FONDATION CANADIENNE DU SGB/PDIC
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Nouvelles et points de vue

Au service des personnes et des familles touchées par le SGB, la PDIC, la NMM et leurs variantes
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Nous souhaitons & toutes nos

4%
.|:.|' patient-es et a leurs familles de trés
Anp belles fétes et une année 2026 pleine

d'espoir.
Avec toute notre sincérité,
Le conseil d'administration et I'équipe

de la Fondation
Ot S St @g

Notre communauté, notre motivation

GBS/CIOP

Donna Hartlen, directrice générale

En mettant la derniére main & l'infolettre de fin d’année, je me suis arrétée & plusieurs reprises pour me
remémorer les réalisations de notre communauté en 2025. A la lumiére de ce que nous avons accompli,
force est de constater que le vocable de « petite » fondation ne décrit pas bien ce que nous sommes. Si
cette description convient & certains égards, ses retombées, elles, n'ont rien de petit. Nous avons connu
plusieurs temps forts cette année. En unissant nos efforts, nous avons amplifié la sensibilisation & travers
le pays grdce aux événements Marche et roule. Nous avons appris ensemble. Nous avons milité pour
I'accés au traitement, en particulier dans les cas ouU les résultats sont insatisfaisants. Nous avons rejoint
un nombre croissant de professionnel-les de la santé gréce & nos actions. Mais ce qui compte le plus,
c'est le soutien que nous avons su nous offrir mutuellement.

Il importe de souligner la générosité a I'ceuvre un peu partout, qu'il s’agisse de nos bénévoles, du
conseil d’administration et du conseil médical qui prodiguent temps et conseils, de notre personnel qui
s'investit & fond dans chaque détail, et des donateurs et donatrices qui croient en notre mission et notre
vision. Nous remercions également nos patient-es et leur famille, qui sont toujours au rendez-vous. Tout
¢a, c’est pour vous.

Que les fétes de fin d’année soient source de réconfort, de repos et de joie. Avec toute ma gratitude,

Lo Gf/cazz%d
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Just for a Moment

Some nights, | close my eyes and wonder,
what if time could crack, just for me?

Not forever, not to change the past,

but just a slip between the seconds,

a night borrowed from time.

Would | go back to the night before,

when | still moved without thinking,

when my legs weren’t a question,

when | stretched and yawned and never once wondered if my
body would answer?

Or maybe go back even further,
to a time when | never knew the word paralysis like | do now,
when my hands weren’t measured by what they could hold,

Written by but by what they could create.

Navjot Ranu I'd throw open the door,

and feel the wind carve through me,

I’d taste the air, thick with the scent of pavement after rain.
I’d let time slow as | tied my shoes, one loop, then the other,
as if | had all the minutes in the world.

Just for a moment,

to move without thinking.

I’d climb the stairs two at a time,
not for the thrill, but for the ease,
laughing at the way gravity held me,
instead of pulling me down.

| don’t wish for forever.

Just a moment.

To wake up in that old skin,

swing my legs over the edge of the bed and feel the floor
meet me like an old friend.

And then,

I’d come back.

Not because | have to,

but because | know, now,

this version of me deserves love too.
I’m not lesser, just different.

Not broken, just changed.

But some nights, still,
| close my eyes and wonder.
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90 + actions de
sensibilisation

Jeune étudiant en microbiologie
etimmunologie a 'Université McGill
et nageur de haut niveau, Alexandre Grant
enchainait les performances jusqu’a
X nfronté & une épreuve
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SENSIBILISATION AU DON DE
PLASMA

Trois agent-es de liaison ont pris part a des événements
de reconnaissance des donneur-euses de plasma, et le
témoignage d'un membre du conseil d’administration a
été mis en vedette dans l'infolettre d’'Héma-Québec.

MOIS DE SENSIBILISATION
AU SGB/PDIC

Proclamations: 3 provinces, 38 villes et Santé Canada
Campagne llluminons pour le SGB/PDIC : 23
illuminations

MOIS DE SENSIBILISATION A LA
NMM

En 2025, la Fondation a déposé pour la toute
premiére fois des demandes de proclamation et
d'illumination dans le cadre du Mois de
sensibilisation a la NMM.

2 proclamations et 4 illuminations

: MERCI A CHACUNE ET CHACUN

! D’ENTRE VOUS QUI AVEZ

: PARTICIPE AUX ACTIVITES DE

:SENSIBILISATION CETTE ANNEE.
! VOTRE TEMPS, VOTRE ENERGIE
it : ET VOTRE ENGAGEMENT ONT
Q) i FAIT UNE REELLE DIFFERENCE
; :  POUR LES PATIENT-ES, LES

: FAMILLES ET ENSEMBLE DE

NOTRE COMMUNAUTE.

[ JOURNEE DES
|| MALADIES RARES
&

$Gaivbic

ETRE RARE,
C'EST ETRE
FIER-ERE

www.gbscidp.ca

Fondation canadienne du SGB/PDIC
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benevoles.ca/sab #SAB2025

Volunteer
Canada

SEMAINE DE
LAGTION

BENEVOLE 2025

GBS/CIDP

Foundation of Canada

Fondation canadienne du

SGB/PDIC

2025
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ETUDES ET TABLES DE
CONCERTATION

20+ agent-es de liaison ont contribué
a des tables de concertation et a des

Le Prix Walter Keast est remis
chaque année a une personne
de la communauté canadienne
SGB/PDIC, proposée par
nomination, qui se distingue par
un engagement exceptionnel.
Ce prix rend hommage a la
dévotion de Walter, qui a
consacré de nombreuses
années de bénévolat aupres des
patient-es et des familles au sein
de la Fondation.

JENNY RYBIE

Félicitations & Jenny pour le prix Walter Keast {
Cette reconnaissance souligne son engagement
et son impact en tant que bénévole. Merci pour
tout ce que tu fais !
En 2024, Jenny, Rybie 3 consacrer de
son temps pour :

+ Une nouvelle vidéo témoignage de

e Calgary
GBS/CIDP
soutien en personne et d

+ Collecte de fonds pour son an
sur Facebook

enligne

Bl 55/ Dic

www.gbscidp.ca
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Bénévolat } Etudes,
} CENTRES DE DONS
= Trois agent-es de liaison ont pris part a des
| événements dans des centres de dons de
| (. plasma, partageant leurs parcours et
I remercier les donnateur-euses,
{ PATIENT-ES MISE EN
| CONTACT AVEC DES
} BENEVOLES FORME-ES
| Plus de 65 patient-es ont recu un
L | soutien personnalisé de la part des
14 NOUVELLES 72 BENEVOLES | agent-es de liaison formé-es.
LIAISONS ENGAGE-ES _ll
ACTIVITES BENEVOLES , - ANT AU CEUR D
® 24 liaisons ont participé aux Marches et roules. U QU O . (J U
* 13 liaisons ont animé ou coanimé un groupe de soutien. AR RO U
e 28 liaisons se sont impliquées dans les activités des mois de : 2 i’5 Lese U : .
sensibilisation. s -iv “ > e Re : .
¢ 3liaisons ont représenté la Fondation lors de congrés médicaux. =5k .‘ A AID A ) -
e 5 liaisons se sont engagées dans les activités de défense des ® BIEN OR
patient-es. DR A A RON R DR
e 4 liaisons ont facilité des ateliers. A OLIR A
* 4 liaisons ont fait de la sensibilisation dans des mileux ruraux N g
* 6 liaisons ont partagé leurs parcours de patient-e U & N

Je suis bénévole parce

que
(1

Comme le groupe l'a fait
pour moi quand j' en avais
besoin, je veux donner du
support moral et de
l'espoir.

—_——
STEPHANE DUGAL

QC, Agent de liaison
& Guerrier du SGB

GBS/CIDP

SGB/PDIC

Fondation canadienne du SGB/PDIC
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2¢ concours annuel pour la bourse de recherche

Introduction

La Fondation canadienne du SGB/PDIC est heureuse d’annoncer le deuxiéme concours annuel de la bourse de recherche
canadienne de 10 000 $, pour des études visant & améliorer le diagnostic, le traitement ou la réadaptation des
patient-es canadien‘nes touché-es par le syndrome de Guillain-Barré (SGB), la polyneuropathie démyélinisante
inflammatoire chronique (PDIC), la neuropathie motrice multifocale (NMM) et leurs variantes, qui sera décernée en 2026.

Apergu

La Fondation canadienne du SGB/PDIC est un organisme de bienfaisance enregistré créé en 2003. Notre fondation
poursuit sa longue histoire de mise en relation de patient-es et de leurs familles & des bénévoles bienveillants et dévoués
qui, eux aussi, ont été touchés par le SGB, la PDIC et ses variantes, telles que la NMM. Nous espérons qu’aucun-e patient-e
et qu'aucun membre de leur famille n’aura & vivre avec ces difficultés seul. Outre ce soutien de patient & patient, la
Fondation est fiére d’avoir constitué un comité consultatif médical national composé de neurologues formés au diagnostic
et au traitement des troubles qui nous concernent. Nous nous engageons a créer des liens avec les experts en réadaptation
et en disciplines de soutien qui comprennent les défis auxquels font face nos patient-es pendant et aprés la guérison. Notre
objectif le plus récent est de créer un conseil de professionnels qui aideront & guider et a éduquer les patient-es au sujet
des meilleures pratiques dans leurs disciplines. Nous appuyons la recherche canadienne qui améliorera le diagnostic, le
traitement et la réadaptation des patient-es touché-es par le SGB, la PDIC et ses variantes. Notre objectif ultime est d’aider

& ouvrir la voie vers une guérison.

Domaines de recherche

La recherche axée sur les patient-es dans n'importe quelle discipline scientifique ou de sciences humaines sera prise en
considération. La candidate ou le candidat choisi devra travailler en collaboration avec les membres de la Fondation
canadienne du SGB/PDIC, le conseil d’administration et le conseil consultatif médical. La Fondation apportera son aide

dans le recrutement des participant-es parmi ses membres (au besoin).

Pour le cycle de bourse s’amorcant au début de 2026, nous encourageons les chercheur-euses canadien:nes & envisager
des travaux dans deux domaines d’intérét pour la communauté. Les propositions dans I'un des deux champs prioritaires
suivants seront favorisées et le montant de la bourse sera porté 15 000 $.

Exploration des conséquences du vieillissement chez les personnes atteintes de PDIC
Etudier la peur des rechutes dans les cas de PDIC et de SGB

Réalisations attendues
Mise en route, analyse et achevement d’un projet de recherche auprés des membres de la Fondation
canadienne du SGB/PDIC, lesquels comprennent des patient-es anglophones et francophones.
Présentation lors d’un congres (les frais de déplacement et d’inscription pourraient étre remboursés par la
Fondation).
Article de recherche révisé par des pairs

Fonds disponibles

Le montant total de cette bourse s’éléve 3 10000 S - 15000 $ (pour les domaines prioritaires) pour une année. Le
paiement sera échelonné en versements trimestriels, en fonction des jalons. Des fonds additionnels pourraient étre
offerts pour des services de traduction.

Fondation canadienne du SGB/PDIC



NOUVELLES ET POINTS DE VUE DECEMBRE 2025
2¢ concours annuel pour la bourse de recherche

.. i Suite
Echéanciers prévus

Lancement : 1¢ déc. 2025

Date limite pour la présentation d’'une demande : 31 janv. 2026
Avis aux candidats retenus : 14 mars 2026

Date de début du financement : 1er mai 2026

Examen trimestriel des jalons

Rapport final /présentation au conseil : 12 mai 2027

Le dossier de candidature doit inclure :

* Le curriculum vitee actuel du chercheur ou de la chercheuse

* Les noms et coordonnées de deux références qui peuvent témoigner des compétences du candidat ou de la
candidate en matiére de recherche et de son expérience (I'une d’entre elles doit étre un supérieur immédiat
actuel ou passé).

* Une proposition de projet de recherche sur deux pages qui comprend les méthodes proposées, un échéancier et
de la documentation.

* Les propositions doivent expliquer la maniére dont I'étude proposée satisfait au mandat et aux objectifs de la
Fondation canadienne du SGB/PDIC.

Coordonnées

Courriel : research@ebscidn.ca

DEMETRIOS (JIM) STRONGOLOS
NOMME MEMBRE HONORAIRE DU
CONSEIL

Aprés plus de 20 ans au conseil d'administration de la Fondation, Jim
a décidé de quitter le siege qu’il y a occupé pendant longtemps

A I'annonce de la retraite de Jim, le Conseil d’administration a
procédé & un vote pour nommer celui-ci membre honoraire
permanent du Conseil, en reconnaissance de sa loyauté dans la
gestion de la Fondation. Jim a occupé diverses fonctions au sein du
Conseil, dont la présidence. Il a toujours priorisé les patient-es et
leur famille, veillant & ce que la Fondation continue de se
développer pour pouvoir leur prodiguer son soutien en des temps
difficiles et ceux-ci ont toujours été au coeur de sa prise de
décision.

Bien qu’il soit maintenant a la retraite, Jim restera toujours en
contact avec la Fondation et sera ainsi un rappel constant de la
raison d’étre de la Fondation, c’est-a-dire vous. Nous lui souhaitons
le meilleur pour sa retraite!

Fondation canadienne du SGB/PDIC 6
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Congres
meédicaux
2025

Garder I'expérience vécue
des patient-es au cceur de
toutes nos actions en
soins.

2025

CONGRES
MEDICAUX

4 CONGRES MEDICAUX

En 2025, nos actions ont permis de
joindre plus de 3 000
professionnel-les de la santé.

1 JOURNEE PORTES OUVERTES DANS
UNE COMMUNAUTE AUTOCHTONE

Nous avons eu le privilege de prendre
part a la Journée santé communautaire

a Kitcisakik.

LA FONDATION SUR LA SCENE
INTERNATIONALE

Congres “Care the Fits”, Mayo Clinic. Paris,
France.

World Congress of Intensive and Critical Care,
Vancouver, Canada

MERCI!

NOUS REMERCIONS SINCEREMENT NOS
i  AGENT-ES DE LIAISON PRESENTS AUX
: CONGRES MEDICAUX, QUI ONT CONTRIBUEA :
FAIRE AVANCER LA SENSIBILISATION TOUT &
EN PORTANT LA VOIX DES PATIENT-ES
AUPRES DES PROFESSIONNEL-LES DE LA

I
Cette année, nos Cartes de I
] { o communication ont suscité I
ININTENSIVE CARE - beaucoup d'intérét — de I

- Y leur présentation a la |
conférence Care That Fits |
de la Mayo Clinic, en
France, a leur forte i

|
|
|
|
|
|

Foundation of Canada

. GBS/CIDP

B ¥ irnic

popularité auprés des
médecins et du personnel
infirmier lors de congrés
médicaux. Elles ont eu un
réel impact.

GARDER LA VOIX DES
PATIENT-EPSLRH PREMIER

www.gbscidp.ca

Fondation canadienne du SGB/PDIC 7



cesicer ENSEMBLE, ON S’EPANOUIT

. . Une série de webinaires pour les patient-es

. * et les proches aidant-es

Fondation canadienne du

SGB/PDIC

www.gbscidp.ca

ENSEMBLE, ON S'EPANOUIT

Une série de webinaires bilingues pour les
patient-es et les proches aidant-es, sur les
avancées en recherche et en traitements, le
mieux-étre et les prestations d'invalidité.

SERVICES EDUCATIFS

Deux agent-es de liaison ont offert des
formations sur le SGB et partagé le parcours
des patient-es atteint-es de la PDIC aupres
de plus de 100 infirmier-eres.

NOUVEAU SITE WEB

A 'automne 2025, nous avons lancé un
nouveau site web présentant des pages
actualisées sur les conditions et destinées aux
professionnel-les de la santé.

NOUVEAU SITE WEB
En 2025, nous avons dévoilé
notre nouveau site web
bilingue, qui facilite I'accés a
information et au soutien
pour les patient-es, les proches
aidant-es et les
professionnel-les de la santé.

GBS/CIDP Professionnel les de la santé A prop le . by
/if s ; " Séries webinaire *O,ER;'S PI\;I\RLOEOIT
Ensemble, on
Professionnelies de la santé Lp it! e Deux webinaires sur les nouveautés en
: S epanOUIt' matiére de traitements et de recherche sur
S " . lDaeTJEIC webinaires pour les proches
S 9S I 222 personnes aidant-es

e Un webinaire pour mieux comprendre le
crédit d'imp6t pour personnes
handicapées

e Un webinaire sur comment prendre soin
de nos émotions

e Et ce n'est pas fini — d'autres webinaires
s'en viennent !

inscrites

---------------------------------

MERCI!!

Un immense merci a nos
agent-es de liaison qui ont
animé des formations auprés
des professionnel-les de la
santé, a nos animateur-rices
d‘ateliers pour la grande
qualité du contenu partagé,
ainsi qu'a toutes les personnes
qui ont contribué a donner vie
a notre nouveau site web.

www.gbscidp.ca

Fondation canadienne du SGB/PDIC 8
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Aidez la Fondation a ajouter 50 000 S pour la recherche — Faites un don d’ici le 31 décembre

1l ne manque que 8 000 $ pour atteindre la cible de 100 000 $ de Vision Sanaa et Richard! Si nous
latteignons d’ici la fin de I’année, le Fonds Sanaa et Richard y ajoutera 50 000 $!!! Chaque dollar fera
avancer la recherche pour notre communauté!

Faire un don

Combattons la PDIC et le SGB ! Les dons sont DOUBLES !

Notre identité et notre engagement

3

Fondation canadienne du

SGB/PDIC

Comprendre la PDIC et le SGB

En 2003, la Fondation canadienne du SGB/PDIC a été
créée pour offrir du soutien, de I'éducation, de la
recherche et défendre I'accés aux soins de santé, afin
qu'aucun-e patient-e ou famille ne traverse seul-e le SGB,
la PDIC ou leurs variantes, comme la NMM.

Vision: Assurer 'acces a toute personne atteinte par le
SGB, la PDIC ou les variantes telles que la NMM a un
diagnostic précoce et précis, ainsi qu‘a un traitement et a
un soutien par des experts interdisciplinaires et, grace a
la recherche, au développement de meilleurs soins.

Mission: Mener des actions de mobilisation, y compris
pour
provincial et local) afin d'améliorer la qualité de vie des
personnes et des familles touchées par le SGB, la PDIC

l'accés aux traitements (aux niveaux fédéral,

ou les variantes telles que la NMM.

Rejoignez le combat

Le Fonds Sanaa et
Richard doublera les
dons regus jusqu'a
un maximum de 50
0006S.

La Fondation canadienne du SGB/PDIC cherchera
également de nouvelles collaborations pour maximiser
l'impact des contributions.

Votre contribution changera concretement la vie des
patient-es et de leurs familles, en leur apportant I'espoir
d'un avenir meilleur.

Contactez-nous:
QO 647-560-6842
info@gbscidp.ca

www.gbscidp.ca

Polyneuropathie Inflammatoire
(PDIC) et ses variantes sont des affections rares et évolutives.
Elle se caractérisent par une faiblesse, des engourdissements et
des picotements, pouvant entrainer une paralysie des bras et
des jambes et affecter d'autres parties du corps. Les personnes

touchées font souvent face a des douleurs intenses.

Démyélinisante Chronigue

Le Syndrome de Guillain-Barré (SGB) et ses variantes sont des
maladies rares qui se caractérisent par une faiblesse soudaine,
souvent accompagnée de paralysie des jambes, des bras, des
muscles respiratoires et du visage. Dans certains cas, cela peut
mener a une paralysie complete nécessitant des soins intensifs
pour maintenir les fonctions vitales. Souvent, la douleur est trés
marqueée.

Notre objectif est de recueillir 200 000 $
pour...

[i- .

=0

Mise en place d'un registre validé de patient-es
atteint-es de la PDIC, afin de soutenir I'évaluation

— des nouveaux traitements par I'Agence des
médicaments du Canada (AMC) et 'INESS Québec.

.$‘ * Promotion d'essais cliniques pour de nouveaux
U ® traitements contre la PDIC.

» Financement d'une étude de recherche axée sur
les priorités des patient-es, incluant :
o L'impact du vieillissement sur les personnes
atteintes de PDIC.
o |'exploration de la peur de la récidive de la
PDIC et du SGB.

Chéques libellés a I'ordre de :
GBS/CIDP Foundation of Canada /
Fondation canadienne du SGB/PDIC
3100 rue Garden

CP 80060 RPO Rossland Garden

Whitby, ON, L1R OH1
Numéro d’enregistrement: 887327906RRO001

Fondation canadienne du SGB/PDIC
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Network of
£lo'e) Rare Blood Disorder

' W' Organizations
| ‘L ‘

ENQUETE NATIONALE SUR LES MALADIES
NEUROLOGIQUES

La Fondation a invité la communauté a participer a la
® campagne de lettres du NHCC destinée aux
candidat-es aux élections fédérales dans leur
circonscription, afin d'encourager le soutien au
renouvellement de 'Enquéte nationale sur les
maladies neurologiques.

1 NAVIGUER DANS LE SYSTEME DE SANTE
ACCES: Cette année, plus de 140 personnes se sont tournées
EFGARTIGIMOD vers la Fondation. Parmi elles, plus de 60 % avaient
(VYVGART SC) 88 88 besoin d'aide pour naviguer dans le systéme de

santé, et prés de 30 % ont nécessité un soutien
La Fondation a collaboré avec Muscular Dystrophy 2

Canada pour soumettre la perspective des patient-es lnter!SIf tout au long du parcours de soins de leur
a I'Agence canadienne des médicaments (ACM) dans famille.
le cadre de I'examen du remboursement de Vyvgart DON DE PLASMA

|
|
|
|
|
|
|
I
|
SC, approuvé par Santé Canada. Merci aux {
répondant-es du sondage sur la PDIC d’avoir partagé | ® La Fondation a poursuivi son travail de
{ représentation pour un approvisionnement durable
I
I
L

Défense des droits
des patient-es

des témoignages personnels sur leur parcours. Ces
en produits dérivés du plasma, en appui aux efforts

informations ont permis de mettre en lumiere les
besoins non comblés de la communauté PDIC et ont de la Société canadienne du sang et d'Héma-Québec.

contribué a un avis favorable de 'ACM.

HYQUIA RECOIT UNE SOUTIEN DEDIE
AUTORISATION ELARGIE GRACE A LEUR EXPERIENCE

POUR LE TRAITEMENT DE PERSONNELLE, LES AGENT-ES DE

LIAISON CREENT DES LIENS AVEC
EESSRPATIENT-ESIETEES PROCHES

LA PDIC

La Dre Vera Bril et le président du
conseil d'administration, Darryl Bedford,

; : AIDANT-ES DE LEUR
ont partagé leur point de vue avec CTV ’
News concernant I'élargissement de COMMUNAUTE AFIN DE LES
I'acces a HyQvia pour la PDIC et ,SOUTENIR DANS LEURS
I'importance d'offrir davantage d'options DEMARCH ES ET LEUR AUTO-
de traitement aux personnes qui vivent REPRESENTATION.
o

avec cette condition.

(=2

PROGRAMME DE
SOUTIEN AUX

VICTIMES D'UNE
VACCINATION (PSVV)
Alors que les préoccupations
concernant 'administration du
PSPV s'intensifient, le président
du conseil, Darryl Bedford, a
porté la voix des personnes
ayant subi un préjudice lié a la

ORGANISATIONS MEMBRES

Réseau des
associations vouées
aux troubles
sanguins rares
(RAVTSR)

Les Organismes

BREAKING

vaccination et a demandé une caritatifs
m réforme urgente du neurologiques du
programme. Canada

www.gbscidp.ca

Fondation canadienne du SGB/PDIC 10



NOUVELLES ET POINTS DE VUE
L’histoire de Magalie

Magalie Thibaudeau

Je suis partie avec 'auto de ma conjointe pour aller
reconduire ma fille chez ma tante, qui devait la garder.
Ce soir-la, {avais prévu d’aller voir un match de hockey
féminin avec une amie.

En arrivant & un stop, | ai appuyé sur la pédale de
frein... et rien. Plus de freins. Par réflexe, j ai tiré le
frein & main pour ralentir la voiture. L'auto a donné un
gros coup, ma téte a violemment basculé vers I'arriére,
et j ai serré le volant de toutes mes forces. Mon premier

réflexe a été de me tourner vers ma fille, pour m’assurer

gu’elle allait bien. Elle m’a souri, comme si de rien
n'était. Ce sourire m’'a soulagée, mais moi, {'ai eu un
grand choc nerveux.

Pendant le match, 'ai commencé & ressentir des
engourdissements dans les mains. C'était étrange, mais
je me suis dit que ¢a allait passer. Le lendemain, la
sensation s’est intensifiée et s’est propagée dans mes
bras. Quelques jours plus tard, c’est les pieds qui ont
commencé & étre engourdis. Chaque pas donnait
I'impression d’avoir des fourmis dans les jambes, comme
quand on reste assis trop longtemps dans la méme
position.

Le samedi, nous avions un shower pour une amie &

Coaticook. Je n’y suis pas allée parce que je ne me
sentais vraiment pas bien. Mon cou me faisait

Fondation canadienne du SGB/PDIC
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mal, et toutes mes extrémités étaient engourdies. J'ai
préféré rester tranquille & la maison et regarder des
films. En me levant du sofa pour aller & la salle de bain,
mes jambes ont laché. Je suis tombée. J'ai eu du mal &
me relever.

Le lendemain matin, dans la salle de bain, ma conjointe
était avec moi. En m’essuyant, {’ai réalisé que je ne
sentais plus mes parties intimes. C'était vraiment bizarre.
Jai immédiatement pris rendez-vous avec mon médecin
de famille.

Lors de la consultation, il n'a pas aimé ce qu’il a vu et
m’a envoyée directement & l'urgence, avec une requéte
pour que je sois prise en charge rapidement. Je suis
allée &’hdpital, ou 'on m’a immédiatement allongée sur
une civiére : je n’avais plus de tonus musculaire. Mais le
médecin que {'ai vu n’a pas pris ma situation au sérieux.
Selon lui, mon état était di & mon surpoids et je devais
simplement perdre du poids. Je n’ai jamais été aussi
insultée. Je suis venue chercher de I'aide, et je me fais
répondre ca. Malgré tout, on m’a fait passer une IRM...
qui n’a rien révélé. Je suis sortie avec une prescription
de naproxéne.

Le lendemain matin, ' ai décidé d’aller chercher un
deuxiéme avis. Ma mére est venue me chercher. Ma
conjointe, elle, était partie en canoé-camping pour trois
jours, sans réseau ni Internet. Quand ma mére est
arrivée avec son chien, j ai sorti les deux chiens dans la
cour, puis j ai refermé la porte patio. En me retournant,
mes jambes ont cédé. Plus aucune force dans mon corps.
Impossible de me relever. Ma mére a appelé
I'ambulance et j ai été transportée & I'hdpital de
Lachine.

Apreés quelques heures d’attente, j’ai enfin vu une
médecin. Elle m’a fait les mémes tests que la veille, mais,
cette fois, elle a pris mes résultats au

—> Suite a la page suivante
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L’histoire de Magalie

Suite

sérieux. Elle m’a demandé si elle pouvait faire un toucher
rectal. J'ai accepté. Quand elle a vu que je forcais de toutes
mes forces sans obtenir la moindre réaction, elle a décidé de
me garder en observation pour la nuit.

Le lendemain matin, en parlant avec une infirmiére, | ai
remarqué que le cété gauche de mon visage était paralysé.
On m’a fait passer un scanner... encore une fois, rien de
concluant. Mais ici, au moins, on ne m’a pas renvoyée chez
moi avec une simple prescription. L’hépital n'ayant pas de
service de neurologie, {'ai été transférée & Saint-Jéréme. La-
bas, {'ai d0 repasser par le triage et passer la nuit sur une
civiére, a cété de I'entrée des ambulances. Vous pouvez
imaginer la nuit que j'ai passée avec zéro médicament pour
cette douleur insupportable.

Ma conjointe a finalement pu me rejoindre aprés avoir
récupéré du réseau et vu les nombreux messages lui
expliquant la situation. Ce soir-ld, la douleur était telle que
i’ai presque demandé & rentrer & la maison. Mais le
lendemain matin, {’'ai enfin vu une neurologue. Aprés m’avoir
examinée, elle m’a dit que tout indiquait un syndrome de
Guillain-Barré (SGB), et qu'une ponction lombaire
permettrait de confirmer le diagnostic. Le test a confirmé son
intuition. J'ai immédiatement commencé les traitements aux
soins intensifs.

Aprés le premier traitement, {'ai réussi & obtenir une chambre
seule. Mais aprés un incident & la salle de bain, ou ils ont db
utiliser le léve-personne pour me remettre debout, |'ai été
transférée dans une chambre double, plus proche du
personnel. C'est & que j'ai commencé mon deuxiéme
traitement, suivi du troisiéme. Les résultats étant positifs, |’ ai
pu débuter la physiothérapie, I'ergothérapie et
I'orthophonie.

Chaque jour, je faisais des tours de bloc pour
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récupérer. Aprés mes quatriéme et cinquiéme
traitements, mes progrés étaient si impressionnants que
le personnel n’en revenait pas. Chaque jour, c’était
comme si je redevenais une nouvelle personne.

Samedi 11 juin 2022, ma fille fétait son premier
anniversaire. Elle allait avoir un an, et je ne voulais
absolument pas étre & I'hdpital et manquer cet
événement. On m’a accordé une sortie, & condition que
la neurologue I'autorise.

Le 8 juin, mon ergothérapeute est venu me voir avec une
bonne nouvelle : si elle me trouvait une marchette, je
pourrais sortir le jour méme. Ca n'a méme pas pris 2
secondes que ma sceur était déja en train de faire des
appels pour m'en trouver une. Un peu plus tard dans la
journée, i’ai enfin pu quitter I'hdpital. J'étais vraiment
contente de voir ma fille apreés plusieurs jours sans avoir
pu la voir.

—> Suite a la page suivante
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L’histoire de Magalie

Suite

A la maison, j'ai continué la physio et I'ergothérapie. Mais ce
retour & la maison n’a pas été simple. Avant mon
hospitalisation, nous étions en plein processus de vente de
notre maison. J'ai d0 l&cher prise et laisser mes amis et ma
famille faire les boites pour le déménagement de juillet.
C'est assez difficile de laisser le contrdle sur tes choses, ta
maison et que tu ne puisses rien faire pour aider parce que
tu n'as pas la capacité physique pour le faire.

En cherchant des informations sur le SGB, je suis tombée sur
la Fondation. J'ai envoyé un courriel et Alexandre (membre
du conseil d’administration - Québec) m’a répondu
rapidement. On a échangé au téléphone, et j ai tout de suite
ressenti un profond soulagement en parlant avec quelqu’un
qui comprenait ce que je vivais. Il m’a ensuite mise en contact
avec Estée (agente de liaison), qui a un parcours similaire au
mien. Aujourd’hui, je suis bénévole pour la Fondation, gréce

& ces deux personnes qui ont été pour moi d’une grande
aide.

Nous avons emménagé dans notre nouvelle maison, et {'ai eu
la chance de pouvoir faire du télétravail, ce qui m’a permis
un retour progressif. De septembre & décembre, tout s'est
bien déroulé, mais aprés les

DECEMBRE 2025

fétes, {’ai d0 réduire mon horaire & 4 heures par jour.
J'étais retournée trop vite a temps plein sans écouter
mon corps, et | ai passé mes deux semaines de vacances
& dormir pour récupérer.

A partir de janvier 2023, {’ai vraiment pris 'expression
« Lentement mais sOrement » au pied de la lettre.

2023 a été une année d’apprentissage de mes
nouvelles capacités et de m'adapter & la nouvelle
version de moi, Mag 2.0. Aprés des mois
d’apprentissage et d’adaptation, j ai décidé en février
2024 de retourner & I'école pour faire une AEP en
charpenterie-menuiserie. J'ai terminé en juillet, mais { ai
di patienter avant de commencer a travailler, car
i’avais une chirurgie bariatrique prévue en octobre.

Jai eu la chirurgie le 9 octobre 2024 et tout s’est trés
bien déroulé. Nous sommes maintenant rendus en 2025
et je travaille dans la construction, et | adore ¢a. Le SGB
fait partie de moi, mais il ne me définit pas. J'ai appris
a vivre avec. C'est mon alter ego... Ti-Guy.
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NOTRE ENGAGEMENT

Etre présent-es

pour que

jamais un-e

O patient-e ou
une famille

n‘ait a traverser

ces conditions

seul-e.

* 2025 «

Soutenir notre

. (B |

SOUTIEN EN LIGNE POUR LES
PATIENT-ES ET LES PROCHES
AIDANT-ES

La Fondation propose des rencontres
réguliéres pour soutenir les patient-es et les
proches aidant-es afin de soutenir toute la
communauté.

UN CONTACT PERSONNALISE
POUR CHAQUE NOUVELLE
INSCRIPTION

Un accueil personnalisé est offert a chaque
nouvelle inscription, selon ses préférences
de communication.

BATIR UNE COMMUNAUTE
DE SOUTIEN ET DE LIENS

Cette année, plus de 335 patient-es et proches
aidant-es ont pris part a nos rencontres,
renforcant un réseau d'entraide.

communauté

G

+ 15 visites a
TIIR T 'hopital pour
My @8 EE  accompagner les
25 33 EE personnes

PRI atteintes du SGB
| [ |

et leurs proches.

Plus de 335 patient-es et

=l
H familles rejoints grace a VAR EENNTTCIERTCIVI (- o
nos actions de soutien i personnes agentes de liaison qui :

ﬁ 8 ont animé des groupes de
40 participant-es

i soutien ou pris contact avec des
o personnes nouvellement
! ! accueillis lors de
rencontres de soutien
en personne

diagnostiquées. Votre présence

i etvotre écoute font une réelle -
L. différence povr les.patient:es....:

APPELS

Plus de 180 appels
aupres de patient-es
et de leurs proches
pour apaiser les
inquiétudes apreés le e *
diagnostic nnecter entre eux.

www.gbscidp.ca
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MERCI!
ENSEMBLE, NOUS AVONS AMASSE

76,287S
EN 2025

Nous avons
amassé 76,287 $

§ Marche
etroule de
Montréal

Commanditaire
Argent
2025

Marche
et roule
nationale

Marche
et roule
nationale

Marche
et roule
nationale

Commanditaire Commanditaire

GRIFOLS

(ommandltalre

ﬁn’cns
GBS CKDPII

2% SGB/PDIC

K
&ﬂ:u:
GBS CIDPII

8% 5GB/PDI

IlE

2% sce/pDie)

GBS/CIDP B

Les Marche et roules jouent un role
essentiel dans le financement des
programmes et de la recherche de
la Fondation. Comme nous ne
recevons aucun soutien
gouvernemental, nous comptons
sur la générosité des
donateur-rices, des commanditaires
et sur des initiatives comme les
Marche et roules pour faire avancer
notre mission.

LES MARCHES ET ROULES FINANCENT LES
PROGRAMMES SUIVANTS :

NOUVEAUTE cette année : tous
les fonds amassés lors de la
Marche et Roule de West
Vancouver ont été entierement
consacrés a la recherche.
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7 MARCHE ET ROULES UNE MARCHE
PROVINCIALE ET UNE MARCHE
VIRTUELLE

Calgary - Coquitlam - Edmonton -
London - Montréal - Toronto - West
Vancouver - Saskatchewan
PARTICIPANT-ES ET
DONATEUR-RICES

Plus de 220 participant-es et 524
donateur-rices individuel-les

3 COMMANDITAIRES

NATIONAUX ET 3
COMMANDITAIRES LOCAUX

Nous tenons a remercier nos
commanditaires nationaux et locaux
pour leur contribution au succes de cette
année.

MERCI A TOUTES
; CELLES OU CEUX
: QUI ONT PARTICIPE
: OU DONNElI

Lentement, mais avec
détermination, on va
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Informations € stirez-
dinterét

VyvGart en seringue préremplie pour auto-injection sous-cutanée dans le traitement de
la polyneuropathie démyélinisante inflammatoire chronique (PDIC) a été homologué
par Santé Canada - 5 novembre 2025 En savoir plus

* Etant donné que I’homologation par Santé Canada n’est que la premiére étape dans le processus d’obtention de I'acces,
la Fondation tiendra les patients atteints de PDIC au courant des développements importants a cet égard.

L’autorisation de mise en marché d’'HyQvia de Takeda a été élargie pour s’étendre au
traitement d'entretien de la polyneuropathie inflammatoire démyélinisante chronique
(PIDC) - 27 mars 2025 En savoir plus

* disponible pour les patient-e*s

DATES A RETENIR - CONFERENCE
NATIONALE A CALGARY LES 19 ET BN GBS/CIDP
20 SEPTEMBRE 2026 .* Foundahonm(nnad.’:

Les renseignements concernant le bloc de chambres, I'inscription et
I'ordre du jour provisoire seront affichés dans le site Web au début

de 2026.

POINTS SAILLANTS :

* Séances de formation — 19 et 20 septembre

National Conference

CALGARY

* Marche et roule a Calgary — 19 septembre

© Réseautage — Activité sociale — 19 septembre (en soirée)

Visitez le gbscidp.ca pour en savoir plus sur les activités a venir

Les renseignements offerts dans ce bulletin sont fournis & des fins éducatives uniquement et ne sont pas destinés & remplacer des conseils médicaux professionnels, un
diagnostic ou un traitement. Demandez toujours I'avis de votre médecin ou d'un autre professionnel de la santé qualifié pour toute question que vous pourriez avoir au sujet
d'un probléme de santé. Ne négligez jamais les conseils médicaux professionnels et ne tardez pas & les demander en raison de quelque chose que vous avez lu dans ce
bulletin.

Merci a nos commanditaires

GRIFOLS Takeda CSL Behring
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https://www.newswire.ca/fr/news-releases/l-autorisation-de-mise-en-marche-d-hyqvia-md-de-takeda-a-ete-elargie-comme-traitement-d-entretien-de-la-polyneuropathie-inflammatoire-demyelinisante-chronique-pidc--822864764.html
https://www.newswire.ca/fr/news-releases/argenx-annonce-que-la-seringue-preremplie-vyvgart-sc-pour-auto-injection-a-recu-l-autorisation-de-sante-canada-pour-le-traitement-de-la-polyneuropathie-inflammatoire-demyelinisante-chronique-838620240.html
https://www.newswire.ca/fr/news-releases/argenx-annonce-que-la-seringue-preremplie-vyvgart-sc-pour-auto-injection-a-recu-l-autorisation-de-sante-canada-pour-le-traitement-de-la-polyneuropathie-inflammatoire-demyelinisante-chronique-838620240.html
https://gbscidp.ca/

