

Sans frais : (888) 873-9801

Téléc. : (780) 482-8969
www.parkinsonalberta.ca

The Parkinson’s Society

of Southern Alberta

Tél. : (403) 243-9901

Sans frais : (Alberta): (800) 561-1911
Téléc. : (403) 243-8283
www.parkinsons-society.org
Saskatchewan Parkinson’s Disease
Foundation

Tél. : (306) 966-1348

Téléc. : (306) 966-8030
www.parkinson.ca

Parkinson Society Manitoba
Tél. : (204) 786-2637

Sans frais : (866) 999-5558
Téléc. : (204) 786-2327
www.parkinson.ca

PSC Central and

Northern Ontario Region
Tél.: (416) 227-1200

Sans frais pour tout le pays : (800) 565-
3000

Téléc. : (416) 227-1520
www.cno.parkinson.ca

PSC Southwestern Ontario Region
Tél. : (519) 652-9437

Sans frais Ontario : (888) 851-7376
Téléc. : (519) 652-9267
www.parkinsonsociety.ca

Parkinson Society Ottawa
Tél. : (613) 722-9238
Teéléc. : (613) 722-3241
www.parkinsons.ca

Société Parkinson Québec

Tél. 1 (514) 861-4422

Sans frais : (800) 720-1307

Ligne nationale pour les francophones
Téléc. : (514) 861-4510
www.parkinsonquebec.ca

Parkinson Society Maritime Region
Tél. : (902) 422-3656

Sans frais : (NS, NB & PEI):

(800) 663-2468

Teéléc. : (902) 422-3797
www.parkinsonmaritimes.ca
Parkinson Society Newfoundland and
Labrador

Tél. : (709) 754-4428

Sans frais : (NL): (800) 567-7020
Téléc. : (709) 754-5868
www.parkinson.ca

Collecte de fonds

La Société Parkinson Canada est confrontée a un véritable enjeu. On a prédit que

e nombre

de personnes atteintes du Parkinson augmentera au cours des 20 prochaines années. La
hausse du nombre de membres de la génération du baby-boom ayant plus de 60 ans
intensifiera la demande et il faudra augmenter le nombre et la qualité des services.
Pareillement, de plus en plus de gens réclament un remede et veulent connaitre les causes de
la maladie. La viabilité financiere est un impératif urgent auquel il faut répondre des
maintenant. Nos activités de financement durant I'année qui vient de s'écouler ont donc porté

sur l'é

aboration d'initiatives visant a répondre aux exigences actuelles et futures.

La SPC a la chance d’avoir un groupe de donateurs fidéles et dévoués qui appuient

constamment ses
travaux. Ses programmes
de collecte de fonds ont
des assises solides
comprenant le
publipostage direct, les
dons mensuels et la
Grande Randonnée
annuelle. Appuyée par
12 000 marcheurs dans
plus de 80 collectivités,
celle-ci a recueilli 2,1
millions de dollars en
2007.

L'équipe de collecte de
fonds s'intéresse a
nouveaux projets, dont
le fonds des familles
récemment lancé et
d’'autres initiatives dans
les secteurs des dons
majeurs et des dons par
anticipation. La recherche
de démarches innovatrices
qui attireront de nouveaux
donateurs est un enjeu
continuel, mais les
initiatives de don sur
I'internet et le contact
avec les familles et amis
des plus de 100 000
personnes atteintes de la
maladie de Parkinson au
Canada s'annoncent tres
prometteuses.

Renseignements sur le revenue caritatifs
de la Société Parkinson Canada
(Alléger le fardeau en % des revenues totaux de dons)

Un appui aujourd’hui
57 %

L'administration
et a la collecte de fonds
17 %

Un réponse demain
26 %

Sources de revenue de la Société Parkinson Canada*

Subventions
gouvernementales

0,2 % Dons individuals

40,9 %

Autres revenues
5,5 %

Revenus
d'activités
29,8 %

Dons majeurs et corporatifs Legs
1.1 % 12,5 %

*Pourcentages représentent une information financiere confirmée
a la fin de I'exercice financier au 31 mai 2008.




