
R É S I L I E N C E
Comme la tulipe Triomphe, les personnes atteintes de 
la maladie de Parkinson sont fortes face à l’adversité. 

R A PP O RT  A N N U E L 

2019



INVESTIR 
AUJOURD’HUI 
POUR GARANTIR UN 
AVENIR MEILLEUR 

Un avenir sans la maladie de Parkinson exige la mise 
en œuvre d’un changement transformateur et un 
engagement inébranlable de notre part. 

Lors de l’établissement de la stratégie de Parkinson Canada, nous 
avons priorisé les investissements visant à répondre aux besoins 
croissants de la communauté Parkinson afin de joindre et de 
mobiliser davantage de personnes touchées par la maladie de 
Parkinson et d’accélérer les découvertes découlant de la recherche. 
Vous avez répondu à l’appel et je vous remercie d’avoir ouvert la 
voie à l’accélération des découvertes; un jour, un remède pourra 
être trouvé.

Il n’a jamais été aussi important de susciter un mouvement en 
faveur du changement qu’à l’heure actuelle. Compte tenu du  
taux de croissance rapide de la maladie de Parkinson, un plus 
grand nombre de personnes sont touchées par cette maladie 
problématique, c’est pourquoi nous avons besoin de plus de 

soutien et d’investissements dans la recherche. À titre de président du conseil 
d’administration, je nourris beaucoup d’espoir en sachant que grâce à votre soutien,  
il sera possible de mettre en œuvre de nouveaux projets extraordinaires. 

L’un de ces projets est le Réseau Parkinson Canadien Ouvert (RPCO) qui est dirigé par le 
Dr Oury Monchi et par le Dr Edward Fon de l’Université McGill, qui en est le codirecteur. La 
plupart des sites initiaux sont déjà établis dont l’Université de Calgary en tant que plaque 
tournante. Maintenant que ces premiers sites sont en activité, ils encouragent un plus 
grand nombre de personnes à envisager de s’inscrire au Réseau, ce qui générera de 
nouvelles recherches cliniques. 

La deuxième édition des Lignes directrices canadiennes sur la maladie de Parkinson, qui 
a joint plus de 65 000 médecins de famille à l’échelle du pays, est un autre excellent projet 
que vos investissements ont permis de réaliser en 2019. L’établissement de ces normes de 
soins améliorées permettra d’améliorer le traitement grâce à la prestation de conseils 
cliniques pratiques. Je suis ravi de vous annoncer que le Journal de l’Association médicale 
canadienne a confirmé qu’elles sont l’une de ses publications les plus populaires de tous 
les temps. 

Marlin Stangeland 

PARKINSON CANADA

2  |  MESSAGE DU PRÉSIDENT



Vous êtes au cœur de tout ce que nous faisons. Nos efforts 
sur la Colline du Parlement sont vos efforts, et notre nombre 
croissant d’ambassadeurs de la maladie de Parkinson 
constitue le moteur des changements apportés aux 
politiques relatives à l’accès aux traitements et aux 
médicaments approuvés. Ensemble, avec votre aide, nous 
luttons contre cet ennemi appelé la maladie de Parkinson 
afin que vous ayez de véritables choix.

Ce sont des donateurs incroyablement compatissants et 
bienveillants comme vous qui ont rendu possibles toutes  
les réalisations de Parkinson Canada. En 2019, vos efforts ont 
donné lieu à un excédent budgétaire, notamment grâce  
au don ponctuel d’un million de dollars d’une famille 
incroyablement généreuse qui souhaite demeurer anonyme; 
une première dans l’histoire de l’organisme. Ce don sans 
précédent est vraiment apprécié et tout aussi important  
est celui des 64 990 autres personnes merveilleuses qui ont 
investi dans la cause. Grâce à vous, le monde est un peu  
plus prometteur aujourd’hui pour une famille vivant avec  
la maladie de Parkinson.

En terminant, je m’en voudrais de ne pas souligner un autre 
moment important dans l’histoire de Parkinson Canada. 
J’aimerais remercier Joyce Gordon, qui, après avoir occupé 
pendant 16 ans le poste de directrice générale, a décidé de 
prendre sa retraite. En votre nom, je la remercie de son 
leadership et de son engagement envers vous pendant son 
mandat. Joyce a apporté sa passion pour la communauté 
Parkinson avec elle tous les jours et a aimé collaborer avec 
vous et en votre nom.

Nous nous sommes également préparés au changement  
de direction. Au nom du conseil d’administration, nous 
sommes heureux d’accueillir Karen Lee, Ph. D. à titre de 
directrice générale de Parkinson Canada, pour nous aider à 
mener à bien la prochaine étape, qui consiste à s’affirmer 
davantage pour concrétiser la vision et la mission sur 
lesquelles vous comptez. 

Je vous souhaite sincèrement la sécurité, la santé et du 
bien-être. Vous êtes si important pour les personnes 
atteintes de la maladie de Parkinson – merci beaucoup.

Marlin Stangeland 
Président du conseil d’administration de Parkinson Canada

VOUS ÊTES AU CŒUR DE 
TOUT CE QUE NOUS FAISONS.
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LA DANSE : UN BIENFAIT POUR LA MALADIE  
DE PARKINSON :  
EXPLORATION D’UN MODÈLE DE PRESTATION À DISTANCE
Dans le cadre de la recherche sur les bienfaits de la 
danse menée par Rachel Bar de l’École nationale 
de ballet, 100 % des participants au projet pilote  
de diffusion vidéo ont indiqué dans leur évaluation 
de 10 aspects physiques et psychologiques, 
notamment l’humeur, la satisfaction et l’équilibre, 
qu’ils étaient tout à fait d’accord ou d’accord pour 
dire que cette expérience virtuelle leur a été 
bénéfique. Seize participants se sont réunis dans 
un studio de Sault-Sainte-Marie, au Canada, avec 
l’appui de deux animateurs et de bénévoles locaux. 
L’affiche sur le programme de 8 semaines a été 
présentée à un public international composé de 
plus de 2 800 scientifiques, cliniciens, personnes 
atteintes de la maladie de Parkinson et partenaires 
de soins lors du Congrès mondial sur la maladie 
de Parkinson qui a été tenu en juin à Kyoto, au 
Japon. Les donateurs de Parkinson Canada sont  
là pour s’assurer de la poursuite de recherches 
novatrices comme celle-ci qui visent à améliorer  
la qualité de vie.

Parkinson Canada est membre de la World Parkinson 
Coalition®, un forum international qui réunit plus 
de 50 pays pour orienter les efforts et partager des 
idées, des recherches et des programmes. Notez la 
date : le prochain événement triennal aura lieu du 
7 au 10 juin 2022 à Barcelone, en Espagne.

Rachel Bar

David Leventhal, professeur fondateur et directeur de 
programme Dance for PD®, dirige le groupe de Hamilton.
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L’AVENIR N’A JAMAIS SEMBLÉ PLUS 
PROMETTEUR ET C’EST GRÂCE À VOUS!
GRÂCE À VOUS, VOICI QUELQUES-UNES DE NOS RÉALISATIONS DE 2019… 

NOUS AVONS FOURNI  
PLUS DE 1,4 MILLION  
DE DOLLARS POUR 
FINANCER 30 SUBVENTIONS  
DE RECHERCHE ET DES  
STAGES CLINIQUES.NOUS AVONS 

PRODUIT LA 
DEUXIÈME ÉDITION 

DES LIGNES 
DIRECTRICES 

CANADIENNES SUR 
LA MALADIE DE 
PARKINSON QUI 

ONT JOINT PLUS DE 
65 000 MÉDECINS 

DE FAMILLE.

NOUS AVONS FOURNI DES 
SOINS ET DU RÉCONFORT À 
PLUS DE 2 500 PERSONNES 
PAR L’ENTREMISE DE GROUPES 
DE SOUTIEN PAR LES PAIRS.

4 627 
CANADIENS 

PROVENANT DE 
COLLECTIVITÉS DE TOUS 
LES COINS DU PAYS SE 

SONT INSCRITS À LA 
GRANDE RANDONNÉE 

PARKINSON CANADA ET 
ONT CONTRIBUÉ À LA 

COLLECTE DE FONDS ET À 
LA SENSIBILISATION À LA 
MALADIE DE PARKINSON.

NOUS AVONS DIFFUSÉ 
LE LIVRE PARTENARIAT 
DE SOINS À PLUS DE 
5 000 FAMILLES.

LA LIGNE D’INFORMATION ET 
DE RÉFÉRENCE A RÉPONDU 
À PLUS DE 6 000 PERSONNES 
QUI VOULAIENT OBTENIR  
DE L’AIDE.  

TOUTES CES RÉALISATIONS ET BIEN D’AUTRES ONT ÉTÉ RENDUES POSSIBLES 
GRÂCE À VOUS!

PARKINSON CANADA RAPPORT ANNUEL 2019
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BILAN	   
Le 31 décembre	

	 2019	 2018
ACTIF 
à court terme		

Trésorerie	 502 831 $  	 412 341 $ 

Placements à court terme	    3 613 396   	    2 923 766  

Débiteurs	    765 682   	   606 815  

Charges payées d’avance et autres éleménts actifs	    265 508   	   198 856  

	   5 147 417  	   4 141 778 

Placements	   6 972 294  	  6 184 581 

Immobilier et équipement	   756 333  	  511 240 

TOTAL DE L’ACTIF	  12 876 044 $  	 10 837 599 $

PASSIF 
à court terme		

Crediteurs et charges à payer	    856 400  	    97 851  

Produit constaté d’avance	    261 522   	   281 441  

	  1 117 922 $  	  1 255 292 $ 

à long terme		

Produit constaté d’avance	     436 490    	   -  

	  1 554 412 $   	  1 255 292 $ 

ACTIF NET		

Non affecté	    3 783 981   	   2 165 818  

Réserve de fonctionnement	   5 056 318  	 5 056 318    

Réserve du Réseau Parkinson Canadien Ouvert	    830 000   	 1 000 000    

Réserve de recherche	    665 000   	   618 931  

Investi dans l’immobilier et l’equipement	   756 333  	  511 240 

Fonds de dotation	 230 000 	  230 000 

	  11 321 632 	  9 582 307 

TOTAL DU PASSIF ET DE L’ACTIF NET	 12 876 044 $  	  10 837 599 $ 

PRODUITS 
12 695 880 $ 

CHARGES 
10 956 555 $   

REVENUS NETS 
1 739 325 $

PARKINSON CANADA
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ÉTAT DES RÉSULTATS	  
Exercice terminé le 31 décembre		

	 2019	 2018
PRODUITS		

Dons de particuliers	 4 617 226 $	 3 406 097 $

Dons planifiés	 2 874 920	 2 963 673

Événements	 2 682 346	 1 538 698

Dons d’enterprises et de fondations	 1 447 248	 2 287 338

Revenus (perte) de placement	 813 174	 (49 146)

Autres	 260 966	 253 390

Contribution du Fonds de recherche  

  Charles Playfair et Dora Burke Playfair	 -	 901

REVENUS TOTAUX	 12 695 880	 10 400 951

CHARGES		
Recherche, défense d’intérêts, éducation et services de soutien	 5 615 549	 5 425 928

Collecte de fonds 	 3 150 782	 2 998 072

Exploitation et administration	 2 190 224	 1 873 745

CHARGES TOTAUX	 10 956 555	 10 297 745

Excédent (insuffisance) des recettes sur les charges	  1 739 325 $ 	  103 206 $ 

UTILISATION DES RESSOURCES

SOURCES DE REVENUS

PARKINSON CANADA RAPPORT ANNUEL 2019

FINANCIALS  |  7



Par Margaret Milne (à gauche), une des 
nombreuses personnes qui ont proposé Josephine

J’aimerais vous parler un peu de mon amie, qui est 
également mon inspiration, Josephine Jollymore 
(de New Glasgow, en Nouvelle-Écosse). Malgré la 
perte de son mari Gordon, qui a succombé à la maladie 
de Parkinson en 2005, Josephine est demeurée 
extrêmement active dans la communauté. Depuis 
2003, elle dirige notre section locale et notre groupe 
de soutien.

Offrant généreusement son temps pour améliorer  
la vie des personnes et les aider à gérer la douleur  
et les difficultés que cause la maladie de Parkinson, 
Josephine a toujours été disponible 24 heures sur 24, 
7 jours sur 7. Bénévole dévouée, elle dirige les efforts 
de la section de Pictou/New Glasgow de Parkinson 
Canada depuis 2003.

La réputation de Josephine pour son travail acharné 
et son dévouement est bien connue dans la 

communauté et au sein du groupe. Les membres, 
passés et présents, savent qu’ils peuvent bénéficier 
de ses conseils et de sa bienveillance simplement en 
lui passant un coup de fil. De plus, chaque année,  
elle recueille personnellement une part importante 
des fonds lors de la Grande Randonnée de Pictou/
New Glasgow.

En bref, Josephine est le cœur de notre Groupe  
de soutien de Pictou/New Glasgow. Elle a été une 
source d’inspiration pour moi ainsi que pour tous les 
membres du groupe et nous encourage à être là 
pour les autres, tout comme elle l’a toujours fait.

Cette année, j’espère que vous envisagerez de faire 
quelque chose pour quelqu’un, ou même pour 
vous-même, et que vous choisirez d’apporter votre 
soutien financier à la Grande Randonnée ou d’y 
participer en septembre.

10 000 
PARTICIPANTS2,5 millions de dollars recueillis

ST
A

TI
ST

IQ
U

E
S

Josephine Jollymore 
HÉROÏNE NATIONALE

PARKINSON CANADA
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QUOI QU’IL ARRIVE
Afin de témoigner de la détermination des Canadiens atteints de la 
maladie de Parkinson, un nouveau thème de la Grande Randonnée  
a été lancé en 2019. 

Quoi qu’il arrive – est devenu la 
phrase de ralliement qui aide à 
démontrer l’immense force  
des personnes atteintes de la 
maladie de Parkinson en réponse 
à l’adversité qu’elles vivent 
quotidiennement. Certains 
démontrent cette force en 
combattant la rigidité pour 
prendre fièrement un petit-enfant 
ou en surmontant d’autres 
difficultés quotidiennes associées 
à la maladie de Parkinson, comme 
la dépression, l’anxiété, la fatigue 
et plus encore. Chaque jour, les 
personnes atteintes de la maladie 
de Parkinson font preuve d’une 
force de caractère qu’il est 
important de reconnaitre. Ces 
personnes, incluant vous-même, 
montrent leur volonté de 
persévérer, Quoi qu’il arrive.

En 2019, des marcheurs de partout 
au pays ont célébré cette force de 
caractère et se sont réunis à la 
Grande Randonnée avec ce cri  
de ralliement :

« Aujourd’hui, c’est l’occasion 
d’aider tous les Canadiens 
atteints de la maladie de 
Parkinson. »

« Aujourd’hui, nous prouvons 
qu’un diagnostic de la maladie 
de Parkinson ne nous empêche 
pas de vivre. »

« Parce que Quoi qu’il arrive 
demain, nous ne nous arrêterons 
pas tant qu’un remède contre la 
maladie de Parkinson n’aura 
pas été trouvé. »

Plus de 10 000 participants se 
s’ont faits entendre et ont fait des 
efforts personnels pour amasser 
2,5 millions de dollars partout au 
pays, ce qui est remarquable. Cela 
porte le total recueilli à plus de 
42 millions de dollars depuis la 
création de la Grande randonnée. 
Chaque dollar a été amassé par 
des gens attentionnés, engagés  
et compatissants comme vous.  
Et grâce à vous et à vos efforts 
continus, un plus grand nombre 
de personnes atteintes de la 
maladie de Parkinson recevront 
du soutien, tandis que des 
investissements accrus sont faits 
dans la recherche pour améliorer 
les traitements et poursuivre la 
recherche d’un remède.

Pour 2020, il faut maintenir le 
même courage que celui dont nous 
faisons preuve quotidiennement 
face aux symptômes de la maladie 
de Parkinson. Grâce à un effort 
concerté, nous pourrons vivre 
dans un monde où la maladie  
de Parkinson aura été éradiquée, 
parce que vous n’abandonnerez 
jamais, Quoi qu’il arrive, et  
ceux qui vous soutiennent 
n’abandonneront pas non plus.

4 527 
marcheurs inscrits

80 communautés 492,06 $ 
recueillis par participant

PARKINSON CANADA RAPPORT ANNUEL 2019
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LA RECHERCHE EST LA CLÉ 
QUI PERMET DE PERCER LES 
MYSTÈRES DE LA MALADIE  
DE PARKINSON. 
Dre Christel Renoux 
Professeure adjointe,  
Université McGill

Financé par Parkinson Québec

Subventions de projets pilotes  
50 000 $ sur 1 an
« Nous avons déjà étudié la façon dont les 
médicaments peuvent ralentir la dégradation 
des cellules dopaminergiques dans le cerveau 
de souris de laboratoire, mais le défi a toujours 
été de transposer les effets observés lors de ces 
études dans le cadre d’études chez l’humain, 
explique la Dre Renoux. Cette recherche nous 
aidera à tirer parti du potentiel de ces 
médicaments. »

Mme Linda Kim 
Candidate au doctorat,  
Université de Calgary

Financée par la Société Parkinson 
Colombie-Britannique 

Bourse d’études supérieures 
20 000 $ sur deux ans
« Dans notre laboratoire, nous découvrons une 
région du cerveau qui n’a pas été étudiée par le 
passé pour vérifier les répercussions au niveau 
du contrôle moteur, explique Mme Kim. Nous 
avons une autre région du cerveau à explorer 
pour essayer de traiter le blocage de la marche. »

PARKINSON CANADA
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BOURSES  
de RECHERCHE  

2019
Grâce à des donateurs comme vous, jusqu’en 
septembre 2019, 30 nouvelles subventions, 
bourses et bourses d’études avaient  
été financées.
Prises ensemble, elles représentent la somme 
globale de 1 442 170 dollars destinée au 
financement de nouveaux projets de recherche 
au Canada au cours des deux prochaines 
années. En incluant les 12 bourses de 
recherche de la deuxième année (237 500 $) 
et les 30 nouveaux projets, l’investissement 
total engagé en 2019 s’élevait à 1 679 670 $. 

Les dernières bourses accordées 
sont les suivantes :

Dr Ji Hyun Ko 
Professeur adjoint,  
Université du Manitoba

Financé par Pédaler pour lutter 
contre la maladie de Parkinson 
(comté de Prince Edward, Ontario) 
Bourse pour nouveau chercheur 
90 000 $ sur deux ans
« Même avant qu’ils soient touchés par la 
démence, beaucoup de parkinsoniens ont  
de légers problèmes cognitifs qui nuisent à  
leurs activités quotidiennes, affirme M. Ko, 
initialement formé en génie électrique. Bien 
qu’ils soient plus légers que la démence, ces 
problèmes peuvent leur faire perdre leur travail. »

Bien qu’il n’y ait pas de 
remède, la recherche 
contribue à améliorer la 
qualité de vie des personnes 
atteintes et de leur famille.

subventions pour 
les projets pilotes

bourses d’études 
supérieures

bourses pour les 
nouveaux chercheurs

bourses de recherche 
fondamentale

bourse de recherche 
clinique sur les troubles 
du mouvement

7
13
5
4
1
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Vivre avec la maladie de Parkinson change 
la vie d’une personne à jamais; un remède 
doit être trouvé sans attendre.
C’est pourquoi le Canada est reconnu comme étant un chef de file mondial pour 
ses nombreuses nouvelles initiatives à grande échelle de partage de données en 
neuroscience, en science ouverte et en intelligence artificielle. Le Réseau Parkinson 
Canadien Ouvert (RPCO) exploitera ces efforts et favorisera les collaborations 
multidisciplinaires entre les chercheurs sur la maladie de Parkinson au Canada.  
Les traitements susceptibles de transformer la vie peuvent se faire à un rythme 
beaucoup plus rapide grâce à l’appui de donateurs extraordinaires pour la mise en 
œuvre ces projets à grande échelle qui ne pourraient être réalisés dans un seul centre. 

Une fois la phase 1 terminée, les Canadiens d’un océan à l’autre peuvent participer, 
en toute confidentialité, à 8 sites dans 4 provinces, afin de résoudre activement les 
problèmes liés à la maladie de Parkinson. Les demandes peuvent être remplies en 
ligne et seront suivies d’une entrevue en personne. www.copn-rpco.ca

INVESTIR POUR L’AVENIR

JE FAIS APPEL À VOUS ET À LA COLLECTIVITÉ ÉLARGIE 
DANS L’ESPOIR QUE LE RPCO CONTRIBUERA À GAGNER LA 
BATAILLE CONTRE LA MALADIE DE PARKINSON. 
Oury Monchi, Ph. D. · directeur, Réseau Parkinson Canadien Ouvert

« En tant que parents (et maintenant 
grands-parents), notre plus grand souhait 
est de gagner la lutte contre cette 
maladie chronique et dégénérative afin 
que les générations suivantes parlent de 
la maladie de Parkinson comme d’une 
maladie curable. »
Linda Bérard, diagnostiquée en 2013,  
avec son partenaire Yves Lafortune

PARKINSON CANADA
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« La dépression et 
l’anxiété sont des 
symptômes courants 
des patients atteints 
de la maladie de 
Parkinson et peuvent 
être plus difficiles  
à reconnaitre. Les 
médecins devraient 
se sentir plus à  
l’aise de traiter la 
dépression et l’anxiété, 
car elles ont une 
incidence directe sur 
la qualité de vie des 
personnes atteintes 
de la maladie de 
Parkinson et de leurs 
proches aidants. »

Dr David Grimes
Neurologue spécialisé dans  
les troubles du mouvement
L’Hôpital d’Ottawa, Institut  
de recherche sur le cerveau  
de l’Université d’Ottawa, 
Ottawa ON

Les nouvelles Lignes directrices canadiennes sur la 
maladie de Parkinson, 2e édition, offrent des conseils 
pratiques sur la gestion de la maladie aux médecins, aux 
professionnels paramédicaux, aux personnes atteintes  
de la maladie de Parkinson et à leurs familles.INVESTIR POUR L’AVENIR

COMMUNICATION
n Il faut encourager les   
 personnes atteintes de la   
 maladie de Parkinson à   
 participer aux décisions   
 concernant leurs soins.

n La communication doit se   
 faire verbalement et par écrit.

n Les discussions devraient 
 viser un équilibre entre 
 la transmission de 
 renseignements factuels 
 et la promotion de   
 l’optimisme.

n Les familles et les proches 
 aidants doivent être 
 informés au sujet de la   
 maladie et des services de   
 soutien  disponibles.

DIAGNOSTIC ET 
PROGRESSION
n La maladie de Parkinson  
 devrait être soupçonnée  
 chez quiconque présente  
 des tremblements, de la  
 raideur,  de la lenteur, des  
 problèmes d'équilibre 
 et/ou des troubles de 
 la démarche.

n La TDM ou l’IRM cérébrales  
 ne devraient pas être  
 e�ectuées de routine 
 pour le diagnostic de la  
 maladie de Parkinson.

n Les patients (jeunes plus  
 particulièrement) qui  
 demandent à subir des tests  
 génétiques devraient être  
 vus par un spécialiste des  
 troubles du mouvement.

n Aucun traitement ne  
 permet  de ralentir   
 e�cacement ou d'arrêter 
 la dégénérescence  
 cérébrale  dans la   
 maladie de Parkinson.

CARACTÉRISTIQUES NON MOTRICES  
n La toxine botulinique de type A aide à maîtriser la sialorrhée. 

n Le traitement médicamenteux de l’hypotension repose entre  
 autres sur la midodrine, la �udrocortisone et la dompéridone.

n La prise en charge de la dépression doit être personnalisée en  
 fonction des traitements concomitants.

n La démence ne permet pas d’exclure un diagnostic de maladie  
 de Parkinson, même si elle apparaît tôt.

n Le trouble comportemental en sommeil paradoxal peut être   
 déjà présent avant le diagnostic de maladie de Parkinson.

SOINS PALLIATIFS
n Les besoins des personnes  
 atteintes de la maladie  
 de Parkinson en matière de  
 soins palliatifs doivent  
 être envisagés à tous les  
 stades de la maladie.

n Si le patient en fait la  
 demande, l’option de l’aide  
 médicale à mourir doit faire  
 l’objet d’une discussion.

TRAITEMENT
n La lévodopa est le médicament le 
 plus e�cace et peut être utilisé dès 
 les premiers stades de la maladie.

n L’adoption précoce d’un programme  
 d’exercices réguliers s’est révélée  
 béné�que.

n Les patients chez qui on a d'abord  
 envisagé un diagnostic potentiel de  
 maladie de Parkinson pourraient  
 béné�cier de l’essai d’un traitement  
 dopaminergique pour préciser le  
 diagnostic.

n Des troubles des habitudes et des  
 impulsions peuvent apparaître chez 
 les personnes atteintes de la maladie 
 de Parkinson traitées par agents 
 dopaminergiques, peu importe le 
 stade de la maladie, mais sont plus  
 fréquents chez ceux traitées par  
 agonistes dopaminergiques.

n La stimulation cérébrale profonde 
 et les perfusions de gel sont   
 désormais utilisées de routine pour  
 gérer les symptômes moteurs.

n Les traitements de réadaptation par 
 des professionnels qui connaissent  
 bien la maladie de Parkinson   
 peuvent aider les patients lorsqu’ils  
 reçoivent leur diagnostic et à tous  
 les stades de la maladie.

SOMMAIRE VISUEL DES RECOMMANDATIONS 
TIRÉES DE LA 2E ÉDITION DU GUIDE CANADIEN 
POUR LA MALADIE DE PARKINSON 

MALADIE DE 
PARKINSON

PARKINSON CANADA RAPPORT ANNUEL 2019

NOUVELLES RESSOURCES | 13



PARTENARIAT DE SOINS :  
GÉRER ENSEMBLE LA MALADIE DE PARKINSON

Le cours d’une vie change après un diagnostic 
de maladie de Parkinson. S’amorce alors un 
chapitre axé sur la collaboration en matière de 
soins qui se transforme en prestation de soins 
plus personnels, qui fait partie intégrante du 
tissu social de bien des cultures.

Partenariat de soins : Gérer ensemble la 
maladie de Parkinson, a été lancé en mai 2019 
au Sommet des partenaires de soins à Toronto. 
Nos remerciements à tous les généreux donateurs 
qui ont rendu possibles la production et la 
distribution de ce livre à plus de 5 000 personnes 
au Canada, dont à 150 aidants qui ont assisté au 
sommet. Il fournit des renseignements exacts  
et pratiques aux proches aidants, ainsi que  
des références à d’autres ressources qui sont 
précieuses pour faire face à la maladie de 
Parkinson. Pour beaucoup, il est devenu un  
outil de référence, car il comprend 7 fiches 
d’évaluation, des fiches-conseils et des récits 
inspirants sur la façon dont les personnes 
atteintes de la maladie de Parkinson gèrent  
la vie au quotidien. 

« Nous nous sommes rendu 
compte qu’il n’y avait pas 
suffisamment d’information pour 
soutenir les partenaires de soins », 
a déclaré Linda Redford, animatrice du 
groupe de soutien de Parkinson Canada et 
partenaire de soins de son mari, Don.

Video plays

78,100
Subscriptions

1,756

de

Gérer ensemble la maladie de Parkinson

Caregiver Manual fr.indd   1 2019-08-09   2:25 PM

Vous pouvez consulter ce livre et les feuilles de travail 
connexes en ligne à l’adresse suivante :  
https://www.parkinson.ca/fr/la-maladie/fr-caregiving/

Parkinson Canada : 4 773      Grande randonnée : 2 114

Parkinson Canada : 4 910      Grande randonnée : 5 445

l

f 78 100 
diffusions vidéo

1 756  
Abonnements

MOBILISATION DE LA COMMUNAUTÉ EN LIGNE
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AGIR à tempsMC UN PROGRAMME 
POUR LES PERSONNES ATTEINTES, 
LES PARTENAIRES DE SOINS ET LES 
PROFESSIONNELS DE LA SANTÉ
Bien que vous n’en ayez pas l’impression début, il existe de nombreux 
choix que vous pouvez faire pour gérer la maladie de Parkinson. C’est 
pourquoi divers outils AGIR à tempsMC ont été créés pour vous aider à 
gérer les symptômes de votre maladie et à comprendre et surveiller 
les divers traitements disponibles. Il comprend plus d’une douzaine de 
ressources.

Gérer ma maladie de Parkinson dans les établissements de soins 
de santé est un livret conçu pour aider les personnes atteintes de la 
maladie de Parkinson et leurs proches aidants à rester en sécurité et 
en santé dans les établissements de santé. La Carte d’alerte médicale 
à la maladie de Parkinson aide à informer les fournisseurs de soins de 
santé de vos médicaments et doit contenir tous les médicaments que 
vous prenez (y compris les médicaments en vente libre et les 
suppléments naturels). 

La fiche d’information 
Comment tirer le 
meilleur parti de 
votre visite chez le 
neurologueMC a été 
créée pour fournir des 
conseils pour établir 
une communication 
efficace avec les 
spécialistes.

Parkinson.ca 671 916 
Superwalk.ca 480 843 
Parkinsonpost.com 48 109 
L’Actualiteparkinson.com 36 396
ParkinsonClinicalGuidelines.ca 13 939 

OVER 4,000 DOWNLOADS

1,035 HCPs

completed online
learning modules

$1,274,382 
committed to 
support new research

26,916 
SUBSCRIBERS 

received our newsletters

OVER $27M INVESTED

528 RESEARCH
PROJECTS
FUNDED 

Since 1981

13,900 PEOPLE
attended education events

accessed 6 webinars
and 6 podcasts

1,878 PEOPLE

 46 
PRESENTATIONS
delivered to HCPs

24 
NEW PROJECTS FUNDED
for 2018-20 Cycle

helped 3,860 people 

123 PEER 
SUPPORT GROUPS 

9000
REQUESTS

for information answered

10X MORE 
FUNDING
FOR RESEARCH;

Your donations 
generated

that’s $2.33M!

5,968 
FOLLOWERS ON TWITTER

up 77% 
from 2016

2,954 LIKES 
ON FACEBOOK

up 65% 
from 2015

145% INCREASE

Number of views

83,000
of Parkinson’s Disease: An Introductory Guide

1 251 203 visites des sites Web

Title of Section  |  1

Gérer ma maladie  
de Parkinson dans  
les établissements  
de soins de santé

Comment tirer le meilleur parti de votre visite chez le neurologue

Les conseils ci-dessous vous aideront à tirer le meilleur parti de votre visite, favoriseront une bonne 
relation médecin-patient et amélioreront la communication.

♦ Faites-vous accompagner par votre conjoint, partenaire ou ami proche 
lors de votre rendez-vous puisqu’ils peuvent offrir une perspective 
différente et vous aider à vous souvenir des choses discutées.

♦ Apportez tous les outils de la trousse Agir à tempsMC qui pourraient 
faciliter la visite, tel le Mon navigateur MP.

♦ Arrivez à votre rendez-vous avec une liste de questions écrites pour 
lesquelles vous avez besoin de réponse. N’attendez pas que le  
médecin vous les pose.

♦ Planifiez vos communications et priorisez vos préoccupations.  
Assurez-vous de tout couvrir durant votre rendez-vous.

♦ Cela peut prendre des mois avant d’obtenir un rendez-vous avec  
des spécialistes. Soyez proactif. Si vous éprouvez des problèmes 
entre deux rendez-vous, informez votre médecin de famille (MF),  
qui pourrait communiquer cette information au spécialiste et recevoir 
des réponses qu’il pourra vous transmettre par la suite.

♦ Demandez des options et considérez d’autres traitements. Si vous 
éprouvez des problèmes avec un traitement, informez-en votre médecin.

♦ Signalez tous vos symptômes, réactions aux médicaments et change-
ments quelle que soit leur importance. Notez à quel moment le 
changement ou le symptôme a commencé, à quel moment il se produit, 
pendant combien de temps et s’il est ressenti de manière constante 
ou intermittente. Gardez votre document Résumé MP à jour. Racontez 
votre expérience avec confiance. Vous êtes l’expert sur vous!

♦ Informez votre médecin de la prise de tout supplément ou la participa-
tion à toute thérapie complémentaire. Celles-ci doivent être prises en 
compte dans le contexte de votre plan de soins complet.

♦ Assurez-vous de comprendre tout plan de traitement avant de quitter le 
bureau du médecin et ne craignez pas de demander des clarifications.

♦ Si, pour une raison quelconque, vous ne pouvez ou ne voulez pas 
suivre les conseils ou recommandations de votre médecin, informez-le. 
Il pourrait vous offrir des options qui vous permettraient de les suivre 
plus facilement.

♦ Rappelez-vous : Être poliment insistant n’est pas la même chose que 
d’être arrogant. Soyez ferme et clair et prenez des notes. Vous et 
votre famille devez veiller à vos propres intérêts. Vous le méritez!

4211, rue Yonge, bureau 316, Toronto ON M2P 2A9  |  1.800.565.3000
Parkinson.ca | parkinsonguideclinique.ca

Conseils pour une bonne communication
Qui? Communiquez avec la personne qui peut réellement vous aider.
Est-ce que cette situation serait mieux gérée par le service des urgences 
ou par Parkinson Canada?

Où? Faites savoir aux gens où et quand on peut vous joindre, en tout temps.

Pourquoi? Lorsque vous appelez votre médecin, spécialiste ou  
autre fournisseur de soins, communiquez clairement vos objectifs et  
vos attentes.

Quoi? Faites une liste de vos problèmes les plus urgents pour en  
discuter avec votre fournisseur de soins de santé.

Quand? Appelez aux heures opportunes. Si vous devez changer ou 
annuler un rendez-vous, assurez-vous de contacter le fournisseur de  
soins de santé au moins quelques heures avant le rendez-vous, dans la 
mesure du possible.

Comment? Un courriel en temps opportun peut être plus efficace  
qu’un appel. C’est un excellent registre d’informations partagées.

Alerte 
médicale

En cas d’urgence Cette carte appartient àInformation importante

J’ai la maladie de Parkinson 
et j’ai besoin de prendre 
mes médicaments à 
l’heure exacte.

Je vous prie de ne pas sup-
poser que je suis impoli, non 
coopératif, souffrant de trou-
bles cognitifs ou intoxiqué.

Je dois prendre mes  
médicaments à temps —  
en tout temps

Sinon, je peux éprouver  
des problèmes :
• d’élocution  • du mouvement
• cognitifs  • de comportement… et

Cela pourrait me prendre  
des heures, des jours ou des  
semaines pour récupérer

Je prends les médicaments 
énumérés au verso de cette  
carte aux intervalles indiqués  
(voir les médicaments contre- 
indiqués au verso de la carte)

Ne me donnez pas de nouveaux 
médicaments sans d’abord  
consulter un spécialiste

Nom :

Adresse :

Téléphone au domicile :

Téléphone cellulaire :

Téléphone au travail :

Nom :

Adresse :

Téléphone au domicile :

Téléphone cellulaire :

Téléphone au travail :

1.800.565.3000

1 756  
Abonnements
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Lorsque ces deux amis de longue date, Peter Istvan et David 
Newall, se sont réunis en 2011, nous n’aurions pas pu deviner qu’ils 
déclencheraient un mouvement cycliste qui donnerait lieu à la 
plus grande activité de collecte de fonds sur un seul site pour la 
maladie de Parkinson au Canada. Cette activité a permis de 
recueillir 1,7 million de dollars d’ici la fin de 2018, lorsque ses 
fondateurs ont décidé de passer le flambeau. 

En 2019, Jim Redmond et Krista Simonett ont pris appui sur cet 
héritage en déplaçant l’événement dans le comté de Prince Edward. 
Le sentiment et l’intention initiales du mouvement Pédaler pour 
lutter contre la maladie de Parkinson continueront d’être au cœur 
de cet événement, soit rassembler des cyclistes passionnés et 
étroitement liés afin de recueillir le plus d’argent possible pour 
donner aux Canadiens atteints de la maladie de Parkinson une vie 
meilleure, pendant que la recherche d’un remède se poursuit. Les 
événements, le paysage et les trajets peuvent sembler très différents 
entre 2018 et 2019, mais le sentiment d’appartenance à la 
communauté est resté.

Jim n’est pas le seul. Steve Iseman, qui lui aussi était animé d’une passion tout aussi vive, a reçu un 
diagnostic de forme précoce de la maladie de Parkinson en 2014 et, au fil du temps, a développé des 
limitations cognitives débilitantes qui ont fait en sorte qu’il lui était impossible de mener une vie 
professionnelle. Passionné de cyclisme, il a augmenté son niveau d’activité à mesure qu’il en apprenait 
davantage sur la maladie et sur l’importance de l’exercice intense. Souhaitant partager ce bienfait  
avec d’autres personnes, Steve a demandé le soutien de son ami et chef d’un groupe de soutien aux 
personnes atteintes de la forme précoce de la maladie de Parkinson de Toronto, Mike Loghrin, qui a mis 
à profit ses compétences organisationnelles pour faire avancer les choses, et un groupe de cyclistes 
rigides a rapidement été formé.

Ce groupe de personnes atteintes de la maladie de Parkinson, dont bon nombre n’avaient pas 
enfourché de bicyclette depuis des années, et qui présentent des symptômes moteurs qui les rendent 
moins mobiles, a fait preuve d’une détermination inébranlable afin de terminer ensemble le parcours 
de 40 km dans le comté de Prince Edward. Grâce au soutien mutuel et à la compassion de leaders 
comme Steve et Mike, ils prouvent ce que les recherches récentes confirment, à savoir que l’exercice  
est essentiel, surtout pour les personnes atteintes de la maladie de Parkinson. 

Les cyclistes rigides prévoient répéter cet événement annuel cette année et dans les années à  
venir. Une nouvelle promenade virtuelle « Aller jusqu’au bout » a également été lancée pour inciter  
les cyclistes de tous les coins du Canada à relever le même défi et à ressentir le même sentiment 
d’appartenance dans leur propre maison ou dans leur collectivité locale que les cyclistes qui participent 
à l’événement, et le nombre de promenades sur la route est en croissance partout au pays. 

Nous espérons que vous serez inspirés par ce que les cyclistes rigides ont accompli et nous vous  
invitons à vous joindre à eux. Vous trouverez des détails sur tous les événements à l’adresse suivante :  
www.pedalingforparkinsons.ca.

PÉDALER POUR LUTTER CONTRE LA MALADIE DE PARKINSON  

ET LES CYCLISTES RIGIDES

Jim Redmond (à gauche), source 
d’inspiration du nouveau programme 
Pédalez pour lutter contre la maladie 
de Parkinson créé en 2019
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LES AMBASSADEURS JETTENT LES BASES 
Il faut un mouvement pour créer un monde meilleur pour toutes  
les personnes atteintes de la maladie de Parkinson. Il faut d’abord 
comprendre ce qui est nécessaire, puis se concentrer sur les mesures qui 
seraient les plus efficaces pour soutenir notre communauté Parkinson. 

À l’automne 2019, un plan de lutte contre la maladie  
de Parkinson a été lancé à temps pour le début de la 
campagne électorale fédérale. Le plan comprenait  
des priorités pour améliorer l’accès aux soins pour les 
personnes atteintes de la maladie de Parkinson et  
les partenaires de soins et le financement du Réseau 
Parkinson Canadien Ouvert (RPCO), ainsi que des 
recommandations découlant des nouvelles Lignes 
directrices canadiennes sur la maladie de Parkinson. 
Plus de 200 ambassadeurs de la maladie de Parkinson, 
des personnes comme vous qui ont la passion et la 
volonté de faire une différence, ne disposaient que de 
cinq semaines avant le jour du scrutin du 21 octobre 
pour communiquer avec les candidats de leur 
circonscription et les informer des avantages du plan.

Afin de stimuler l’intérêt et de mieux faire connaitre les 
besoins en matière d’accès aux soins des personnes 
atteintes de la maladie de Parkinson, une pétition en 
ligne a été lancée dans laquelle on demandait au 
prochain premier ministre de réduire les temps 
d’attente pour l’obtention d’un diagnostic de maladie  
de Parkinson. La pétition a été signée par plus de 
2 000 personnes de partout au Canada et servira à 
appuyer les futures activités de promotion auprès du 
gouvernement fédéral. Elle a permis de donner un sens 

au travail des ambassadeurs et au cours de l’élection,  
les ambassadeurs ont communiqué avec plus de 
100 candidats pour faire connaitre le plan pour la 
maladie de Parkinson.

« En plus des médecins spécialistes, nous avons besoin 
de plus d’infirmières et d’un plus grand nombre 
d’orthophonistes, d’ergothérapeutes et de 
physiothérapeutes formés dans ce domaine, ainsi  
que de soins palliatifs appropriés pour les patients 
atteints de la maladie de Parkinson », a déclaré le 
Dr David Grimes, neurologue et auteur principal des 
Lignes directrices canadiennes sur la maladie de 
Parkinson. 

En partageant des histoires personnelles sur la façon 
dont la maladie de Parkinson les a touchés, les 
ambassadeurs ont sans aucun doute marqué les 
candidats, dont beaucoup sont maintenant en poste.

Le travail se poursuit, et nous continuerons plus que 
jamais à avoir besoin de vous et de votre voix lorsque  
la collaboration avec le gouvernement au sujet du  
plan débutera.

Écrivez à l’adresse suivante : advocacy@parkinson.ca
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MON MONDE S’EST EFFONDRÉ
Hélène Deutsch

« Je souffre de la maladie de Parkinson. Je suis âgée de 59 ans 
et je ne m’attendais pas du tout à une telle nouvelle. Il n’y  
a pas si longtemps, j’étais infirmière autorisée. Je donnais  
des soins à domicile auprès d’un organisme de santé de  
ma région. »

PRENEZ LE LARGE… 
Steve Van Vlaenderen, personne atteinte 

En 2010, Steve Van Vlaenderen a réalisé son rêve de toute une vie qui 
était d’acheter un voilier. Un an plus tard, Steve recevait un diagnostic 
de maladie de Parkinson qu’il l’a dévasté. Les médecins lui disent 
alors que faire de la voile n’est pas une bonne idée en raison de la 
perte d’équilibre et d’autres problèmes découlant de la maladie. Son 
diagnostic lui donne un sentiment de privation et le met en colère.  
Il se sent vaincu.

« Je ressens une sensation 
d’euphorie. Naviguer sur les 
Grands Lacs, ça donne un 
sentiment de paix », dit Steve.
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PEINDRE – RÊVER
Susan Bucovetsky, artiste, 
personne atteinte

La scène hivernale peinte à 
l’huile par Susan Bucovetsky 
illustre son mari et sa 
petite-fille se promenant 
après une chute de neige 
dans les Laurentides, une 
région du Québec. Cette 
peinture a été reproduite 
sur une carte de souhaits envoyée aux donateurs de Parkinson 
Canada pour les remercier tout spécialement de leur soutien 
continu en vue d’aider les personnes atteintes de la maladie de 
Parkinson à mordre dans la vie. Susan se passionne encore 
maintenant pour la peinture, une grande source d’évasion qui  
lui offre toute la liberté de s’exprimer.

Visitez le site 
lactualiteparkinson.com et 
abonnez-vous pour accéder 
à tous les articles comme 
ceux-ci dans votre boîte de 
réception chaque mois.
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Le Comité des politiques de recherche (CPR) et le Conseil consultatif scientifique (CCS) sont 
deux comités bénévoles distincts. Le président du CCS siège également au CPR pour 
assurer la continuité. 

CONSEIL CONSULTATIF SCIENTIFIQUE 

Le Conseil consultatif scientifique (CCS) est un groupe d’experts bénévoles qui examine les 
demandes de financement afin de déterminer leur niveau d’excellence scientifique et leur 
pertinence pour la lutte contre la maladie de Parkinson et qui prend des décisions 
objectives de la meilleure qualité possible.

Dr Ron Postuma, président, Université McGill
Dre Silke Appel-Cresswell,  
 Université de la Colombie-Britannique
Dr Frédéric Calon, Université Laval
Dr Robert Chen, Université de Toronto
Dr Bin Hu, Université de Calgary
Dre Lorraine Kalia, Université de Toronto
Dr Wayne Martin, Université de l’Alberta
Dr Mario Masellis, Université de Toronto
Dr Abid Oueslati, Université Laval

Dre Caroline Paquette, Université McGill
Dre Tamara Pringsheim, Université de Calgary
Dre Ekaterina Rogaeva, Université de Toronto
Dr Abbas Sadikot, Université McGill
Dr Antonio Strafella,  
 Réseau universitaire de santé
Dr Louis-Eric Trudeau, Université de Montréal
Dr Jean-François Trempe, Université McGill
Dr Joel Watts, Université de Toronto 

COMITÉ DES POLITIQUES DE RECHERCHE 

Le Comité des politiques de recherche (CPR) formule des recommandations d’affectation 
de fonds à l’intention du conseil d’administration de Parkinson Canada. Le CPR guide 
également le conseil pour établir des politiques sur les moyens les plus efficaces de 
promouvoir la recherche ciblant les causes et le traitement de la maladie de Parkinson, 
ainsi que le remède éventuel à la maladie.

Dr Martin McKeown, Ph. D., président, Recherche sur la maladie de Parkinson,  
 Université de la Colombie-Britannique 
Dr Ron Postuma, président du CCS; Université McGill
Dre Wendy Horbay, vice-présidente
Dr Daniel Lévesque, Université de Montréal
Dre Julie Nantel, Université d’Ottawa
Dre Angela Roberts, Institut de recherche en santé Lawson 
M. John Parkhurst, défenseur des patients

CONSEIL D’ADMINISTRATION DE PARKINSON CANADA 

DIRIGEANTS
Marlin Stangeland, président
Veeral Khatri, vice-président
Karen Lee, secrétaire**
 
** Sans droit de vote

DIRECTEURS
Lindsay Abbey 
Julie Cafley 
Laura Edgar 
Daphne FitzGerald 
Margaret Hanlon-Bell 
Dr. Wendy Horbay

 

Nancy MacCready-Williams 
Michael Zegers 
Sprague Plato 
Michael Rothe 
Judi Richardson 
Dr Antonio Strafella
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LA MALADIE DE PARKINSON 
DÉTRUIT DES VIES. 
Elle cause énormément de douleur aux personnes 
atteintes de la maladie de Parkinson et aux personnes 
qui les aiment. Des gens comme vous. Le nombre  
de personnes atteintes de la maladie de Parkinson 
augmente rapidement. Afin d’éradiquer la maladie de 
Parkinson, il est essentiel d’augmenter le financement 
des chercheurs qui travaillent sans relâche pour trouver 
de nouveaux traitements et un remède. Bien que cette 
recherche nous rapproche du jour où un remède sera 
trouvé, vos dons aideront également les personnes 
atteintes de la maladie de Parkinson en ce moment. 

Allez-vous vous joindre à cette lutte aujourd’hui?

4211, RUE YONGE, BUREAU 316, TORONTO (ONTARIO) M2P 2A9 ❙ 1-800-565-3000
PARKINSON.CA ❙ PARKINSONGUIDECLINIQUE.CA

fPARKINSONCANADA l@PARKINSONCANADA l@SUPERWALK
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Nous tenons à souligner la générosité de tous les donateurs et bénévoles 
extraordinaires, bienveillants et compatissants comme vous, sans qui aucun 
des travaux mis en évidence dans le rapport annuel ne serait possible.


