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Soutenir notre
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En 2024, nous avons

soutenu plus de 330
patient-e:s et leurs
familles.

5 reunions de groupe de
soutien en personne et
plus de 30 réunions en

lighe.

APPELS
TELEPHONIQUES

Plus de 150 appels
passés aux patient-es et
a leur familles pour les
aider a apaiser leurs
inquiétudes apres le
diagnostic.

www.gbscidp.ca

SOUTIEN EN LIGNE POUR LES

PATIENT-E-S ET LES PROCHES
AIDANT-E-S.

La Fondation est fiere de proposer des
réunions régulieres, tant pour les patient-e's
gue pour les proches aidant-e's, afin de
garantir que chacun-e dans notre communauté
bénéficie du soutien nécessaire.

REUNIONS DE SOUTIEN EN
PERSONNE

La Fondation a eu le plaisir d'organiser des
rencontres en personne a Coquitlam,
Edmonton, Montréal, Regina et a Québec, en
2024,

RENFORCER LES LIENS : UNE
COMMUNAUTE DE SOIN ET DE
SOLIDARITE

Cette année, plus de 330 patient-e's et proches
aidant-e's ont participé a nos réunions de
soutien, créant ainsi un réseau de soins et de
soutien mutuel.

Un grand merci a tous les
agent-e's de liaison qui ont
anime des reunions de soutien
ou pris contact avec des
personnes recemment
diagnostiquees. Votre soutien
aux patient-e-s fait toute la
difference !

*

Aucun-e patient-e ni
sa famille ne devra
) traverser ces
conditions seul-e.

)
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L'}',S‘SJXE.LSLE; 82 BENEVOLES
2024 ENGAGE-E-S

ACTIVITES BENEVOLES

24 liaisons ont participé aux Marches et roules.

13 liaisons ont animé ou coanime un groupe de soutien.

30 liaisons se sont impliquées dans les activités des mois de
sensibilisation.

* 4 liaisons ont représenté la Fondation lors de congres médicaux.

« 5 liaisons se sont engagées dans les activités de défense des patient-e-s.
» 3 liaisons ont faciliteé des ateliers pour des professionnel-le-s.

« 2 liaisons ont rédigé des articles.

Le Prix Walter Keast est remis
chaque année a une
/P‘M \/\%ﬁt"” )(m*t QOQS personnqe de la communauté
canadienne SGB/PDIC,
¥ = ) proposee par nomination, qui
se distingue par un
engagement exceptionnel. Ce
prix rend hommage a la
dévotion de Walter, qui a
consacrée de nombreuses
annees de bénévolat aupres
des patient-e's et des familles

au sein de la Fondation.

MIRANDA ET AMELIYA PELLETT,

Notre premiere équipe d’agents de
liaison mere-fille. Miranda et Ameliya
sont passionnées par la sensibilisation au
SGB. Ils ont amassé 1145,00 $ pour
soutenir des programmes essentiels de la

fondation.

Miranda et Ameli ya ont consacré Ieu rtemps

n 2023 pour ir les projets. _n_§§:

-Rel atio d vidéo pour I Jou
internationale des maladies rares

» Participation a la « Marche et roule » a
Montréal

« Création d'une nouvelle vidéo de patients

» Présentation du « Parcours du patient »
au Symposium international 2023

« Apport de soutien aux patients et
patientes

« Sensibilisation sur

GBS/CIDP
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SES‘SE)NS DE

RECRUTEMENT DE
BENEVOLES

Cette année, la Fondation a organisé 4
sessions d'information pour les
bénévoles dans quatre villes.

REUNIONS REGIONALES

En 2024, six réunions régionales ont
eu lieu, ou les bénévoles ont
collaboré avec le personnel pour
planifier des activiteés.
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PATIENT-E-S MIS-ES EN
CONTACT AVEC DES
BENEVOLES FORME-E-S

Plus de 50 patient-es ont recu un
soutien personnalisé de la part des
agent-e-s de liaison formé-e-s.

LES BENEVOLES SONT AU CCEUR DE
TOUT CE QU'ON FAIT, QUE CE SOIT
LES MARCHES ET ROULES, LE
SOUTIEN AUX PATIENT-E-S OU LA
SENSIBILISATION. LEUR
ENGAGEMENT PERMET AUX
PATIENT-E-S ET AUX PROCHES
AIDANT-E-S DE SE SENTIR
SOUTENU-E:S, BIEN INFORME-E-S ET
PRET-E-S A AFFRONTER CES
EPREUVES AVEC COURAGE.

Ges/cop - UN IMMENSE MERCI
A TOUTES ET A TOUS NOS

]
M+ AGENTE-SDE
LIAISON

SGB/PDIC




Soirée PDIC
Un evénement éducatif en

collaboration avec
I'Université de Calgary,
offrant egalement aux
patient-e:s l'occasion de
participer a la recherche sur
la PDIC.

GBS/CIDP

Foundation of Canada » Fondation canadienne du

SGB/PDIC_

Personnes inscrites

39

Personnes inscrites

30

Personnes inscrites

www.gbscidp.ca

*

VIDEO SUR LES
VARIANTES

Nous sommes dans la phase finale de
montage de notre prochaine vidéo qui
explore nos variantes rares.

ATELIERS POUR
PROFESSIONNEL-LE-S

Nous avons établi des liens avec plus
de 18 professionnel-le-s
parameédicaux et 33 étudiant-e's en
soins infirmiers.

CONFERENCE
NATIONALE VIRTUELLE
DE DEUX JOURS

331 Personnes inscrites
8 Sessions
12 Présentateur-rice:s

Dans un monde

:numérique, nous sommes
i en mesure d'élargir notre

portée et de rendre

: I'éducation accessible aux

patient-e:s, qu'ils soient
proches ou éloigne-e:s.

)

Cheryl Dean, Agente de liaison de
C.-B., a raconté son histoire de SGB

et a propose une experience
interactive du parcours des

patient-e-s atteint-es de PDIC a plus
de 50 professionnel-le's de la santé

. et infirmier-ere:s cette année ! .
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SENSIBILISATION

\louveau:
llluminons pour
le SGB et la PDIC

8 MARCHES ET ROULES +

o =
(2 Qe o

2 marches virtuelles

Calgary - Coquitlam - Edmonton - London
Montreal - Regina - Région de York - Toronto

MOIS DE LA SENSIBILISATION AU
SGB ET A LA PDIC (MAI)

Déclarations: 2 provinces, 42 villes, et
Sante Canada

llluminons pour le SGB et la PDIC : 23
éclairages

NOUVEAU: MOIS DE LA )
SENSIBILISATION A LA NMM (FEV)

Nous avons participé au Mois de la
sensibilisation a la NMM en menant une
campagne sur les réseaux sociaux et en
diffusant de nouvelles vidéos de personnes
atteintes de NMM.

MERCI A TOUTES LES LIAISONS ET A TOUS
LES MEMBRES DE LA COMMUNAUTE QUI ONT
SOUMIS DES PROCLAMATIONS, PARTICIPE
AUX ILLUMINATIONS ET PRIS PART AUX
CAMPAGNES SUR LES RESEAUX SOCIAUX
DES MOIS DE LA SENSIBILISATION ET DE LA
JOURNEE DES MALADIES RARES.

Chaque action fait une différence dans la vie
des futurs patients et patientes !

UNE DECENNIE
D'APPRENTISSAGE
A VIVRE AVEC .
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I NMM

LA NEUROPATHIE
MOTRICE MULTIFOCALE
EST UNE MALADIE
RARE DANS LAQUELLE
LES ZONES FOCALES DE
PLUSIEURS NERFS
MOTEURS SONT

" NMM

Mois de sensibilisation

Je

ATTAQUEES PAR LE : !

PROPRE SYSTEME a UCI uun

IMMUNITAIRE DE LA o

PERSONNE. atteint de NMM
GBS/CIDP 1(647) 560-6842
.. www.gbscidp.ca
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CONGRES MEDICAUX

6 CONGRES MEDICAUX

En 2024, nous avons sensibilisé plus de
2500 professionnel-le's de la santé.

250+ CARTES DE
COMMUNICATIONS

Des cartes de communication, concues
pour aider les patient-e's en soins
intensifs a exprimer leurs besoins, ont
été distribuées a plus de 250
infirmier-ere-s et médecins !

INVITEE A PRESENTER 3
FOIS

Notre directrice exécutive, Donna
Hartlen, a été invitée a partager son
expertise lors de trois événements

cette année, dont un a Washington.

NOUS SOMMES TRES RECONNAISSANT-E-S
ENVERS NOS AGENT-E-S DE LIAISON QUI ONT
PARTICIPE AUX CONGRES MEDICAUX, NON
SEULEMENT POUR SENSIBILISER, MAIS AUSSI
% o= | t U | : POUR VEILLER A CE QUE LA VOIX DES
Wi < =l N —" < "I PATIENT-E-S RESTE TOUJOURS AU CENTRE
\\ 74 ~ S 3 S : DES DISCUSSIONS SUR NOS CONDITIONS
AVEC LES PROFESSIONNEL-LE-S DE LA

N
B N

PATIENT SOUFFRANT CANADIAN CIDP
~ DE PDIC AU CANADA PATIENT JOURNEY

Quebgee chose

Chaque congres a
auquel nous
participons sensibilise
les professionnel-le:s
de la santé a nos
conditions et les aide a
acquérir les
connaissances

nécessaires pour GARDER LA VOIX DES
mieux soutenir nos PATIENT-E-S AU
patient-e-s. CENTRE

www.gbscidp.ca




8 MARCHES ET ROULES +
2 MARCHES VIRTUELLES

Calgary - Coquitlam - Edmonton
London - Montréal - Regina - Region
de York - Toronto

PARTICIPANT-E-S ET
DONATEUR-RICE-S

222 participant.e.s et 433

MARCHE ET ROULE

S/
MARGHE ,

ETROULE _

Amasseés

$72,441.09

donateurs et donatrices

2 SPONSORS
NATIONAUX & 1
SPONSOR LOCAL

Takeda - Sponsor Or
Grifols - Sponsor Or
Yubukan Karate - Sponsor Bronze

Marche | covovor ll | UN IMMENSE MERCI

nationale nationale
vl | N Zonzs W 1 A TOUTES LES PERSONNE

Gaakedd) GRIFOLS ) -~ QUIONT CONTRIBUE

ETROULE ETROULE

GBS/CIDP B <o i GBS/CIDP A <o i GBS/CIDP Bl s N8 : P AR I EURS DON s :

Les fonds recueillis lors des Marches et :
roules sont répartis dans deux domaines: |
les programmes et/ou la recherche |
canadienne. La Fondation collecte des
fonds grace a des commanditaires, des |
donateurs et donatrices privés et des |
fonds philanthropiques, mais nous ne |
recevons aucun financement provenant |
des subventions gouvernementales ou |
d’'autres organisations de patient.e.s. Les |
fonds que nous amassons lors des |
Marches et roules servent principalement |
a financer des initiatives de programmes
telles que: :
I

Nous nous rétablissons
lentement mais sGrement !

www.gbscidp.ca




- PROTEIN FORUM
GRATEFUL FOR DONORS.
/, DEDICATED ATIENTS.
CARIN c’ % RAL

Défense des
droits

ASSOCIATION PPTA « PLASMA
PROTEIN THERAPEUTICS
ASSOCATION »

La Fondation a été invitée a participer a un panel
canadien sur la défense des droits lors du forum
annuel de la PPTA & Washington, D.C. Egalement
présents pour représenter les patient-e-s atteint-e-s
du SGB, de la PIDC et de la NMM, il y avait la
GBS/CIDP Foundation International et Corbin
Wittington, qui a partageé son parcours en tant que
patient atteint de la PIDC.

I ’ A

L)

ORGANISATIONS MEMBRES

Réseau des associations
vouées aux troubles
sanguins rares (RAVTSR)

Les Organismes caritatifs
neurologiques du Canada

www.gbscidp.ca

MS AND NEUROIMMUNE
SUMMIT 2.0, ORGANISEE
PAR LA DRE TERRY WAHLS

Donna Hartlen, directrice exécutive, s'est
adressee a une audience prévue de plus
de 75 000 personnes pour partager son
parcours en tant que patiente et parler
du travail de la Fondation.

ACCES AUX TRAITEMENTS

Nous sommes une partie prenante active
aupres de la Société canadienne du sang
et d'HéEma-Québec.

DON DE PLASMA
REMUNERE

En 2024, nous avons plaidé pour le soutien
municipal aux centres de plasma remuneré
a Hamilton, Toronto et Whitby.

LES AGENT-E-S DE LIAISON
ENTRENT EN CONTACT AVEC LES
PATIENT-E-S ET LES PROCHES
AIDANT-E-S POUR OFFRIR DES
CONSEILS EN MATIERE DE
DEFENSE DES DROITS
PERSONNELS BASES SUR LEURS
PROPRES EXPERIENCES VECUES.
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