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1. Message de notre directrice générale et notre 

   président du conseil d'administration 

Fondation du syndrome Loeys-Dietz Canada : Rapport annuel 2022 

L'année 2022 a marqué un chapitre extraordinaire pour la Fondation du syndrome de Loeys-
Dietz Canada. Nous avons atteint tous les objectifs que nous nous étions fixés, grâce à
l'engagement et à l'encouragement indéfectibles de notre équipe dévouée, de la communauté
des patients et des chercheurs, ainsi que de nos généreux donateurs.

Nous avons favorisé de nouvelles alliances stratégiques avec d'autres organisations de patients,
intensifiant ainsi nos efforts de défense des personnes vivant avec des maladies rares à travers le
Canada. Notre participation active à des conférences nationales et internationales ainsi qu'à des
réunions de défense des maladies rares a renforcé notre statut de leader dans l’ecosystème du
syndrome de Loeys-Dietz et des organisations de patients atteints de maladies rares. Dans tout le
pays, nous avons voyagé pour sensibiliser les gens au syndrome de Loeys-Dietz, tout en
amplifiant nos initiatives de collecte de fonds. Notre campagne inaugurale « Cœurs Battants » a
connu un succès sans précédent.

Notre réseau de soutien aux patients s'est considérablement développé avec l'introduction d'une
nouvelle ligne d'assistance téléphonique et la création d'un centre de référence complet
comprenant plus de 400 ressources pour les patients. Nous avons redoublé d'efforts pour créer
du matériel pédagogique innovant à l'intention des patients.

En 2022, l'assouplissement progressif des restrictions liées au COVID-19 nous a rappelé que la
pandémie nous avait enseigné une leçon précieuse : l'impératif d'investir dans l'hybridation de
nos efforts. Nous avons donc amélioré notre empreinte numérique ; nous avons lancé un site
web axé sur les patients et mis en place des séries Facebook Live présentant des histoires de
patients. 

Notre programme inaugural de subventions de recherche LEAP, qui a permis de récompenser
quatre chercheurs exceptionnels, a constitué une réalisation monumentale. Tout au long de
l'année, nous avons mis en place avec diligence notre conseil consultatif médical et scientifique
ainsi que notre comité de partenariat avec les patients. Leurs précieux conseils façonneront
notre trajectoire stratégique, en s'alignant non seulement sur notre vision globale du syndrome
de Loeys-Dietz, mais aussi sur nos aspirations spécifiques dans le contexte canadien.

Ce parcours remarquable est le fruit d'un effort collectif, et nous le devons à notre extraordinaire
communauté. Nous vous remercions d'avoir contribué à faire de 2022 une année sans
précédent, plaçant la barre encore plus haut pour les promesses que nous réservent 2023.

Jida El Hajjar                                                                                           Joseph Galli
Directrice Générale                                                                              Président du Conseil
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La Fondation du syndrome de Loeys-Dietz Canada (FSLDC) est un organisme de bienfaisance
national qui a pour mission de faire progresser la recherche, la sensibilisation, l'éducation et le
soutien des personnes touchées par le syndrome de Loeys-Dietz (SLD) et les troubles aortiques
héréditaires connexes.

Grâce à la remarquable générosité de nos donateurs et à l'expertise de notre Conseil consultatif
médical et scientifique et de notre Comité de partenariat avec les patients, la Fondation poursuit
activement sa mission. Notre objectif est de renforcer la communauté SLD par la mise en place
d'un solide réseau de soutien pour toutes les personnes concernées. En outre, nous visons à
élargir les horizons de la recherche de pointe sur le SLD, en repoussant les limites de la
connaissance et de l'innovation.

En travaillant ensemble, nous envisageons de transformer l'avenir du syndrome de Loeys-Dietz et
des maladies aortiques héréditaires apparentées, pour finalement sauver et améliorer la vie des
patients et de leurs familles. Les efforts de collaboration de la Fondation et de ses précieux
partenaires nous mèneront vers des lendemains plus radieux et plus prometteurs.

3.  Équipe

JIDA EL HAJJAR
Directrice Générale

KENDALL TILTON
Directrice des finances

LINDSAY PARSONS
Coordonnatrice,
recherche et soutien aux patients

CHARLOTTE BAYLIS
Coordonnatrice,
éducation et communication

https://loeysdietzcanada.org/fr/notre-fondation/notre-equipe/
https://loeysdietzcanada.org/fr/notre-fondation/notre-equipe/
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JOSEPH GALLI                                    DR. NANCY FOURNIER
Président                                             Administratrice
Président, Pentor                               Gestionnaire de projets senior                                                          

SALVATORE FRATINO                       NATALIE COLPRON
Secrétaire                                             Administratrice
Rosdev                                                

YVES GLAUDE                                     RICHARD JOLY
Trésorier                                              Administrateur
Retraité                                                Partenaire, Leaders International

5. Programmes et initiatives 

RECHERCHE
L'un des principaux piliers de notre mission est la
recherche. Nous visons à encourager la
recherche et l'innovation prometteuses afin
d'espérer découvrir un jour un remède, ainsi qu'à
promouvoir les efforts de recherche au Canada.
Notre stratégie d'investissement dans la
recherche a un impact direct sur les fronts
suivants :

- Amélioration de la survie globale
- Améliorer la qualité de vie des patients et de
leurs familles
- Comprendre l'histoire naturelle de la maladie
- Catalyser les progrès en matière de qualité des
services de soins

« Grâce au soutien généreux de la bourse
d'impact LEAP de la FSLD Canada, notre
équipe est en mesure d'utiliser des
méthodes d'imagerie novatrices pour
comprendre l'impact de l'exercice sur le
système cardiovasculaire des enfants
atteints du syndrome de Loeys-Dietz. En plus
de travailler vers l'objectif commun
d'améliorer la vie de ces enfants et de leurs
familles, les opportunités de coaching
offertes par FSLD Canada contribuent
également de manière significative à mon
développement professionnel en tant
qu'étudiante diplômée. J'exprime ma plus
sincère gratitude à la Fondation pour ces
opportunités qui ont un impact. » 
Témoignage de Nairy Khodabakhshian 
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Le projet de Nairy Khodabakhshian, intitulé « Réponses vasculaires et ventriculaires à l'exercice
chez les enfants atteints du syndrome de Loeys-Dietz et de Marfan » s'inscrit dans le prolongement
de travaux antérieurs réalisés par son équipe. Nairy, étudiante en doctorat à l'université de
Toronto, et l'équipe de son chercheur principal ont montré que l'observation du cœur et du système
vasculaire pendant l'exercice peut révéler des anomalies qui n'étaient pas visibles au repos. Ils vont
maintenant observer les propriétés vasculaires et ventriculaires d'enfants atteints du syndrome de
SLD et du syndrome de Marfan au repos et pendant l'exercice. Cette étude permettra de mieux
comprendre l'impact de l'exercice sur le système cardiovasculaire des enfants atteints du syndrome
de Loeys-Dietz et du syndrome de Marfan.
La Dre Pei-Yu Chen et son co-investigateur à l'université de Yale travaillent sur un projet intitulé
« Biologie moléculaire de la malformation osseuse dans le syndrome de Loeys-Dietz ». Cette équipe
utilise un modèle de souris pour mieux définir la séquence d'événements qui conduit aux problèmes
osseux dans le syndrome de Loeys-Dietz. Elle examine les cellules qui jouent un rôle important dans
la fabrication et la réparation des tissus squelettiques. Ils cherchent à répondre à la question
suivante : "Pourquoi ces cellules ne parviennent-elles pas à produire des os, du cartilage et du tissu
conjonctif de bonne qualité ?"
Le projet de la Dre Michelle Keir s'intitule "Les maladies aortiques héréditaires : Fardeau
psychologique et socio-économique de la vie avec une maladie invisible. Une étude pilote". La Dre
Keir, professeure adjointe et clinicienne à l'université de Calgary, mesurera l'impact psychologique
et quantifiera le statut socio-économique de la vie avec un trouble de l'aorte thoracique héréditaire.
L'objectif de ce projet est, d'une part, de comprendre l'expérience des patients vivant avec une
maladie thoracique héréditaire et, d'autre part, de fournir des recommandations aux équipes de
soins de santé et aux décideurs politiques afin de mieux servir cette communauté.
Le projet du Dre Gauri Karur s'intitule " Biomarqueurs de la fibrose myocardique par résonance
magnétique cardiaque dans le syndrome de Loeys-Dietz et association avec les anomalies de la valve
mitrale: Une étude pilote". La Dre Karur, professeure adjointe à l'université de Toronto, et son
équipe utiliseront l'imagerie par résonance magnétique cardiaque pour évaluer la santé du muscle
cardiaque chez les patients atteints du syndrome de Loeys-Dietz. Ils étudieront en particulier
l'étendue des lésions chez les patients présentant des anomalies des valves cardiaques. Ces travaux
jetteront les bases d'études plus vastes qui permettront d'établir un diagnostic précoce, de faciliter
un traitement optimal et d'identifier les patients qui présentent un risque élevé de troubles du
rythme cardiaque ou d'autres complications.

En 2022, notre engagement à l'égard de ce pilier s'est manifesté de manière éclatante, puisque nous
avons canalisé plus de 100 000 USD, par le biais de la première édition de la bourse d'impact du
Programme d'accélération et d'émergence du SLD (LEAP). Le prix LEAP Impact Award offre aux
chercheurs un financement de départ de 25 000 USD, un coaching pour le développement du leadership
et un accès au réseau mondial de ressources de la Fondation.

Nous sommes heureux de présenter nos quatre lauréats de la première édition du LEAP :

RECHERCHE
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L'organisation et la diffusion d'informations et de ressources indispensables à
l'éducation et à l'autonomisation de notre communauté constituent la clé de voûte de la
mission de notre Fondation.

2022 a été l'année phare au cours de laquelle nous nous sommes concentrés sur
l'amélioration de notre présence numérique. Nous avons lancé notre nouveau site web
avec un contenu centré sur le patient et orienté vers la médecine. Nous avons lancé nos
lettres d'information mensuelles qui comprennent des articles de blog éducatifs. En
outre, nous avons élaboré de nouveaux documents orientés vers les patients, en
particulier un dossier scolaire pour aider les patients et les familles à s'intégrer à l'école.  

Nous pensons qu'il est non seulement impératif de comprendre la maladie, mais qu'il
est tout aussi important de partager et d'apprendre des expériences humaines. C'est
pourquoi, en 2022, nous avons lancé notre première série d'émissions en direct sur
Facebook, intitulée "Connecting with LDS", afin de mettre en lumière des histoires de
patients. Nous avons eu le plaisir de donner le coup d'envoi de notre première session
en direct avec notre incroyable championne LDS, Cynthia Hamilton Urquhart, qui a
partagé son parcours de diagnostic et les changements qu'elle a apportés à son mode
de vie après le diagnostic. Nous avons également organisé une autre session en direct
avec divers experts en santé mentale afin de sensibiliser à la détresse et aux maladies
chroniques telles que le SLD.

Nous sommes fiers de ce que nous avons entrepris, principalement de nos efforts pour
donner aux personnes vivant avec le SLD et à leurs proche-aidants les moyens d'agir à
tous les stades de leur parcours.

ÉDUCATION ET SENSIBILISATION

 RECHERCHE 
En 2022, nous avons également franchi une autre étape importante pour ce pilier, à
savoir la création de notre Conseil consultatif médical et scientifique. Nous devons une
fière chandelle à la générosité exceptionnelle de nos experts, car la FSLD Canada est
indéfectiblement un catalyseur apprécié et respecté de la recherche sur le SLD au
Canada. La FSLD Canada a assumé un rôle central dans l'avancement d'initiatives
canadiennes novatrices et s'est résolument engagée dans des projets qui trouvent un
écho auprès de notre communauté.  Alors que nous allons de l'avant, notre
engagement à faire naître l'espoir grâce à la recherche demeure inébranlable.
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5. Programmes et initiatives 

SOUTIEN ET DÉFENSE DES PATIENTS

Nous sommes heureux de vous annoncer qu'en 2022, nous avons fait d'incroyables progrès dans
l'expansion de ce pilier de notre mission, et que nous continuons à le faire. Nous avons lancé notre
ligne d'assistance téléphonique 1-888-LDS-FCAN et nous avons mis en place un centre de référence
qui comprend plus de 400 ressources pour les patients et les familles. Nous avons aidé 25 patients et
familles à établir leur diagnostic et à trouver de nombreuses ressources. 

Une autre étape importante a été franchie cette année avec la création du comité de partenariat avec
les patients. 
L'objectif principal de ce comité est de conseiller l'équipe de la Fondation et le conseil
d'administration sur des questions importantes pour les patients, les soignants et les familles. Le
Comité de partenariat avec les patients permet à la FSLD Canada de proposer des activités centrées
sur les patients, qui tiennent compte de leurs expériences, de leurs récits et de leurs connaissances. 

De plus, en 2022, la Fondation a activement contribué à diverses consultations avec des tables rondes
des gouvernements provinciaux et nationaux concernant l'élaboration de la stratégie provinciale
(Québec) et nationale sur les maladies rares. Nous sommes fiers d'avoir exprimé les préoccupations
des patients atteints d'aortopathies héréditaires aux décideurs politiques et nous attendons avec
impatience de percevoir l'impact de ces stratégies sur la vie des patients, une fois qu'elles seront
mises en œuvre.

6. Histoires d'impact 

« Vous ne pouvez pas faire mieux. Merci Lindsay ! »
 
« L'aide que j'ai reçue était fabuleuse. Je n'ai pas eu l'impression d'avoir besoin de plu. » 
 
« J'ai été très impressionné par votre organisation, depuis le moment où j'ai envoyé mes
questions par courriel, et après mon appel zoom avec Lindsay, qui m'a expliqué les
différents aspects du SLD, je me suis senti très à l'aise avec elle, et la rapidité avec laquelle
elle a assuré le suivi.  C'est une expérience extrêmement positive. »
 
Paul B : « J'ai contacté la Fondation à plusieurs reprises : pour moi et pour ma famille. Ils ont
toujours été d'un grand soutien, compréhensifs et prêts à prendre le temps d'écouter mes
préoccupations et m'ont aidé à résoudre certains des problèmes liés à l'existence du SLD et
au soutien d'un proche atteint du SLD.»

https://publications.msss.gouv.qc.ca/msss/document-003397/
https://www.raredisorders.ca/canadas-rare-disease-strategy/
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6. Histoires d'impact 

# Nombre de demandes satisfaites : 108

Pays des patients qui ont tendu la main : Belgique (2), Canada (72), Chili (3),
République tchèque (2), France (10), Irak (1), Maroc (2), États-Unis (13), Inconnu (3) 

Raisons des communications : Aide financière (5), Recherche d'éducation (23),
Recherche d'un professionnel ou d'un médecin (28), Recherche d'accès à la recherche
(21), Recherche de conseils médicaux (18), Recherche de liens avec la communauté (9),
Questionnement sur l'urgence d'une situation (2), Recherche d'opportunités de
volontariat (2).

MERCI beaucoup d'avoir fait de notre campagne de dons 2022 « Coeurs
battants » un grand succès !
Ensemble, nous avons amassé 12 196 dollars (plus de 12 fois notre
objectif !) pour le soutien, la recherche, l'éducation et la sensibilisation au
syndrome de Loeys Dietz (SLD) ! Ensemble, nous construisons un meilleur
avenir pour les personnes touchées par le SLD.

Chaque battement cardiaque compte. Chaque dollar compte. Merci.
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En 2022, nous avons élargi notre réseau de partenaires essentiels. La FSLD Canada
est fière de collaborer avec des organisations nationales et internationales pour
faire avancer la cause des maladies rares et des aortopathies génétiques. Ensemble,
nous repoussons les limites pour stimuler un écosystème plus positif axé sur les
patients. 

En 2022, notre réseau grandissant comprenait 

Provincial (QC)

Canadien

International

7. Collaborations et partenariats 

https://www.montreal-invivo.com/
https://rqmo.org/
https://www.raredisorders.ca/
https://cdhf.ca/fr/
https://www.caregiversalberta.ca/
https://www.bloomburton.com/
https://vascern.eu/
https://marfan.org/
https://clarityregistry.com/
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Notre remarquable communauté 
mobilisée ne cesse de nous motiver. 
Nous tenons à remercier tous nos 
bénévoles pour leur engagement et 
leur passion, ainsi que pour avoir choisi 
de consacrer leur temps et leurs talents 
à aider la communauté LDS. Notre 
répertoire de ressources, nos 
programmes, nos articles de blog, notre 
inventaire de recherche, notre site web
et nos efforts de collecte de fonds sont 
meilleurs grâce à vous. 

Un grand merci également aux étudiants 
en médecine de l'Université d'Ottawa qui 
nous ont aidés à créer notre matériel pédagogique. 

Nous leur sommes éternellement reconnaissants de leur détermination, qui a jeté les
bases de notre succès commun.

8. Engagement bénévole et communautaire 

9. Transparence et responsabilité 

Notre conseil d'administration vise toujours les normes les plus élevées de gouvernance et
de conformité en assurant la transparence des opérations et de la gestion financière de la
FSLD Canada. Nous reconnaissons le travail diligent et méticuleux de nos vérificateurs
externes, qui nous aident à appliquer les meilleures pratiques en matière de comptabilité
et de rapports financiers.  

10. Remerciements et gratitude 

Au nom de la communauté canadienne du syndrome de Loeys-Dietz, nous sommes à jamais
touchés par votre soutien continu pour que notre maladie rare ait de l'importance. Pour plus
d'informations sur le SDL, pour vous inscrire à notre bulletin d'information ou pour faire un don :
Veuillez consulter le site : https://loeysdietzcanada.org/fr/
ou contactez-nous à l'adresse suivante : info@loeysdietzcanada.org
Sans frais : 1-888-LDS-FCAN

https://loeysdietzcanada.org/fr/
mailto:info@loeysdietzcanada.org

