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FONDATION CANADIENNE DU SGB/PDIC DÉCEMBRE 2025 

Nouvelles et points de vue 
Au service des personnes et des familles touchées par le SGB, la PDIC, la NMM et leurs variantes  

En mettant la dernière main à l’infolettre de fin d’année, je me suis arrêtée à plusieurs reprises pour me 

remémorer les réalisations de notre communauté en 2025. À la lumière 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 à 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 à travers 

le pays grâce aux événements Marche et roule. Nous avons appris ensemble. Nous avons milité pour 

l’accès au traitement, en particulier dans les cas où les résultats sont insatisfaisants. Nous avons rejoint 

un nombre croissant de professionnel·les de la santé grâce à 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 à l’œuvre 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 à 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 

ça, c’est pour vous. 

Que les fêtes de fin d’année soient source de réconfort, de repos et de joie. Avec toute ma gratitude, 
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Notre communauté, notre motivation 
Donna Hartlen, directrice générale 
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2e concours annuel pour la bourse de recherche 

 Introduction  
La Fondation canadienne du SGB/PDIC est heureuse d’annoncer le deuxième concours annuel de la bourse de recherche 
canadienne de 10 000 $, pour des études visant à 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. 

  

Aperçu 

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 à 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 à vivre avec ces difficultés seul. Outre ce soutien de patient à patient, la 

Fondation est fière 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 à 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 après la guérison. Notre 

objectif le plus récent est de créer un conseil de professionnels qui aideront à guider et à 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 

à 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’amorçant au début de 2026, nous encourageons les chercheur·euses canadien·nes à envisager 
des travaux dans deux domaines d’intérêt pour la communauté. Les propositions dans l’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  
• Étudier la peur des rechutes dans les cas de PDIC et de SGB 

 

Réalisations attendues  

• Mise en route, analyse et achèvement d’un projet de recherche auprès des membres de la Fondation 

canadienne du SGB/PDIC, lesquels comprennent des patient·es anglophones et francophones.  

• Présentation lors d’un congrès (les frais de déplacement et d’inscription pourraient être remboursés par la 

Fondation). 

• Article de recherche révisé par des pairs                                                                          .  

  

Fonds disponibles 

Le montant total de cette bourse s’élève à 10 000 $ - 15 000 $ (pour les domaines prioritaires) pour une année. Le 

paiement sera échelonné en versements trimestriels, en fonction des jalons. Des fonds additionnels pourraient être 

offerts pour des services de traduction.
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Échéanciers prévus 
Lancement : 1er 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 vitæ 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 matière de recherche et de son expérience (l’une d’entre elles doit être 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 manière dont l’étude proposée satisfait au mandat et aux objectifs de la 

Fondation canadienne du SGB/PDIC. 

  

Coordonnées  

Courriel : research@gbscidp.ca  
 

2e concours annuel pour la bourse de recherche 

Suite 

DEMETRIOS (JIM) STRONGOLOS 
NOMMÉ MEMBRE HONORAIRE DU 
CONSEIL 
Après plus de 20 ans au conseil d'administration de la Fondation, Jim 

a décidé de quitter le siège qu’il y a occupé pendant longtemps 

À l’annonce de la retraite de Jim, le Conseil d’administration a 

procédé à 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 à 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 cœur de sa prise de 

décision. 

Bien qu’il soit maintenant à la retraite, Jim restera toujours en 

contact avec la Fondation et sera ainsi un rappel constant de la 

raison d’être de la Fondation, c’est-à-dire vous. Nous lui souhaitons 

le meilleur pour sa retraite! 

 
 

 

 

 
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

________________________________________________________________________________________________ 
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Aidez la Fondation à ajouter 50 000 $ pour la recherche – Faites un don d’ici le 31 décembre 

Il ne manque que 8 000 $ pour atteindre la cible de 100 000 $ de Vision Sanaa et Richard! Si nous 

l’atteignons d’ici la fin de l’année, le Fonds Sanaa et Richard y ajoutera 50 000 $!!! Chaque dollar fera 

avancer la recherche pour notre communauté!  

Faire un don 

https://gbscidp.ca/fr/vision-sanaa-richard/
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L’histoire de Magalie 

Magalie Thibaudeau 

        

Je suis partie avec l’auto de ma conjointe pour aller 
reconduire ma fille chez ma tante, qui devait la garder. 

Ce soir-là, j’avais prévu d’aller voir un match de hockey 
féminin avec une amie. 

En arrivant à un stop, j’ai appuyé sur la pédale de 

frein… et rien. Plus de freins. Par réflexe, j’ai tiré le 

frein à main pour ralentir la voiture. L’auto a donné un 

gros coup, ma tête a violemment basculé vers l’arrière, 

et j’ai serré le volant de toutes mes forces. Mon premier 

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

qu’elle allait bien. Elle m’a souri, comme si de rien 

n’était. Ce sourire m’a soulagée, mais moi, j’ai eu un 
grand choc nerveux. 

Pendant le match, j’ai commencé à ressentir des 
engourdissements dans les mains. C’était étrange, mais 
je me suis dit que ça 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 à être engourdis. Chaque pas donnait 

l’impression d’avoir des fourmis dans les jambes, comme 
quand on reste assis trop longtemps dans la même 
position. 
 
Le samedi, nous avions un shower pour une amie à 

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

mal, et toutes mes extrémités étaient engourdies. J’ai 
préféré rester tranquille à la maison et regarder des 
films. En me levant du sofa pour aller à la salle de bain, 

mes jambes ont lâché. Je suis tombée. J’ai eu du mal à 
me relever. 

Le lendemain matin, dans la salle de bain, ma conjointe 

était avec moi. En m’essuyant, j’ai réalisé que je ne 
sentais plus mes parties intimes. C’était vraiment bizarre. 

J’ai 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 à l’urgence, avec une requête 
pour que je sois prise en charge rapidement. Je suis 

allée à’hôpital, où l’on m’a immédiatement allongée sur 

une civière : je n’avais plus de tonus musculaire. Mais le 

médecin que j’ai vu n’a pas pris ma situation au sérieux. 
Selon lui, mon état était dû à mon surpoids et je devais 

simplement perdre du poids. Je n’ai jamais été aussi 

insultée. Je suis venue chercher de l’aide, et je me fais 

répondre ça. Malgré tout, on m’a fait passer une IRM… 

qui n’a rien révélé. Je suis sortie avec une prescription 
de naproxène.  
 

Le lendemain matin, j’ai décidé d’aller chercher un 
deuxième avis. Ma mère est venue me chercher. Ma 
conjointe, elle, était partie en canoë-camping pour trois 
jours, sans réseau ni Internet. Quand ma mère 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 mère a appelé 

l’ambulance et j’ai été transportée à l’hôpital de 
Lachine.    
 

Après quelques heures d’attente, j’ai enfin vu une 

médecin. Elle m’a fait les mêmes tests que la veille, mais, 
cette fois, elle a pris mes résultats au                         
                                                 —> Suite à 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 forçais 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 infirmière, j’ai 
remarqué que le côté 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’hôpital n’ayant pas de 

service de neurologie, j’ai été transférée à Saint-Jérôme. Là-

bas, j’ai dû repasser par le triage et passer la nuit sur une 

civière, à côté de l’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 après avoir 
récupéré du réseau et vu les nombreux messages lui 
expliquant la situation. Ce soir-là, la douleur était telle que 

j’ai presque demandé à rentrer à la maison. Mais le 

lendemain matin, j’ai enfin vu une neurologue. Après 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. 

Après le premier traitement, j’ai réussi à obtenir une chambre 
seule. Mais après un incident à la salle de bain, où ils ont dû 

utiliser le lève-personne pour me remettre debout, j’ai été 
transférée dans une chambre double, plus proche du 

personnel. C’est là que j’ai commencé mon deuxième 

traitement, suivi du troisième. Les résultats étant positifs, j’ai 

pu débuter la physiothérapie, l’ergothérapie et 

l’orthophonie. 
 
Chaque jour, je faisais des tours de bloc pour 

 

 

 

récupérer. Après mes quatrième et cinquième 
traitements, mes progrès 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 fêtait son premier 
anniversaire.  Elle allait avoir un an, et je ne voulais 

absolument pas être à l’hôpital et manquer cet 

événement. On m’a accordé une sortie, à condition que 

la neurologue l’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 même.  Ça n'a même pas pris 2 
secondes que ma sœur était déjà en train de faire des 
appels pour m'en trouver une. Un peu plus tard dans la 

journée, j’ai enfin pu quitter l’hôpital. J’étais vraiment 
contente de voir ma fille après plusieurs jours sans avoir 
pu la voir. 

 

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

Suite 

À la maison, j’ai continué la physio et l’ergothérapie. Mais ce 

retour à la maison n’a pas été simple. Avant mon 
hospitalisation, nous étions en plein processus de vente de 

notre maison. J’ai dû lâcher prise et laisser mes amis et ma 
famille faire les boîtes pour le déménagement de juillet. 
C'est assez difficile de laisser le contrôle 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, grâce 

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

Nous avons emménagé dans notre nouvelle maison, et j’ai eu 

la chance de pouvoir faire du télétravail, ce qui m’a permis 

un retour progressif. De septembre à décembre, tout s’est 
bien déroulé, mais après les 

 
  
 
 

fêtes, j’ai dû réduire mon horaire à 4 heures par jour. 
J’étais retournée trop vite à temps plein sans écouter 

mon corps, et j’ai passé mes deux semaines de vacances 
à dormir pour récupérer. 

 
À partir de janvier 2023, j’ai vraiment pris l’expression 
« Lentement mais sûrement » au pied de la lettre.  

2023 a été une année d’apprentissage de mes 
nouvelles capacités et de m'adapter à la nouvelle 
version de moi, Mag 2.0.  Après des mois 

d’apprentissage et d’adaptation, j’ai décidé en février 
2024 de retourner à l’école pour faire une AEP en 

charpenterie-menuiserie. J’ai terminé en juillet, mais j’ai 
dû patienter avant de commencer à travailler, car 

j’avais une chirurgie bariatrique prévue en octobre. 

J’ai eu la chirurgie le 9 octobre 2024 et tout s’est très 
bien déroulé. Nous sommes maintenant rendus en 2025 

et je travaille dans la construction, et j’adore ça. Le SGB 

fait partie de moi, mais il ne me définit pas. J’ai appris 

à vivre avec. C’est mon alter ego… Ti-Guy. 
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Les renseignements offerts dans ce bulletin sont fournis à des fins éducatives uniquement et ne sont pas destinés à remplacer des conseils médicaux professionnels, un 
diagnostic ou un traitement. Demandez toujours l'avis de votre médecin ou d'un autre professionnel de la santé qualifié pour toute question que vous pourriez avoir au sujet 

d'un problème de santé. Ne négligez jamais les conseils médicaux professionnels et ne tardez pas à les demander en raison de quelque chose que vous avez lu dans ce 

bulletin. 

Merci à nos commanditaires 

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 

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 

* Étant donné que l’homologation par Santé Canada n’est que la première étape dans le processus d’obtention de l’accès, 

la Fondation tiendra les patients atteints de PDIC au courant des développements importants à cet égard. 

DATES À RETENIR – CONFÉRENCE 
NATIONALE À CALGARY LES 19 ET 
20 SEPTEMBRE 2026 
Les renseignements concernant le bloc de chambres, l’inscription et 

l’ordre du jour provisoire seront affichés dans le site Web au début 

de 2026.  

POINTS SAILLANTS : 
• Séances de formation – 19 et 20 septembre 

• Marche et roule à Calgary – 19 septembre 

• Réseautage – Activité sociale – 19 septembre (en soirée) 

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

 

 

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/

