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Avis important sur la LCAP

(Loi canadienne anti-pourriel)

Toutes les organisations canadiennes a but non lucratif doivent maintenant obtenir une approbation
documentée de facon appropriée avant de pouvoir envoyer des courriels a leurs membres, qu’il
s’agisse de matériel éducatif, d’avis d’événement, d’avis relatifs aux groupes de soutien, de
sondages ou de toute autre communication électronique. Une seule exception s’applique : les
collectes de fonds. Nous venons tout juste d’apprendre que ce réglement est appliqué depuis le
4 juillet 2017. Si vous recevez ce bulletin d’information en format papier, c’est parce que nous
n’avons pas les documents d’approbation appropriés. Et non, nous ne pouvons pas les obtenir en
vous envoyant un courriel. C’est ainsi!

Merci de votre compréhension. Nous sommes enthousiastes a I'idée d’améliorer I’expérience
utilisateur des Canadiens cette année, mais nous vous encourageons fortement a prendre quelques
minutes pour vous assurer que vous pourrez toujours recevoir les plus récentes communications de
la Fondation.

Vous pouvez télécharger le formulaire de la LCAP en format PDF a I’adresse gbscidp.ca et I’envoyer
par courriel a info@gbscidpcanada.org, ou vous pouvez remplir la partie supérieure du formulaire de
la page 11 et utiliser I’enveloppe préadressée.

Pour vous désabonner, envoyez un courriel a info@gbscidpcanada.org.

Un TRES court message de votre directrice générale, Donna Hartlen

Nous nous excusons du retard, mais nous avons di reporter la distribution du bulletin, en
partie pour y inclure les régles et les programmes relatifs a la LCAP. Vous constaterez que
nous avons beaucoup de nouvelles médicales excitantes, que nos activités printanieres ont
été couronnées de succes et que notre site Web canadien sera fonctionnel pour le Nouvel An.
Mettez gbscidp.ca en signet!

Pour le moment, le plus important pour moi est de remercier sincérement ma mentore et
amie, Susan Keast, pour son empressement a partager ses connaissances et sa sagesse
depuis que je me suis jointe a I’équipe en 2013. Elle nous a consacré a tous plus de temps
que vous ne pouvez I'imaginer. Elle a maintenant officiellement pris sa retraite et passera du
temps avec sa famille. Je suis ravie d’annoncer qu’elle a été nommée au conseil
d’administration honoraire de la Fondation. Nous ne la laissons pas trop s’éloigner!

Lorsque vous relaxerez pendant notre court été canadien, veuillez réfléchir a la facon dont
vous pourriez aider la Fondation. Consultez la page 11 pour des idées. Méme les petites
contributions aident! Nous souhaitons un grand soulagement aux familles de la Colombie-

Britannique touchées par les incendies. Profitez de votre été! Chaleureusement, Donna

3100 Garden Street, P.O. Box 80060 RPO Rossland Garden, Whitby (Ontario) L1R OH1
www.gbs-cidp.org/canada | Organisme de bienfaisance enregistré canadien : 887327906RR0001
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Un message de votre président
Jim Strongolos

J'aimerais remercier tous les directeurs, les agents de liaison, les bénévoles et les commanditaires pour leur
soutien continu.

Je veux surtout remercier notre mentore, Susan Keast; la Fondation a connu un si grand succes grace a son
soutien et a ses efforts. Susan se retire officiellement de la Fondation, mais nous n’avons qu’a I’appeler si
nous avons besoin d’elle. Plus personnellement, Susan Keast m’a offert son soutien lorsque j’ai été touché

par le SGB en 1997. Elle est la raison pour laquelle je me suis impliqué aupreés de la Fondation. MERCI
SUSAN.

Les temps changent rapidement. En raison de tous les programmes et défis qui viennent, nous devons
continuer de jouer notre rdle de BENEVOLE avec pour objectif principal le soutien des patients et de leur
famille. Nous sommes tous passés par la, et nous savons tous ce que signifie parler avec quelqu’un qui
comprend parfaitement les implications et les souffrances auxquelles les gens atteints du SGB, de la PDIC,
de la NMM ou de leurs variantes sont confrontés.

Il est important de continuer notre MISSION et de réaliser notre VISION, mais il est tout aussi important de
demander un soutien constant de la part de nos commanditaires afin de faciliter et d’appuyer la
CROISSANCE que nous avons prévue pour notre succes continu.

Jim

Nous souhaitons remercier nos donateurs privés et les
commanditaires suivants pour le soutien qu’ils ont offert a nos
programmes de 2017. C’est grice a votre générosité que nous

. . . CanaDon.org
pouvons continuer de publier nos « Nouvelles et points de vue »

Donnez maintenant

Un recu est remis pour tous les dons de

CSLBehring GRIFOLS octapharmar

Biotherapies for Life™
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Essais cliniques sur la PDIC - Quoi de neuf?
Texte soumis par Vera Bril, M.D.

Nous sommes dans une période
intéressante pour les patients qui
ont besoin d’immunoglobulines
(Ig) pour traiter leur PDIC. Le
traitement courant consiste en
une perfusion intraveineuse aux
trois ou quatre semaines, ou a un

autre intervalle. Le traitement par
perfusion intraveineuse d’lg (IglV)
impose de se rendre dans un centre de perfusion, un
endroit généralement géré par une infirmiere, et d’y
passer au moins une demi-journée pour recevoir la
perfusion. Les traitements peuvent interférer avec le
travail ou d’autres activités et, apres un certain temps,
I’acces aux veines peut étre difficile. Certains patients ont
di se faire insérer un cathéter a chambre implantable
dans une veine - un accés permanent aux veines, avec
risque d’infection et de saignement. Comme vous le savez
probablement, CSL a mené une étude sur I'administration
d’'immunoglobulines par voie sous-cutanée (IgSC) afin de
déterminer si la méthode consistant a injecter des
molécules immunitaires saines serait efficace et sécuritaire
chez les patients atteints de PDIC en comparaison avec
I’administration d’IglV habituelle. L’étude visait aussi a
déterminer les effets secondaires qui seraient ressentis
par les patients traités par IgSC prolongée. L’étude a été
complétée et une affiche vient d’étre présentée a la
réunion de I’American Academy of Neurology qui a eu lieu
en avril. Les résultats ont été positifs; les patients atteints
de PDIC peuvent continuer de recevoir efficacement des
IgSC, ce qui offre une plus grande indépendance a ceux
qui nécessitent un traitement prolongé. De plus amples
renseignements au sujet des conclusions de I'étude seront
disponibles au cours des prochains mois. Il est probable
que les organismes de réglementation verront d’un ceil
favorable I'administration d’IgSC chez les patients atteints
de PDIC. D’une part, les patients profitent ainsi d’une plus
grande liberté d’injecter les Ig a la maison a un moment
qui leur convient avec possiblement moins d’effets
secondaires; d’autre part, le fait que le traitement par IgSC
ne requiert pas la supervision d’une infirmiere constitue
un avantage certain pour le systéme de santé.

Dans le méme ordre d’idées, Baxalta, anciennement
connue sous le nom de Baxter et faisant maintenant partie
de Shire, méne aussi une étude sur I’administration sous-
cutanée d’'immunoglobulines, cette fois mélangées a
I’hyaluronidase (HyQvia), un composé qui favorise
I’absorption des immunoglobulines lorsqu’il est injecté
sous la peau et qui améliorera probablement I'effet des
IgSC chez les patients atteints de PDIC. L’étude est en
cours, et des patients sont recrutés. Nous avons espoir
que les patients qui recoivent des IgSC en association avec
I’hyaluronidase (HyQvia) ressentiront moins de maux de
téte et d’effets secondaires que lors de I'administration
intraveineuse d’lg.

Nous cherchons a savoir si les différents types d’IglV
(Gamunex, Privigen, NewGam, Panzyga, etc.) entrainent
tous les mémes effets secondaires, si certains produits
causent plus d’effets secondaires que d’autres ou si les
effets secondaires sont liés a un lot particulier d’IglV, peu
importe le fabricant. Octapharma planifie une étude ou
des patients atteints de PDIC seront traités par NewGam
afin de déterminer si les effets secondaires qu’ils
ressentent sont plus faibles que ceux des autres IglV recus
auparavant. Octapharma prévoit aussi retirer Octagam du
marché; les patients traités par cette IglV devront donc
faire la transition vers un autre produit. Octapharma mene
une autre étude visant a évaluer la vitesse a laquelle une
IglV (Panzyga) peut étre administrée aux patients atteints
de PDIC, et si certains éléments de I’état clinique peuvent
déterminer cette vitesse. Actuellement, les débits
maximaux sont plutot arbitraires, mais on a I'impression
que les effets secondaires augmentent avec un débit plus
rapide, et on traite certains effets secondaires en
diminuant le débit de perfusion de I'lglV. Cette perception
doit toutefois étre précisée parce qu’elle pourrait étre
erronée. Si nous découvrons que les patients tolerent les
perfusions plus rapides sans probléme, cela pourrait
réduire le temps que les patients doivent passer dans la
salle de perfusion a recevoir le traitement. —> suite a la
page suivante

Fondation canadienne du SGB et de la PDIC
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Essais cliniques sur la PDIC - Quoi de neuf? (suite)

Malgré les effets positifs des IglV et des IgSC, nous savons que certains patients atteints de PDIC ne répondront pas au
traitement par immunoglobulines. Au-dela de ce type de traitement, de nouveaux composés sont mis au point et
pourraient exercer un effet positif chez les patients atteints de PDIC. Malheureusement, I’étude sur le fingolimod a
donné des résultats négatifs; ce médicament n’a pas aidé les patients atteints de PDIC. UCB travaille a la mise au point
d’un inhibiteur du récepteur Fc qui bloquerait une partie de la molécule immunitaire, serait administré plus facilement
et pourrait étre efficace pour maitriser la PDIC. Cette étude est prévue pour I’année prochaine.

En résumé, de nombreuses études excitantes sont en cours et examinent les différentes facons d’administrer les
immunoglobulines, d’évaluer le profil d’innocuité de différents débits de perfusion d’lglV, de comparer les effets
secondaires ressentis selon les différentes marques d’IglV et d’évaluer de nouvelles molécules immunitaires et leur effet
sur ce trouble difficile. Si vous aimeriez participer a I'une de ces études cliniques, veuillez communiquer
avec Donna pour obtenir de plus amples renseignements, ou avec Ed Ng, le directeur de recherche de
la clinique neuromusculaire de I’'UHN, au 416-340-3898.

*** Prix Walter Keast 2017 ***

Nous acceptons maintenant les mises en candidature pour le prix Walter Keast 2017, et ce, jusqu’au 28 octobre 2017.
Cette année, la Fondation remettra le prix a un bénévole ou a une clinique. Les récipiendaires seront annoncés dans la
publication automne-hiver.

Veuillez nous faire parvenir une lettre décrivant pourquoi vous croyez que la candidature de cette personne devrait étre
considérée.

Envoyez la lettre a :
info@gbscidpcanada.org
ou

Fondation canadienne du SGB et de la PDIC
3100 Garden Street
P.O. Box 80060 RPO Rossland Garden
Whitby (Ontario) L1R OH1

« Prix par nomination remis annuellement a un individu qui a fait montre d’un engagement exemplaire envers la
communauté SGB/PDIC. »

Merci a tous ceux qui ont assisté a la premiére réunion du

groupe de soutien de Calgary le 28 avril 2017

Si vous souhaitez que votre nom soit ajouté a la liste de diffusion pour
les prochaines réunions a Calgary, envoyez un courriel a
kim.brooks@gbscidpcanada.org

p. 4 Fondation canadienne du SGB et de |la PDIC
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Hémolyse associée a I'administration d’IgIV : causes et solutions possibles
Texte soumis par le D" Donald Branch

Les immunoglobulines intraveineuses (IglV) ont d’abord été prescrites comme traitement
substitutif pour les patients présentant un risque d’infection causée par agammaglobulinémie ou
dysgammaglobulinémie. En effet, les IglV sont obtenues a partir du mélange du plasma de milliers
de donneurs individuels et contiennent des millions d’anticorps IgG ciblant divers pathogénes.
Elles sont donc hautement efficaces a doses relativement faibles en remplacement des anticorps
manquants chez les personnes présentant des troubles acquis ou congénitaux et des taux
normaux d’anticorps combattant les infections. En 1981, apres la découverte fortuite des effets
immunomodulateurs des IglV prescrites a fortes doses, 'utilisation de celles-ci pour le traitement
de diverses maladies auto-immunes et inflammatoires telles que le syndrome de Guillain-Barré (SGB) et la
polyneuropathie démyélinisante inflammatoire chronique (PDIC) a augmenté. Bien qu’il soit fréquemment efficace et
habituellement bénin, le traitement par administration d’IglV peut résulter en I’hémolyse du patient et causer une
anémie potentiellement mortelle. Le mécanisme par lequel cette hémolyse se produit n’est pas totalement élucidé, mais
il semble impliquer la liaison d’anticorps appelés isoagglutinines (anti-A, anti-B et probablement anti-A,B) dans le
produit final de I'lglV qui cible le groupe sanguin ABO. Ainsi, les patients du groupe sanguin O sont moins exposés aux
problémes d’hémolyse associée a I’administration d’IglV, mais le risque est plus élevé chez les patients des groupes
sanguins A, B et AB. Le risque d’hémolyse est aussi associé a 'administration de fortes doses d’IglV, généralement des
doses > 2 g/kg. Cela dit, tous les patients traités par des IglV ne présenteront pas d’hémolyse, méme s’ils recoivent de
fortes doses et qu’ils sont du groupe sanguin ABO pertinent. La raison de ce phénomeéne n’est pas claire, mais des
facteurs présentés par les patients et contribuant a I’lhémolyse sont probablement en cause. A Toronto, nous avons
découvert que I’hémolyse associée a I'administration d’IglV se produit chez environ 35 % des patients qui recoivent des
doses >2 g/kg et dont le groupe sanguin n’est pas O. La plupart de ces épisodes d’hémolyse ne sont pas graves et les
patients se rétablissent rapidement.

Tous les produits d’IglV contiennent les isoagglutinines pouvant entrainer ’hémolyse. Les entreprises présument que si
les anticorps anti-A et anti-B contenus dans leurs produits entrainent I’hémolyse, le fait de réduire le nombre de ces
anticorps pourrait réduire, voire éliminer le probleme. Ces entreprises ont donc commencé a choisir des donneurs de
plasma présentant un niveau d’isoagglutinines plus faible avant la préparation de I'lglV. D’autres compagnies réduisent
davantage le nombre d’isoagglutinines par un processus qui retire activement les anticorps du produit mélangé, soit
Privigen appelé /soLo. Jusqu’a maintenant, aucune publication évaluée par les pairs ne démontre que la sélection de
donneurs ayant un plus faible taux d’isoagglutinines ou que I'utilisation de méthodes pour activement retirer ces
anticorps des produits finaux réduisent les cas d’hémolyse apres un traitement par IglV, mais, théoriquement, cela
devrait étre le cas. Des études sont en cours afin de déterminer si ces méthodes réduisent réellement I'incidence
d’hémolyse associée a I’administration d’IglV.

La Fondation canadienne du SGB et de la PDIC s’efforce d’accroitre les services en
ligne pour la communauté de patients canadiens.

Mettez la page en signet!
gbscidp.ca

Fondation canadienne du SGB et de la PDIC p. 5
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Etude IGOS (International GBS Outcome Study)

Texte soumis par le D" Tom Feasby

L’étude IGOS (/nternational Guillain-Barré Syndrome
Outcome Study) a franchi deux étapes importantes. Le

1 500¢ patient atteint du SGB y a été inscrit - un nombre
incroyable. Ces patients viennent de partout dans le monde,
et 30 d’entre eux sont Canadiens. Les scientifiques ont
aussi commencé I'analyse des données, en commengant par
la base de données des 1 000 premiers patients inscrits a
I’étude. Le premier article au sujet de cette étude a été
publié (en ligne) en avril dans le Journal of the Peripheral
Nervous System sous le titre suivant :

International Guillain-Barré Syndrome Outcome Study

(IGOS):Protocol of a prospective observational cohort study

on clinical and biological predictors of disease course and

outcome in Guillain-Barré syndrome

Bart C. Jacobs, Bianca van den Berg, Christine Verboon,
Govindsinh Chavada, David R. Cornblath, Kenneth C.
Gorson, Thomas Harbo, Hans-Peter Hartung, Richard A.C.
Hughes, Susumu Kusunoki, Pieter A. van Doorn, Hugh ).
Willison et le consortium IGOS ++

Voici le lien vers I'article :
http://onlinelibrary.wiley.com/doi/10.1111/jns.

12209 /abstract?campaign=wolacceptedarticle

Cet article décrit les caractéristiques du groupe de
patients et donne une vue d’ensemble de I’étude.
D’autres études en cours ou planifiées porteront sur les
résultats (rétablissement, etc.), I'importance des tests et
des caractéristiques cliniques dans la prédiction des
résultats, les différences entre pays et régions, et
beaucoup d’autres themes. Tous les médecins et
scientifiques de tous les pays sont invités a se joindre
aux groupes qui se penchent sur ces points et sur
d’autres questions de recherche. Nous nous attendons a
ce que des recherches plus fructueuses émergent et
nous aident a comprendre les causes du SGB, pourquoi
certains patients sont plus touchés que d’autres, et
pourquoi certains se rétablissent mieux. Nous espérons
que ces études fourniront des lignes directrices
relativement aux types de patients qui répondent le
mieux a certains traitements. Nous nous trouvons a une
étape excitante de ce projet de trés grande envergure.

Activités éducatives du

printemps 2017

Nous remercions chaleureusement tous
ceux et celles qui ont assisté a nos ateliers
d’apres-midi en 2017, lesquelles se sont
déroulés a London et a Edmonton. Ces
activités ne pourraient avoir lieu sans I’aide
de professionnels de la santé, de nos
bénévoles et de nos commanditaires. Nous
adressons des remerciements particuliers
aux personnes suivantes, qui ont contribué
bénévolement au succes de ces ateliers.

London : Dr Kurt Kimpinski, Dr Derek
Debicki, Dr Tim Doherty, Wilma Koopman,

Barb Sherman et Troy Boettinger

Edmonton : Dr Zaeem Siddiqi, Dr Douglas

Zochodne, Dre Cecile Phan, Marilyn Rose, Holly Gerlach, Jason Kent, Patricia Casson-Kent, Dennis Larson et Glennanne Ball

p. 6
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Aller de 'avant

Susan Keast

Comment définir « aller de I’avant »? Il y a tant de définitions différentes; pour certains, aller de I’avant signifie
beaucoup de nouvelles idées pour la Fondation, pour d’autres, cela signifie surmonter le SGB et faire face a la PDIC et a
la NMM. Cela peut aussi signifier la facon dont nous regardons les choses et décidons de la voie a suivre.

Je suis a la croisée des chemins et j'ai décidé d’aller de I'avant. C’est pourquoi je me retire de la Fondation canadienne
du SGB et de la PDIC. Pourquoi suis—je a la croisée des chemins? Parce que mes sentiments sont mitigés. A tous ceux
avec qui j'ai passé tant d’années, je ne vous dis par adieu puisque je crois que lorsque nous devenons membre de cette
fondation, nous restons toujours des amis et des personnes de soutien, et que cela ne change pas. Nous sommes
toujours la les uns pour les autres, peu importe ce qu’« aller de I'avant » signifie. Nous sommes tous liés par nos
maladies communes. Vous rencontrer au cours des années aura été un privilege. Nous avons tous traversé le SGB et la
PDIC avec anxiété, mais nous nous sommes soutenus entre nous; voila comment tout ¢ca a commencé, en tendant la
main vers les autres pour obtenir le soutien qui signifie tant pour nous et nos familles. Lorsque nous apprenons a faire
face a la maladie et lorsque nous nous rétablissons, nous commengons a redonner de différentes facons. Certains
s’impliquent auprés de la Fondation en tant qu’agents de liaison, certains deviennent membres du conseil
d’administration, certains s’impliquent dans la communauté en aidant les autres a s’informer au sujet de ces rares
troubles et a les comprendre, et d’autres s’impliquent en étant présents, en écoutant nos histoires et en étant fiers de
nos réussites. Que serait la Fondation sans vous? Que serait chacun d’entre nous sans tout cela? Redonner aux autres
devient une partie importante de notre quotidien puisque nous avons tous eu besoin d’aide et de soutien, et nous
pouvons maintenant redonner cet amour et ce soutien aux autres. Peu importe o vous vous trouvez dans notre grand
pays, vous pouvez trouver du soutien pour le SGD et la PDIC; nos médecins, neurologues, cliniciens et infirmiéres sont
la, préts a aider.

Nous avons beaucoup progressé depuis nos modestes débuts. Nous pouvons maintenant regarder en arriére et voir
combien il est merveilleux d’avoir tant de personnes cherchant des facons d’améliorer nos vies. Nous recevons I'aide et
les encouragements de nos chercheurs pharmaceutiques qui ont été la pour nous depuis le début et qui continuent leur
recherche pour nous aider davantage. Comme ils collaborent avec nos neurologues, nous espérons qu’un reméde sera
bientét découvert.

Une fondation n’est aussi bonne que les personnes qui travaillent a la faire fonctionner. Je vais de I’'avant et je peux
vous dire que la Fondation est entre bonnes mains avec Donna Hartlen et un excellent conseil d’administration. Ils
s’assurent que les programmes et I’éducation sont disponibles pour tout le monde et que chaque personne puisse voir
son médecin. Ils restent informés au sujet des chercheurs et de I’état de leurs recherches. Ills n’hésitent pas a demander
de l'aider pour s’assurer que tout le monde a ce dont il a besoin. Il y a toujours du nouveau; restez en contact pour ne
rien manquer. Des activités et des collectes de fonds sont organisées afin de maintenir la Fondation a flot. N'oubliez
pas de soutenir votre Fondation comme elle vous soutient.

Je remercie chacun d’entre vous encore une fois d’enrichir ma vie chaque jour. Mon SGB a été une bénédiction et
maintenant, je vous bénis tous. Portez-vous bien et restez connectés.

A //M/

Fondation canadienne du SGB et de la PDIC p. 7
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Introduction a la kinésiologie
Texte soumis par Devon Blackburn

L’activité physique est I'une des facons les plus efficaces de
prévenir et de gérer les maladies chroniques, d’améliorer le
rétablissement a la suite d’une blessure ou d’une maladie, de
diminuer la douleur et d’améliorer la santé et le bien-étre de
toutes les personnes. Selon I’Agence de la santé publique du
Canada, « I’activité physique réduit le risque de souffrir de
plus de 25 maladies chroniques. » Le docteur lan Blumer,
spécialiste du diabéte, affirme que « si les bienfaits de
I’activité physique pouvaient étre reproduits par un
médicament, il s’agirait d’'un médicament miracle. » Le
ministére de la Santé de I’Ontario dit que « I'activité physique
réguliere peut réduire le risque de décés de 50 %. » Il est clair
que I'activité physique contribue grandement a la santé et au
bien-étre en général. QUI sont les experts en services
d’activité physique et POURQUOI est-ce important pour les
personnes atteintes du SGB ou de la PDIC? Je répondrai a ces
questions a un million de dollars sous peu. Je veux d’abord
apporter quelques précisions sur le métier de kinésiologue.

Le T1er avril 2013, la kinésiologie est devenue une profession
en santé entiérement réglementée dans la province de
I’Ontario. En tant qu’autorité en matiére de mouvement et
d’activité physique, le kinésiologue accrédité s’engage a
améliorer la qualité de vie des gens en promouvant I'activité
physique ainsi que la prévention et la prise en charge des
blessures, de la douleur et des maladies chroniques afin
d’améliorer la santé et le bien-étre généraux. Il est spécialisé
dans les thérapies actives et les thérapies par I’exercice. Le
kinésiologue accrédité posséde des connaissances en
mouvements humains et en activité physique.

Il faut savoir que la connaissance des mouvements est
différente de la connaissance de I'activité physique. La
perception commune est que si nous pratiquons une activité
physique, nous bougerons automatiquement mieux
(améliorerons notre santé et notre bien-étre, et nous
sentirons mieux) (Cook, G., Movement - Functional
Movement Systems, 2010). La planification de I'activité
physique présente deux problemes intrinseques : certains
mouvements sont effectués trop fréquemment ou trop
intensément, alors que d’autres sont effectués trop peu
souvent et pas assez intensément. Comme I’explique Gray
Cook, « la recette magique (pour atteindre I’équilibre,
améliorer la santé, le bien-étre et la qualité de vie) n’est pas
universelle; elle est unique selon la carte de mouvements de
chaque personne. [...] » (Movement - Functional

Movement Systems, 2010). Le kinésiologue accrédité
comprend parfaitement comment et pourquoi les gens
bougent comme ils le font, les facteurs qui limitent et
améliorent la capacité de bouger d’une personne ainsi que la
capacité d’élaborer des stratégies pour accroitre cette
capacité.

Pourquoi est-ce important pour vous? (Voici les réponses a ces
questions a un million de dollars.)

Imaginez que vous partez en vacances demain. Vous ne savez
pas exactement ou vous allez ou pour combien de temps vous
partez, mais vous savez qu’il y fera chaud ou froid.
Naturellement, vous voudrez mettre tout ce a quoi vous
pouvez penser et qui serait approprié pour le climat de votre
destination dans votre valise. Il est fort probable que vous
n’aurez pas besoin de tout ce que vous avez emporté, mais
vous serez prét a toutes les éventualités. Vivre avec le SGB ou
la PDIC ressemble a ce scénario.

Le kinésiologue accrédité dépistera tout trouble de la mobilité,
de la stabilité et du contréle moteur par un alignement
postural et une évaluation des mouvements. Il s’occupera
ensuite des déséquilibres du corps, y compris d’un mauvais
recrutement des muscles et d’un scheme musculaire inefficace
menant a un désalignement postural et a une dysfonction de
mouvement. En réduisant ces déséquilibres, les turbulences
ressenties pendant les périodes de rechute sont limitées.

Vous connaitrez trés probablement des périodes de

« vacances » semblables a celle décrite ci-dessus. Celles-ci
peuvent se produire sans préavis quant au moment de leur
survenue et a leur durée. Grace a sa compréhension des
systémes interreliés du corps humain, le kinésiologue
accrédité est un expert qui peut vous aider a préparer votre
valise pour vos vacances. Il s’assure que vous étes aussi fort et
en santé que possible AVANT que vous fassiez une rechute
pour vous soyez prét a y faire face, que vous vous en
remettiez bien et que vous retourniez a votre état de santé
normal plus facilement.

p. 8
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Canadian Blood Services
Société canadienne du sang

Assurer une réserve de plasma au Canada
Société canadienne du sang

Au Canada, la Société canadienne du sang et Héma-Québec collectent du plasma afin de le transformer en produits de
protéines plasmatiques. Comme le Canada ne collecte actuellement pas assez de plasma pour répondre a la demande
pour ces produits, certains produits, comme les immunoglobulines, sont achetés de fabricants qui ont recours a la
réserve de plasma des Etats-Unis. En fait, environ 75 % des immunoglobulines distribuées par la Société canadienne du
sang proviennent du plasma de donneurs américains rémunérés.

Le Canada n’est pas le seul pays a dépendre des Etats-Unis pour son plasma; la majeure partie du plasma mondial
provient des Etats-Unis. Au total, 80 % des centres de collecte de plasma se trouvent aux Etats-Unis, et ces centres
collectent 70 % du plasma source mondial (plasma prélevé par aphérése). Le monde s’inquiéte puisque la capacité d’un
seul pays a étre le principal fournisseur de plasma n’est pas durable et que les risques associés a une réserve stable et
garantie de produits de protéines de plasma sont a la hausse.

D’ici 2020, la demande mondiale pour les immunoglobulines intraveineuses (IglV) devrait
doubler par rapport a la demande de 2010.

La demande pour les produits de protéines plasmatiques augmente partout dans le monde, et de vastes marchés se
développent en Chine, en Inde et dans d’autres pays. Par exemple, d’ici 2020, la demande mondiale pour les
immunoglobulines intraveineuses (IglV) devrait doubler par rapport a la demande de 2010. Une préoccupation
grandissante quant a la capacité des Etats—-Unis a suivre la cadence de cette augmentation croissante a incité d’autres
pays, comme |’Australie, a élaborer de nouvelles stratégies afin d’augmenter leur suffisance nationale.

Continuer de se fier au marché plasmatique des Etats-Unis rend le Canada et les patients canadiens vulnérables dans le
cas d’une interruption de I'approvisionnement. Il incombe a la Société canadienne du sang, puisqu’elle est
I’organisation responsable du sang et des produits sanguins dans toutes les provinces et tous les territoires canadiens a
I'exception du Québec, d’assurer une réserve stable de produits pour les patients qui en dépendent.

Au cours des prochaines années, la quantité de plasma collecté par la Société canadienne du sang sera plus que triplée,
et passera de 200 000 litres par année a 600 000 a 700 000 litres par année. Pour ce faire, la Société continuera de
compter sur la générosité des Canadiens et sur notre longue tradition de dons volontaires non rémunérés afin de
répondre aux besoins de nos patients.

kkk

La Fondation canadienne du SGB et de la PDIC remercie la Société canadienne du sang pour la permission
d’imprimer cet article de 2016 d’un bulletin « Circulation » publié par la Société canadienne du sang.

Pour obtenir des mises a jour au sujet du plasma de la Société canadienne du sang, visitez
https://blood.ca/fr/blood/about-plasma

La Fondation souhaite remercier Delta Beverages Inc.

pour les dons qu’elle a lui remis au fil des ans

Fondation canadienne du SGB et de la PDIC p. 9
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Réunions de groupes de soutien a venir

Réunion de groupe de soutien, Vancouver et région - Samedi 16 septembre 2017
13hailsh

Surrey City Centre Library, salle 418

10350 University Dr., Surrey (Colombie-Britannique)

Il s’agit d’une réunion informelle pour les patients, les membres de leur famille et les aidants. Venez rencontrer d’autres membres de
la communauté SGB/PDIC/NMM. Nous partagerons nos histoires et expériences personnelles en petits groupes de discussion. Des
rafraichissements et une collation seront servis. Veuillez confirmer votre présence par courriel a I'adresse ci-dessous; cela nous aidera
a planifier la réunion. Un stationnement est disponible pour 1,50 $/h, et la station de train Sky est a proximité de la bibliothéque.
Nous avons hate de vous voir en septembre.

dennislarson7@outlook.com

Réunion de groupe de soutien, Saint Catharines et région - En planification

La Fondation aide a planifier la réunion d’un nouveau groupe de soutien dans la région de Saint Catharines qui sera coordonné par des
bénévoles de la région. Si vous souhaitez assister a la réunion, veuillez envoyer un courriel a I’adresse info@gbscidpcanada.org, et

nous ajouterons votre nom a la liste de diffusion.

Réunion de groupe de soutien, Toronto - Dimanche 10 septembre 2017
14hail6h

Northern District Library, salle 224

40 Orchard View Blvd (prés de Yonge et Eglinton)

Lors de cette réunion, de petits groupes de discussion dirigés par nos membres seront formés.
Faire face aux problémes de la réadaptation : dirigé par Donna Sparkes

Accepter la PDIC : dirigé par Carol Ambler

Exercices pratiques : dirigé par Darren Brooks

Problemes des aidants : dirigé par Hilary Dore

Si vous souhaitez que votre nom soit ajouté a la liste de diffusion du groupe de soutien de Toronto, veuillez envoyer un courriel a Jane
a I'adresse indiquée ci-dessous.

Jane Field, agente de liaison, Toronto, jane.field@gbscidpcanda.org

Réunion de groupe de soutien, Whitby et région - Samedi 23 septembre 2017
13h15a15h 15

Whitby Central Library

405 Dundas St W, Whitby (Ontario) LIN 6A1

Joignez-vous a nous pour la réunion de lancement du groupe de soutien de la grande région de Toronto Est! Des présentations et des
discussions de groupes informelles seront au programme de cette premiére réunion. Des rafraichissements seront servis. Bienvenue
aux patients, aux membres de leur famille et a leurs amis!

Veuillez confirmer votre présence par courriel a I’adresse ci-dessous; cela nous aidera a planifier la réunion. Nous nous verrons en
septembre!

donna.hartlen@gbscidpcanada.org

p. 10 Fondation canadienne du SGB et de la PDIC
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Nom : Courriel : Tél. :

Rue : Ville : Province : Code postal :

J’aimerais recevoir des communications électroniques, comme des bulletins d’information, des avis d’événements, des sondages, de

. . . ]
l’information sur les groupes de soutien, etc. ~ Oui "—

Bénévolat

Soutien aux patients L SGB —' PDIC —' NMM L Aidant

L Visites a I’hopital
L Coordination de réunions de groupes de soutien

(& Numéro de téléphone/courriel Soutien aux patients Si ouij, = Aidant (& Patient

Sensibilisation

L Distribution de prospectus dans les hopitaux/cliniques médicales

| .
—' Marches dans les centres commerciaux

U Témoignage Si oui, J Article dans le bulletin d’information U Vidéos de futur patient/aidant

Suggestions :

Education
L En cours Si oui, L Planification L Présentation d’information
(& Evénements Si oui, (& Planification (& Mise sur pied/démontage

Collecte de fonds

—' Marcher et rouler Si oui, (& Présider I’événement _J Participer
L Collecte de fonds d’entreprise
(S Tournoi de golf Si oui, (S Présider I’événement (S Participer
Suggestions :
Pensez a la fagcon dont vos compétences pourraient aider la Fondation :
TI Réseaux sociaux Conseil juridique Tenue des comptes Planification d’événements

corporatifs Rédaction Conception graphique Autre :

Vous avez coché plus d’une case? Pensez a un réle d’agent de liaison L Je veux en savoir plus
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La Fondation canadienne du SGB et de
UNIVERSITY OF ALBERTA

NEUROSCIENCE AND la PDIC est a la recherche de membres
MENTAL HEALTH INSTITUTE

pour son équipe d’Edmonton, Alberta
qui se joindraient a Holly Gerlach
(agente de liaison pour Edmonton) afin
de représenter le SGB, la PDIC, la NMM
et leurs variantes lors de la course de
5 km N.E.R.D. Run qui aura lieu au
Walterdale Park le 16 septembre 2017.

Joignez-vous a nous et sensibilisez les
gens a nos troubles!

Pour obtenir de plus amples
renseignements sur la fagon de vous
joindre a I’équipe d’Holly, veuillez
communiquer avec Holly Gerlach a

I’adresse
holly.gerlach@hotmail.com.

Une table a la course N.E.R.D. Run a été mise
a la disposition de la Fondation afin de nous

5km relay: Run, Walk or Roll
Saturday, September 16
Woalterdale Park at 10:30AM

aider a sensibiliser la collectivité. Glenanne
Ball et Marilyn Rose y seront présentes en tant
que bénévoles représentant notre fondation.
Merci, Mesdames!

wwuw.thenerdrun.ca Nous ferons savoir a nos membres comment

soutenir les coureurs d’Edmonton tét au mois
de septembre!

Appel au message de soutien!

Si un étre cher a besoin d’un mot gentil de la part de quelqu’un qui comprend ce qu’il ressent et qui est
passé par la, envoyez un courriel a 'adresse info@gbscidpcanda.org avec pour objet « Appel au message
de soutien », et nous nous assurerons que Pat Sullivan, agent de liaison pour I’Ontario, coordonne un envoi
a 'adresse fournie. Si votre étre cher se trouve a I’hopital, n’oubliez pas de fournir le numéro de chambre
et de lit.

Déni de responsabilité
Les renseignements présentés dans le bulletin de la Fondation canadienne du SGB et de la
PDIC sont destinés uniquement a des fins éducatives générales et ne doivent pas étre

interprétés comme des conseils sur le diagnostic ou le traitement du syndrome de Guillain-
Barré, de la polyneuropathie démyélinisante inflammatoire chronique ou de tout autre
probleme de santé.




