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MESSAGE DE LA PRESIDENTE

Message de la présidente - Judi Richardson

A titre de membres de votre conseil d’adminis-
tration, nous visons l'excellence au moyen de la
gouvernance, qui englobe la surveillance des
finances et des risques, la surveillance des talents
et de la culture, ainsi que l'orientation stratégique
et le suivi du rendement. Parallelement, nous
adoptons des idées audacieuses et des solutions
originales qui permettent la croissance grace aux
collaborations. Cela prend parfois du courage et
exige de mettre fin a la fagon dont nous nous
sommes comportés par le passé. A d’autres
moments, il faut s'’engager a maintenir le cap
et a tirer parti de I’héritage que nos précieux
donateurs nous ont laissé au cours des quelque
50 derniéres années. Le plus évident, c'est que
Nnous ne pouvons pas maintenir le cap seuls.

Au cours de la derniére année, deux de nos
valeurs fondamentales ont été prioritaires pour
'organisme :

 L'AUDACE, en adoptant de nouvelles idées
et en agissant avec assurance;

« LA COLLABORATION, en coopérant avec
tous les intervenants afin de multiplier
le nombre de nos réalisations.

La direction de Parkinson Canada a engagé des
conversations sérieuses avec plusieurs acteurs qui
se sont associés a I'organisme pour réaliser ses
ressources uniques, comme les Lignes directrices
canadiennes sur la maladie de Parkinson. Des
outils comme les Lignes directrices facilitent les
contacts avec les organismes aux vues similaires.
Nous croyons que les partenariats ouvriront la
voie a de nouvelles initiatives et nous permettront
d’élargir notre portée dés aujourd’hui. Toutes
Nnos conversations tournent autour d'un seul
objectif : améliorer la vie des Canadiens touchés
par la maladie de Parkinson pendant que nous
faisons progresser les soins et les traitements et
gue nous cherchons un remede.

Aujourd’hui plus que jamais, nous montrons la voie,
établissant un plan pour mieux servir nos collectivités
des aujourd’hui et pour accroitre la sensibilisation
et les ressources en prévision de demain.

Pour qu’un jour la maladie de Parkinson soit
chose du passé, il faut une mise en commun

de la recherche, et la recherche nécessite des
fonds. Il y a deux ans, Joyce Gordon, directrice
générale, faisait part de sa vision d'un réseau
pancanadien de recherche dont les résultats
seraient regroupés dans une seule banque de
données. Parkinson Canada joue un rble unique
en assurant un lien entre tous les contributeurs et
en veillant & ce que cette initiative remarquable
prenne de 'ampleur. Le Conseil a appuyé un
investissement trés important dans cette initiative,
sachant I'effet qu'il pourrait avoir sur de nombreux

Pour gu’un jour la maladie de Parkinson
soit chose du passé, il faut une mise en
commun de la recherche, et la recherche
nécessite des fonds.

intervenants. En 2018, le Réseau Parkinson
Canadien Ouvert (RPCO) a été créé. Le RPCO
tirera parti des partenariats avec le gouvernement,
les bailleurs de fonds et les milieux scientifiques,
nous assurant ainsi d'atteindre des objectifs plus
ambitieux que nous ne le pourrions individuelle-
ment. Lancé grace au capital de démarrage
fourni par la Fondation Brain Canada et Parkinson
Canada, ce projet réalisé par tranches nécessite un
financement a long terme, année aprés année.
Cela permettra de maintenir le rythme de la
recherche nécessaire pour aider le nombre
croissant de Canadiens atteints de la maladie

de Parkinson. Tous ceux qui donnent des
échantillons biomédicaux et participent a des
essais cliniques ouvriront la voie a de nouvelles
découvertes a un rythme accéléré. Nous sommes
heureux de constater gu’un lancement officiel
aura lieu a Calgary le 2 octobre 2019.
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MESSAGE DE LA DIRECTRICE GENERALE

En 2018, reconnaissant la nécessité de faire
preuve d’audace et de changer notre modele de
gestion pour avoir une plus grande incidence et
assurer le succes de Parkinson Canada a long
terme, le conseil d'administration a mis sur pied un
groupe de travail. Grace a des services bénévoles
externes et sans but lucratif a bas colGt et ala
participation de notre conseil d’administration,
de notre équipe de gestion et de la communauté
Parkinson, nous avons fait quelques premiers
pas stimulants. Certaines idées novatrices ont
émergé alors que nous tentons de trouver de
nouveaux moyens de générer les fonds nécessaires
pour continuer d'assumer notre réle de chef de file
en matiere de défense des intéréts, d'éducation,
de soutien et d'établissement de liens. Il faut du
courage, mais c'est nécessaire et stimulant!

J'anticipe avec plaisir I'évolution de Parkinson
Canada, définissant les mesures que nous
prendrons en 2019 et dans les années a venir
pour fagonner une organisation qui répond aux
besoins changeants de la communauté Parkinson
et ouvre la voie a de plus grandes découvertes.

Mon expérience au sein de Parkinson Canada
d’'un océan a l'autre a été gratifiante et je remer-
cie mes collegues du conseil d'administration
pour leur sagacité. Je tiens également a remer-
cier tous ceux d'entre vous qui partagent mon
engagement envers notre cause : donateurs,

EN COUVERTURE

« Je suis heureuse de constater que les gens aiment
mes ceuvres et mes coups de pinceau fantaisistes.
La peinture est devenue une forme d’expression
thérapeutique et un moyen de fuir les symptomes
de la maladie de Parkinson depuis mon diagnostic
en 2004. Je sais que l'on peut maintenir un
équilibre dans la vie, méme lorsqu’on doit faire
face aux défis et aux changements associés a une
maladie neurodégénérative. »

Sheri Ostrynski, Halifax, N.-E.

bénévoles, chercheurs, partisans et personnel
— vous rendez notre vision réalisable. Et vous
nous permettez de tenir notre promesse d’espoir.

Message de la directrice générale - Joyce Gordon

Nos efforts de collecte de fonds continuent

de produire d’excellents résultats, et le travail
important que nous accomplissons pour aider
des milliers de Canadiens atteints de la maladie
de Parkinson a I'échelle du pays ne serait pas
possible sans nos généreux donateurs. Votre
soutien nous a permis de dépasser la barre

des revenus de 10 millions de dollars.

En cette troisieme année de fonctionnement
sous le nom de Parkinson Canada, nous
continuons de concrétiser la vision audacieuse
établie par notre conseil d’administration.

Nous avons poursuivi notre transition en vue de
devenir une organisation efficace et efficiente
qui augmente et renforce ses liens avec les
personnes atteintes de la maladie de Parkinson et
leurs collectivités. Recherche et ressources sont
synonymes d’espoir pour les 100000 Canadiens
et plus atteints de la maladie de Parkinson.
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MESSAGE DE LA DIRECTRICE GENERALE

On s’attend a ce que ce nombre double d'ici 2035.
Nous multiplions nos efforts pour contribuer a
trouver des traitements, a trouver un reméde

et a améliorer la qualité de vie des personnes
atteintes de la maladie de Parkinson.

Nous élargissons le Programme de recherche
de Parkinson Canada pour faire une différence
encore plus marquée dans la communauté
Parkinson. Parkinson Canada a annonce le
financement du Réseau Parkinson Canadien
Ouvert (RPCO), la premiére collaboration de
cette envergure pour lutter contre la maladie de
Parkinson au Canada. Les chercheurs de divers
établissements dans I'ensemble des provinces
accéléreront les découvertes, lesquelles méneront
aun remede.

En avril 2018, Parkinson Canada s’est joint a la
Parkinson’s Foundation (E.-U.) et a la Movement
Disorders Society a Vancouver (C.-B.) pour
I'’événement Allied Team Training for Parkinson’sMC,
un événement destiné aux professionnels de la
santé. L'accent portait sur la fagon de soutenir
une personne atteinte de la maladie de Parkinson
et de faire participer ses partenaires de soins a
'autogestion. L'activité Hope on Display (Vitrine
sur l'espoir) de Parkinson Canada mettait en
valeur des personnes atteintes de la maladie de
Parkinson et leurs partenaires de soins qui ne
laissent pas la maladie définir qui ils sont ni limiter
leur énergie et le regard qu'ils portent sur la vie.

Toujours en avril, Parkinson Canada, en parte-
nariat avec la Fondation Davis Phinney et
d’autres organismes, a réuni la communauté
Parkinson a Winnipeg (Manitoba), pour le
Victory SummitM™P, une journée d’'information
marquée par l'inspiration. Inscrivez la date

du prochain arrét canadien de la tournée : le
samedi 5 octobre 2019, au Centre des congres
et des événements d'Ottawa.

En 2018, la mise au point de la deuxiéme édition
des Lignes directrices canadiennes sur la
maladie de Parkinson s’est poursuivie en vue
d’'une publication en 2019. Les Lignes directrices
visent a améliorer les normes de soins pour tous
les Canadiens atteints de la maladie de Parkinson
en s'appuyant sur les meilleures données
probantes publiées, le consensus des experts

et des conseils cliniques pratiques.

Nos efforts sur la Colline du Parlement et le
nombre croissant d’ambassadeurs continuent
d’entrainer des changements dans les politiques
relatives a I'acces au traitement de la maladie
de Parkinson.

Nous sommes fiers de I'accréditation continue
de Parkinson Canada au programme de
normes d'lmagine Canada, aux cotés de
seulement quelque 300 organismes en regle.

J'aimerais remercier Judi Richardson, présidente
du conseil d'administration, pour son leadership
pendant son mandat de deux ans. Ce fut un
plaisir de travailler avec une membre du conseil
d’administration aussi passionnée, dévouée

et engagée.

Je tiens a exprimer ma gratitude a chacun
d’entre vous, donateurs, partenaires, bénévoles,
chercheurs et professionnels de la santé, qui
aident les personnes touchées par la maladie de
Parkinson a profiter de leur vie du mieux qu’'elles
le peuvent. Un merci spécial au personnel de
Parkinson Canada qui incarne chaque jour notre
mission d'offrir aide et espoir a tous les Canadiens
atteints de la maladie de Parkinson.

e ———

177 parkinson Canadta

Parkinson'’s
s pvervthing

b Parkinson Canadg

Parkinson.ca
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ETATS FINANCIERS

Etat de la situation financiére au s decembre

2018 2017

Actif a court terme

Trésorerie 412341 $ 457 190 $
Placements a court terme 2923 766 2929 650
Créances 606 815 502 001
Charges payées d'avance et autres actifs 198 856 152 638

4141778 4 041 479
Placements 6 184 581 6 262 745
Immobilisations et matériel 511 240 102 403
Total de I'actif 10837599 $ 10 406 627 $
Passif
Créditurs et charges a payer 973 851 697 011
Apports reportés et contributions de recherche reportées 281 441 230515

1 255 292 927 526
Actif net
Non affecté 2165818 8 905 536
Réserve de fonctionnement 5056 318
Réserve du Réseau Parkinson Canadien Ouvert 1 000 000
Réserve de recherche 618 931 241 162
Investi dans I'immobilier et 'equipement 511 240 102 403
Fonds de dotation 230 000 230 000

9 582 307 9479 101
Total du passif et de I'actif net 10837599 $ 10 406 627 $

2% ‘ 193 267 $ Gouvernance
3% . 344 181 $ Défense des intéréts

UT I L I SAT I O N 8 % 841740 $ Développement communautaire
D ES 16 % 1619 506 $ Recherche

R ESSO U RC ES 16 % . 1680 478 $ Opérations et administration

26 % ‘ 2 620 501 $ Education et services

29 % . 2998 072 $ Collecte de fonds
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ETATS FINANCIERS

Résultats

Pour les douze mois termonés le 31 deécembre 2018 et 2017

2018 2017

Produits
Dons de particuliers 3406 097 $ 3334326%
Evénements 2963673 3039 090
Dons d’entreprise 1538 698 1311 310
Dons planifiés 2287 338 1198 062
Revenus (perte) de placement (49 146) 378 031
Contribution du Fonds de recherche

Charles Playfair et Dora Burke Playfair 901 34 400
Autres 253 390 247 596
Revenus totaux 10 400 951 9 542 815
Charges
Recherche, défense d'intéréts, éducation et services de soutien 5425 928 5 065 266
Collecte de fonds 2998072 3057936
Opérations et administration 1873745 2125716
Charges totaux 10 297 745 10 248 918
(Insuffisance) Excédent des recettes sur les charges 103 206 $ (706 103)$
REVENUE EXPENSES EXCESS REVENUE
$10,400,951 $10,297,745 $103,206

1% . (49 146 $) Revenus (perte) de placement
2% ‘ 253 390 $ Autres revenus
SOURCES 15 % 1538 698 $ Dons d’entreprises
D E R EVE N U S 22 % 2288 239 $ Dons planifiés

28 % . 2 963 673 $ Evénements

32 % ‘ 3406 097 $ Dons de particuliers
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GRANDE RANDONNEE DE PARKINSON CANADA

Grande Randonnée 2018 de Parkinson Canada

Héros et espoir

LA GRANDE

RANDONNEE

PARKINSON
CANADA

Des collectivités de partout au Canada se sont
réunies en septembre 2018 pour appuyer les
personnes atteintes de la maladie de Parkinson
et contribuer a la recherche d'un remede.

Plus de 10000 participants, dont plus de 4800
marcheurs, se sont réunis pour recueillir 2,3
millions de dollars. Les personnes atteintes de

la maladie de Parkinson étaient accompagnées
de membres de leur famille et d’amis, de profes-
sionnels de la santé, de bénévoles dévoués et de
chercheurs de partout au pays. Les participants
et les partisans ont recueilli plus de 40 millions
de dollars depuis la création de cet événement.

«Nous remercions tous les participants de la
Grande Randonnée qui continuent de faire
connaitre la maladie de Parkinson, de donner
de I'espoir et de recueillir des fonds pour la
cause», dit Joyce Gordon, directrice générale,
Parkinson Canada. «Pour les personnes atteintes
de la maladie de Parkinson, leurs aidants et les
professionnels de la santé, le temps n’'est plus

a l'attente d'un remeéde. »

FAITS DE LA GRANDE RANDONNEE

2 35 millions $ recueillis

La maladie de Parkinson touche plus de 100000
Canadiens, un nombre qui devrait augmenter
considérablement au cours des prochaines
années, puisque 25 Canadiens sont diagnostiqués
chaque jour. Un soutien constant est nécessaire
pour financer la recherche qui vise a trouver de
meilleurs traitements et un remeéde. Depuis 1981,
grace a la générosité de donateurs, y compris les
partisans de la Grande Randonnée, Parkinson
Canada a investi prés de 29 millions de dollars
dans 552 projets de recherche. La Grande
Randonnée Parkinson est I'un des moyens dont
disposent les donateurs pour susciter I'espoir

et créer un monde sans maladie de Parkinson.

Parkinson Canada exprime sa gratitude aux
héros qui nous inspirent partout au pays et qui
affichent la résilience et la force d’esprit «quoi
qu’il arrive » dans leur vie quotidienne. Un prix
national est remis chaque année pour célébrer
les héros qui nous inspirent et dont I'espoir
extraordinaire avive la Grande Randonnée dans
les collectivités du pays.

Joyce Gordon est heureuse d’'annoncer que
I'héroine nationale de 2018 est Pat Evans, de
Portland (Ontario). «Pat joue un réle important
dans notre communauté. Sa passion et son
dévouement illustrent I'esprit des personnes
atteintes de la maladie de Parkinson. Chaque
jour, elles surmontent les obstacles et mordent
dans la vie, quoi qu’il arrive. Je suis heureuse de
décerner a Pat le titre d’héroine nationale de la
Grande Randonnée Parkinson Canada. C'est
grace a ces champions que nous pouvons
accomplir notre travail. »

Depuis son diagnostic, il y a 12 ans, Pat a rencontré
de nombreuses personnes atteintes de la
maladie de Parkinson et leurs proches aidants
qui ont fait face a leur «nouvelle réalité » avec
courage et détermination.

«Ce sont eux, les vrais héros. »

+ En Colombie-Britannique, le fonctionnement de la
Grande Randonnée Parkinson est assuré par Parkinson
Colombie-Britannique, sous licence.

10 000

PARTICIPANTS
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ANDE RANDONNEE 2018

LFaites la connaissance
de Pat Evans,

notre héroine nationale de la Grande Ra"onnée Parkinson 2018

Dans toutes les collectivités du Canada, il y a des personnes atteintes

de la maladie de Parkinson ou touchées par la maladie dont I'héroisme
quotidien est un exemple pour les autres. Depuis 2016, nous organisons
notre campagne «Des héros qui nous inspirent, un espoir extraordinaire »
pour souligner cet héroisme.

L’héroine nationale de la Grande Randonnée 2018 est Pat Evans, de Portland (Ontario). Elle a recu
son diagnostic de maladie de Parkinson il y a 12 ans par son spécialiste des troubles du mouvement
qui lui a annoncé, tout bonnement «Vous avez la maladie de Parkinson». Jusqu’a ce jour, Pat avait
porté plusieurs chapeaux : travailleuse sociale, mére, épouse, activiste, adjointe de circonscription,
amie et bénévole.

Pat a appris a gérer son diagnostic avec la méme énergie et le méme engagement qu’elle accorde
a tous ces roles. Recueillir les faits, ne pas faire de compromis. Faire bouger les choses, quoi qu'il
arrive. Grace a une équipe médicale compétente, a des choix de vie sains, a un mari solidaire et a
un programme d’exercice résolu, Pat Evans défie la maladie de Parkinson a chaque étape.

«J'ai toujours cru qu’'une personne peut changer les choses, mais ce qui m’a permis de tenir, ce sont
ceux et celles qui font face a beaucoup plus de défis que moi avec beaucoup de grace», assure Pat.

- d - Moyenne
4 845 20 de 487.87 $

marcheurs inscrits : 80 collectivités

recueillis par solliciteur
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PROGRAMME DE RECHERCHE DE PARKINSON CANADA

FINANCEMENT DE LA RECHERCHE

Le Programme de recherche de Parkinson Canada est
rendu possible grace au soutien financier de personnes,
d’entreprises et de fondations. Il est financé par
Parkinson Canada, ses partenaires régionaux et ses
partenaires de recherche de partout au pays.

® © 0 0 0 0 0 0 000000000000 00000 0000000000000 000000000000000o0

Ziv Gan-Or

Bourse pour nouveaux chercheurs

Financée en partenariat avec Pedaling for Parkinson'’s en
I'’honneur du D" John Newall - 90000 $ sur deux ans

Ziv Gan-Or était étudiant au doctorat en médecine a I'Université
de Tel-Aviv lorsgqu’il a été confronté a un trouble du sommeil
inhabituel qui a piqué sa curiosité. La plupart des personnes
atteintes de cette affection connue sous le nom de trouble du
comportement en sommeil paradoxal (TCSP) développent
d’autres affections. Gan-Or étudie le lien possible entre le TCSP
et la maladie de Parkinson.

® © 0 0 0 0 0 0 000000000000 00000 0000000000000 000000000000000o0

Nguyen-Vi Mohamed
Chercheuse postdoctorale a I'Université McGill,

bourse de recherche fondamentale
Financée en partenariat avec le Fonds de recherche du
Québec-Santé - 50000 $ sur deux ans

Pour analyser des caractéristiques biochimiques spécifiques
du cerveau, Nguyen-Vi Mohamed, chercheuse postdoctorale
a I'Université McGill, utilise un modéle composé de cellules
cérébrales qu'elle a fait croitre dans son laboratoire. Ces
«minicerveaux» reproduisent la structure du mésencéphale
humain et présentent les fonctions complexes responsables
du fonctionnement de cet organe — ou, dans le cas d’'une
maladie neurodégénérative comme la maladie de Parkinson
— de l'arrét lent de son fonctionnement.

® © 0 0 0 0 0 0 000000000000 00000 0000000000000 000000000000000o0

Dre Sarah Lidstone

Réseau universitaire de santé, bourse de recherche clinique
Financée par Pedaling for Parkinson’s en I'honneur du
D' Peter George Morse - $50,000 over 1 year

La D Sarah Lidstone, neurologue, étudie la maladie de Parkin-
son depuis 18 ans, notamment a titre de chercheuse avant
d’'obtenir son dipldme en médecine. Durant son stage, la Dre
Lidstone entend apprendre de son superviseur, le Dr Anthony
Lang, comment mettre sur pied une clinique prospere. Elle
espere ajouter des outils technologiques novateurs pour pren-
dre soin des personnes atteintes de la maladie de Parkinson
dans tous les aspects de leur vie.
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Bourses de
recherche

2018

Parkinson Canada et ses parte-
naires sont fiers de soutenir 24
nouvelles subventions, bourses
de recherche et bourses
d’études depuis septembre 2018.

Prises ensemble, elles représen-
tent la somme globale de
1274382 dollars destinée au
financement de nouveaux
projets de recherche au Canada
au cours des deux prochaines
années. En incluant les 11
bourses de recherche qui en
sont a leur deuxiéme année

et les 24 nouveaux projets, le
Programme de recherche de
Parkinson Canada s'est engagé
ainvestir 1619382 $.

Les nouvelles bourses sont
réparties comme suit :

bourses pour

projet pilote

bourses d’études
supérieures

bourses pour nouveaux
chercheurs

bourses de recherche
fondamentale

bourse clinique en trou
bles du mouvement

bourse de recherche
clinique



NOUVELLES RESSOURCES

La maladie de Parkinson et la conduite automobile

La maladie de Parkinson touche de nombreux aspects de la vie quotidienne,

y compris les activités que nous faisons de fagcon automatique. La conduite
automobile étant une activité complexe qui exige une attention physique,
mentale et émotionnelle, la capacité de conduire de fagcon sécuritaire peut étre
altérée de diverses facons et a divers stades de la maladie. La maladie de
Parkinson peut avoir des répercussions sur la conduite automobile en altérant
la lucidité, la concentration et la capacité d’accomplir plusieurs taches simul-
tanément. La lenteur des mouvements peut avoir des répercussions sur le

temps de réaction. La détérioration de la perception visuelle peut nuire a la —

capacité de juger les distances entre les autres voitures. Ce livret a été créé A

pour aider les personnes atteintes de la maladie de Parkinson a évaluer leur exemplaires
capacité de conduire, a améeliorer leurs habiletés au volant et a envisager 3 605 distribués

d’autres options de transport.

. B A I'gise : Guide sur I'amélioration de I'accessibilité
' en milieu de travail et dans les transports pour
ﬂ les personnes ayant une déficience invisible

Les personnes ayant une déficience invisible font face a de nombreux obstacles dans leur vie
quotidienne. Ces personnes n'utilisent pas de canne ou d’appareil fonctionnel visible et semblent
n'avoir aucun probléme de santé. Bien que la déficience pose un défi pour la personne qui en est
atteinte, la réalité de la déficience peut étre difficile a reconnaitre pour les autres. Parkinson Canada
acréé le livret «A l'aise » pour expliquer quelle est la meilleure facon d’éliminer les obstacles en milieu
de travail et dans les réseaux de transport en commun. Ce livret a été partiellement financé par une
subvention du Programme InterActions pour le changement avec le soutien du gouvernement
de I'’Ontario. Ce document peut étre adapté pour étre utilisé dans d’'autres provinces.

Ao R AGIR
Ce n'est pas parce qu'une personne recoit un diagnostic de maladie de Q

Parkinson que sa qualité de vie diminuera au rythme de I'évolution de la a temps
maladie. Bien que ca puisse ne pas étre évident au début, il y a de nom-

breuses facons de gérer la maladie. Parkinson Canada a créé AGIR a tempsMC, une variété d'outils
pour gérer les symptomes de la maladie et comprendre et surveiller les divers traitements offerts.
La campagne comprend ce qui suit : Gérer ma maladie de Parkinson dans les établissements de
soins de santé, un livret congu pour aider les personnes atteintes de la maladie de Parkinson et leurs
aidants a gérer la maladie dans divers établissements de soins de santé; la Carte d’alerte médicale
a la maladie de ParkinsonMC indique aux fournisseurs de soins de santé les médicaments que vous
prenez et devrait contenir tous les médicaments que vous prenez (y compris les médicaments en
vente libre et les suppléments naturels); et Parkinson Canada a créé la fiche d’'information Tirer

le meilleur parti de ma visite chez le neurologueMC, qui donne des conseils pour une bonne
communication avec les spécialistes.

PLUS DE
4 000 TELECHARGEMENTS

de La maladie de Parkinson : un guide d’introduction

852 570 personnes 1

3 ont consulté Parkinson.ca
Une augmentation de 249 %

© © 0 0 00 0000000000000 00000000000000 000 00

Nombre de vues UNE
8 3 O O AUGMENTATION
DE 145 %

Parkinsonguideclinique.ca 33 020
Parkinsonpost.com 42 383
Lactualiteparkinson.com 38 387
Granderandonneeparkinson.ca 480 843

ee 00 000000000000 00
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AU CANADA

Faits saillants dans les collectivités en 2018
QUEBEC

L'événement Rudy’s Run a été créé pour sensibiliser la communauté de Pointe-Claire, au Québec,
a la maladie de Parkinson et pour recueillir des fonds pour la recherche. En 'honneur de Rudy
Erfle, la famille a organisé 'événement «Rudy’s Run for Parkinson» et a recueilli plus de 60000
$! Deux cents personnes ont profité d’'un spectacle musical et d’'un barbecue. Le succés de
I'événement Rudy’s Run a été tel qu'il deviendra annuel.

Sur larive sud de Montréal, au Québec, des membres de la communauté asiatique se sont réunis au
Centre Sino-Québec pour entendre l'infirmiere Hélene Deutsch parler de son expérience personnelle
avec la maladie de Parkinson. Ce n’était pas un rassemblement ordinaire. L'auditoire ne parlait pas
'anglais et la discussion a été interprétée simultanément en mandarin et en cantonais.

SASKATCHEWAN

Janice Boucher de Prince Albert, en Saskatchewan, est un exemple de personne qui a poursuivi sa
passion apres avoir recu un diagnostic de la maladie de Parkinson. Elle a surmonté des problemes
associés a la perte de force dans les jambes, a dG réapprendre I'équitation, puis a remporté deux
meédailles d’'or aux championnats du monde de parareining de 2017... Elle continue a faire de la
compeétition aujourd’hui. Janice et sa fille ont créé un groupe de soutien et sa confiance en elle-méme
a inspiré un grand nombre de personnes dans sa communauté, en Saskatchewan et dans le monde.

ONTARIO

Parkinson Canada a organisé un événement éducatif novateur appelé «Build Your Healthcare
Team» & I'hopital de Smith Falls, en utilisant I'Ontario Telemedicine Network (OTN). L'événement
virtuel était accessible gratuitement. Une séance était consacrée au grand public et une autre aux
professionnels de la santé. Plus de 130 participants ont pu interagir avec des conférenciers et poser
des questions a la Ofin de chaque séance dans I'un ou l'autre des neuf centres ou ils se trouvaient.
Pedaling for Parkinson’s a vu le jour & Parry Sound, en Ontario, en 2011, lorsque deux amis, Peter
Istvan et David Newall, les fondateurs, se sont engagés a soutenir la recherche sur la maladie de
Parkinson apreés que le pére de David ait recu son diagnostic. Le premier événement comptait 20
cyclistes, des personnes atteintes de la maladie de Parkinson, leurs partenaires de soins, des fournisseurs
de soins de santé et des bénévoles. Cette premiére année, ils ont recueilli 18000 $. La derniére
randonnée, en 2018, qui comptait plus de 350 cyclistes, a permis de recueillir 700000 $, ce qui
porte le total cumulatif & 1,7 million de dollars. Deux nouveaux bénévoles (Jim Redmond et Krista
Simonett) se sont portés volontaires en 2018 pour poursuivre I'événement, qui aura lieu dans le
comté de Prince Edward, en Ontario, du 12 au 14 juillet 2019

Aide et espoir Téléphone 3 237 Courriel 2 112 Web 393

Service d'information et d'aiguillage En personne 291 Courrier 86

© © ¢ 0 0 0000 0000000000 0000000000 0000000000000 000000000000 0000000000000 0000000000000 0000 0 o
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//ﬂ\\ Nombre total de vues 5 849 : de téléchargements de
. documents de soutien
Balados

T Rediffusions 3 137 38 369
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DEFENSE DES INTERETS

DEFENSE DES INTERETS

Donner la parole aux personnes atteintes
de la maladie de Parkinson

Parkinson Canada travaille en étroite collaboration avec Santé Canada
et d’autres organismes gouvernementaux, ainsi qu’avec les fabricants,
pour assurer un acces équitable aux traitements au Canada. En 2018,
Parkinson Canada a présenté a I’Agence canadienne des médicaments
et des technologies de la santé (ACMTS) des données probantes sur les
patients en ce qui a trait au Movapo et au Duodopa, qui ont tous deux
fait 'objet de recommandations positives en vue d'un remboursement
provincial. Parkinson Canada s'efforce également d’'atténuer le probleme
des pénuries de médicaments en collaborant avec Santé Canada et
les fabricants pour prévenir ou régler rapidement les pénuries. Nous
collaborons avec notre comité médical consultatif pour faire des suggestions
aux patients qui consultent leurs fournisseurs de soins de santé au sujet des
options en cas de pénurie.

Journée sur la Colline en 2018
Le 24 avril 2018, des sénateurs et des ministres se sont réunis sur
la Colline du Parlement pour entendre les dernieres nouvelles
sur le Réseau Parkinson Canadien Ouvert et sur l'incidence de
la recherche sur la maladie de Parkinson. Le D' David Grimes,
auteur principal des Lignes directrices canadiennes sur la maladie
de Parkinson et chef de la division de neurologie de I'H6pital
d’'Ottawa, s’est entretenu avec Lloyd Cowin, lui-méme atteint de la
maladie de Parkinson. L'événement était parrainé par Rob Oliphant,
député et partisan de longue date de Parkinson Canada.

Régime national d’assurance-meédicaments
Le gouvernement fédéral s'est engagé a instaurer un régime
national d’'assurance-médicaments. Parkinson Canada fait partie
des nombreux groupes de patients qui plaident en faveur d'un
régime qui répondra aux besoins des Canadiens atteints de la
maladie de Parkinson. A I'été 2018, les ambassadeurs de Parkinson
anada ont assisté aux consultations en personne tenues par le Conseil
nsultatif sur la mise en ceuvre d'un régime national d’'assurance-
édicaments, nommeé par le gouvernement. Le Conseil devrait publier
n rapport en 2019, et Parkinson Canada y répondra avec ses partenaires.

Merci a nos donateurs!

En 2018, 63 655 donateurs ont fait 89 808 dons
57 dons planifiés ont éte recus de 54 successions
1 484 donateurs ont fait des dons mensuels
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RESEAU PARKINSON CANADIEN OUVERT

Réseau Parkinson Canadien Ouvert
Mettre en relation les ressources et les experts de
partout au Canada pour accélérer la recherche et
les connaissances sur la maladie de Parkinson

Parkinson Canada, en partenariat avec la Fondation Brain
Canada, a annoncé la création du Réseau Parkinson Canadien
Ouvert (RPCO). La subvention de la plateforme de 2 millions de
dollars vise a soutenir la création et le maintien d'un réseau de
recherche a grande échelle s'appuyant sur le Réseau Parkinson
Québec (RPQ), une ressource établie et fructueuse. La plateforme
mise sur la collaboration de plusieurs provinces dans le domaine
de la maladie de Parkinson et des troubles connexes. Brain
Canada recoit un soutien financier de Santé Canada par
'intermédiaire du Fonds canadien de recherche sur le cerveau.

«Depuis 1965, Parkinson Canada accompagne les Canadiens
atteints de la maladie de Parkinson et les professionnels de la
santé qui les traitent, souligne Joyce Gordon, directrice générale
de Parkinson Canada. Le nombre de 25 personnes et plus
diagnostiquées chaque jour nous rappelle pourquoi il est
essentiel de créer le Réseau Parkinson Canadien Ouvert
maintenant. Il permet d’'espérer un remede. »

La maladie de Parkinson touche plus de 100000
Canadiens, nombre qui devrait augmenter
considérablement dans les années a venir.

La maladie de Parkinson touche plus de 100000 Canadiens,
nombre qui devrait augmenter considérablement dans les années
avenir. Grace au travail important réalisé et partagé par les
chercheurs, le RPCO sensibilisera tous les ordres de gouvernement,
les professionnels de la santé, le milieu de la recherche, les
organismes de bienfaisance en santé et le grand public et
renforcera leur capacité.

«La Fondation Brain Canada est heureuse de s'unir a Parkinson
Canada dans le projet de Réseau Parkinson Canadien Ouvert.
L'objectif est d’'accélérer la recherche sur la maladie de Parkinson,
déja excellente, au Canada, ce qui aura pour effet d'améliorer le
sort des patients», affirme Inez Jabalpurwala, présidente et chef
de la direction de Brain Canada.

Le D" Oury Monchi, Ph. D., a été nommé chercheur principal et
directeur du RPCO, auquel collaborent les cerveaux les plus
brillants de la recherche sur la maladie de Parkinson au Canada.
«En créant un réseau solide, interconnecté et collaboratif de
chercheurs, de médecins et de personnes atteintes, nous pouvons
travailler de facon stratégique pour accélérer les progrés de la
recherche et du traitement de la maladie de Parkinson», assure
le D" Oury Monchi.

RESEAU PARKINSON

” CANADIEN

OUVERT

Le RPCO

comprendra :

° un registre des

patients contenant
des renseignements
cliniques détaillés;

une base de
données contenant
des renseignements
provenant de
diagnostics, de
mesures anatomiques
et fonctionnelles;

une biobanque

contenant des
biomatériaux.
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GOUVERNANCE

Parkinson Canada - Conseil d’administration

Membres de la direction Administrateurs Wendy Horbay
Judi Richardson, présidente Lindsay Abbey Nancy MacCready-Williams
Marlin Stangeland, Julie Cafley John Parkhurst
vice-président Laura Edgar Marc Pittet
Joyce Gordon, Daphne FitzGerald ** Sprague Plato
directrice générale Margaret Hanlon-Bell Michael Rothe

Veeral Khatri, trésorier ** Drésidente sortante

Le Comité des politiques de recherche (CPR) et le Conseil consultatif scientifique (CCS)
sont deux comités bénévoles distincts. Le président du CCS siege également au CPR afin
d’assurer une continuité.

Conseil consultatif scientifique

Le Conseil consultatif scientifique (CCS) est un groupe d’experts bénévoles qui examine
et classe les demandes de financement afin de déterminer I'excellence scientifique et
la pertinence pour la maladie de Parkinson, assurant ainsi un processus décisionnel de
la plus haute qualité.

D" Ron Postuma, président, Université McGill D" Abid Oueslati, Université Laval

Dre Silke Appel-Cresswell, Dre Caroline Paquette, Université McGill
Université de la Colombie-Britannique De Tamara Pringsheim, Université de Calgary

D" Frédéric Calon, Université Laval Dre Ekaterina Rogaeva, Université de Toronto

D' Robert Chen, Université de Toronto Dr Abbas Sadikot, Université McGill

Dr Bin Hu, Universite de Calgary D' Antonio Strafella, Université de Toronto

D' Lorraine Kalia, Université de Toronto Dr Louis-Eric Trudeau, Université de Montréal

D" Wayne Martin, Universite de I'Alberta Dr Jean-Francois Trempe, Université McGill

Dr Mario Masellis, Université de Toronto D Joel Watts, Université de Toronto

Comité des politiques de recherche

Le Comité des politiques de recherche (CPR) formule des recommandations d'affectation
de fonds a 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 remeéde éventuel a la maladie.

D" Martin McKeown, président, Recherche sur la maladie de Parkinson,
Université de la Colombie-Britannique
D" Ron Postuma, président, CCS; Université McGill
D' Wendy Horbay, vice-présidente
D' Daniel Levesque, Université de Montréal
Dre Julie Nantel, Université d’'Ottawa
D" John Parkhurst, défenseur des patients, Conseil d'administration, Parkinson Canada
D Angela Roberts, Institut de recherche en santé Lawson
Dre Sharon Yardley, Vancouver CoastalHealth — UBC
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But

Parkinson Canada est la voix immuable des Canadiens atteints de la maladie
de Parkinson. Du diagnostic a la découverte, vous pouvez compter sur nous
pour étre présents a toutes les étapes de I'évolution de votre maladie. Nous
offrons des renseignements et des services pour vous soutenir, vous, votre famille
et votre équipe médicale, en ligne, par téléphone ou en personne. Parkinson
Canada fait la promotion de questions d'importance pour la communauté
Parkinson au Canada auprés des gouvernements fédéral, provinciaux et territoriaux.
Le Programme de recherche de Parkinson Canada finance des projets
novateurs qui visent a mettre au point de meilleurs traitements et a trouver
un remeéde. Depuis 1981, Parkinson Canada a investi prés de 29 millions de
dollars dans 552 projets de recherche partout au Canada. Parkinson Canada
est un organisme agréé par Imagine Canada.

Nous tenons a souligner la générosité de nos donateurs et bénévoles,
sans qui aucune de ces activités ne serait possible.

\ 77 Parkinson Canada

4211, rue Yonge, bureau 316, Toronto (Ontario) M2P 2A9 | 1800 565 3000
Parkinson.ca | parkinsonguideclinique.ca

@ rArkinsoncaNADA @) @PARKINSONCANADA @) @SUPERWALK
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