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MAITRISER LE MYELOME

Myélome Canada est le seul organisme a but non lucratif national créé par et pour les personnes touchées par un myélome
multiple. Myélome Canada maitrise le myélome depuis sa création en 2005.

NOTRE PROMESSE :

Améliorer la vie de tous les Canadiens touchés par le
myélome en les engageant dans nos actions visant a favoriser
I’acces a de meilleurs soins et traitements, et assurer la
prévention et ultimement la guérison de la maladie.

Nous y travaillons en favorisant I'’engagement communautaire
a travers différentes actions de sensibilisation, d’éducation,
et de défense des droits, tout en appuyant le développement
de la recherche clinique.

NOTRE ENGAGEMENT :

Nous nous engageons a créer et a maintenir un environnement
inclusif pour notre communauté et notre organisme. Cela

passe par le respect et la reconnaissance des besoins de

tous les groupes dans tout ce que nous faisons : membres

des Premieres Nations, Métis et Inuits, populations sous-
représentées et marginalisées, communauté LGBTQIA2S+,

et minorités culturelles, raciales et ethniques.

Un message de la direction

Myélome Canada a connu une année 2022 exceptionnelle.
Non seulement nous avons atteint tous les objectifs que nous
nous étions fixés, mais nous avons dépassé nos propres
attentes. Lorsque nous avons créé notre plan annuel 2022

en 2021, nous espérions ne pas avoir surestimé nos capacités.
Grace a votre dévouement et a votre soutien sans faille,
nous avons pu accomplir encore plus que ce que nous
avions prévu.

Au cours des derniéres années, nos vies ont été fortement
marquées par la pandémie, la sécurité et la santé. En 2022,
presque toutes les restrictions liées a la COVID-19 ont été
levées et les frontieres ont été rouvertes dans la plupart des
pays, alors que le déploiement mondial des vaccins contre
la COVID-19 s’est poursuivi.

Avec I'assouplissement des restrictions, nous avons pu
reprendre (de fagon sécuritaire) les rassemblements en
personne, tout en continuant a utiliser Zoom afin que les
membres de notre communauté puissent participer a nos
conférences et a nos événements en plus grand nombre.
Nous avons formé de nouveaux partenariats stratégiques avec
d’autres organisations de patients et intensifié notre travail

de revendication d’un acces équitable aux traitements et aux
soins. Nous avons rencontré les représentants de différents
gouvernements et participé a des conférences et réunions
nationales et internationales sur la santé, renforgant ainsi notre
influence, notre position de chef de file et notre réputation
dans la communauté du myélome et parmi les organisations
de patients. Ces efforts nous ont amenés a jouer un réle
important dans I'approbation de nouveaux traitements et leur
accessibilité pour la communauté canadienne du myélome.

Notre réseau de groupes de soutien s’est développé par I'ajout
de groupes locaux et en ligne, ainsi que d’un programme de
mentorat « Soutien par les pairs » en frangais. Nous avons
sillonné le pays pour sensibiliser plus de gens au myélome et
nous faire connaitre davantage. Notre campagne du Mois de

la sensibilisation au myélome multiple et nos programmes de
sensibilisation et de dons ont connu un succeés sans précédent.
Nous avons mis au point une campagne percutante, a plusieurs

niveaux, qui non seulement sensibilise les gens au myélome,
mais qui défend le droit de tous les Canadiens atteints de cette
maladie de bénéficier de soins et de services de qualité.

Avec I'aide de nos incroyables bénévoles, nous avons
sensibilisé la population et amassé des sommes record. Nous
avons mis au point une stratégie scientifique et de recherche
stimulante entierement fondée sur I'opinion et les besoins de
notre communauté, lancé notre programme de subventions et
financé la recherche canadienne sur le myélome presqu’autant
qu’en 2020 et 2021 combinés!

Nous avons travaillé sans relache a I’élaboration de notre plan
stratégique sur 5 ans qui tient compte de notre vision non
seulement pour Myélome Canada, mais aussi pour vaincre

le myélome au Canada.

Nous avons formulé notre nouvelle promesse, renforcant

et formalisant du méme coup notre engagement en faveur

de I'équité, de la diversité et de I'inclusion. En tant que seul
organisme national se consacrant exclusivement a améliorer la
vie des Canadiens touchés par un myélome, il est impératif que
nous rejoignions tous les Canadiens affectés par cette maladie
et que nous leur offrions un espace accueillant et sécuritaire.

Le succes obtenu dans la mise en ceuvre de nos cing piliers
stratégiques (sensibilisation, éducation, défense des droits,
engagement communautaire, et science et recherche) n’aurait
jamais été possible sans I'inébranlable engagement de notre
communauté a maitriser le myélome.

Lunion fait vraiment la force. Et cette union, c’est celle qui
nous lie tous en tant que membres de cette remarquable
communauté. Merci d’avoir contribué a faire de 2022 une
année record a bien des égards, plagant ainsi la barre encore
plus haut pour 2023.
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Martine Elias
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PROGRAMMES ET REALISATIONS

GENERAUX

QUELQUES-UNES DE NOS
REALISATIONS

Agrément d’lmagine Canada
- Agrément de niveau 2 en cours d’obtention
« Révision compléte de nos processus

et politiques internes

NOUVEAU!
Maitriser le myélome :
Batir demain, aujourd’hui

Création d’une brochure pour le plan stratégique
(2023-2027)

Batir
demain,

aujourd’hui

NOUVEAU!
Mise a jour de la
communication interne

- Création de notre promesse
- Définition de notre engagement pour la diversité,
inclusion et I’équité

RENFORCER NOTRE RESEAU
DE PRECIEUX PARTENARIATS

Myélome Canada est fier de s’associer a de
nombreuses autres organisations et coalitions
nationales et internationales de patients pour

faire avancer la lutte contre le cancer au Canada.
Ensemble, nous apportons des changements positifs
qui permettent d’établir un environnement davantage
axé sur les patients.

En 2022, notre réseau croissant comptait les
organismes suivants :

Organismes provinciaux (Québec)

- Alliance des patients pour la santé

- Catalis Recherche Québec

- Coalition Priorité Cancer

- Regroupement des organismes communautaires en
oncologie (ROCO)

- Victimes des pesticides du Québec

Organismes nationaux

- All.Can Canada

- Agence canadienne des médicaments
et des technologies de la santé (ACMTS)

- Association canadienne pour le remboursement
des soins de santé

- Canadian Myeloma Research Group (CMRG)

- Canadian Organization for Rare Disorders (CORD)

- Agir contre le cancer maintenant

- CanCertitude

- Réseau collectif d’oncologie pour I'échange,
innovation dans les soins contre le cancer,
’acces aux traitements et I’éducation (RCONECTE)

- Médicaments novateurs Canada

- Health eMatters

- Myeloma Alberta Support Society

- PDCI

- Southern Alberta Myeloma Patient Society

Organismes internationaux

» Global Myeloma Action Network (GMAN)

- International Myeloma Foundation (IMF)

- Myeloma Patients Europe (MPe)

- Conseil consultatif communautaire du Myeloma
Patients Europe (MPe)

« Real World Evidence (RWE) 4 Decisions



PROGRAMMES
ET REALISATIONS

v

ducation

ELABORER, PROMOUVOIR ET COMMUNIQUER LES
INFORMATIONS ET RESSOURCES NECESSAIRES A LA
COMMUNAUTE DU MYELOME POUR LES AIDER DANS
LEUR PRISE DE DECISION.

Myélome Canada estime qu’il est impératif pour toute communauté d’étre bien informée et autonome.
Chaque année, nous organisons des dizaines d’activités, d’événements, d’InfoSessions et de webinaires
pour informer la communauté canadienne du myélome des plus récentes nouvelles et percées en lien
avec cette maladie. Nous produisons des InfoVidéos et organisons des webinaires en fonction des
intéréts et des questions des membres de notre communauté, et élaborons de nouveaux programmes
pour les soutenir.

La pandémie nous a amenés a trouver des fagcons plus efficaces d’informer et de proposer des
programmes a notre communauté. Les restrictions liées a la pandémie de COVID-19 ayant été levées,
et conformément a la demande de notre communauté, nous avons prudemment rétabli les événements
en personne, tout en conservant la flexibilité d’'un modele hybride. Cela nous a permis d’avoir une plus
grande portée et de communiquer de I'information a un plus grand nombre de Canadiens touchés par
un myélome que si nous n’avions organisé que des événements en personne. Nous avons également
renforcé notre présence en ligne en fournissant notamment du contenu éducatif sur le myélome et la
pandémie a un plus grand pubilic.

Nous pouvons étre fiers du travail accompli en 2022 : nous avons organisé onze InfoSessions un peu
partout au pays, lancé de nouveaux outils pratiques (dont un glossaire sur notre site Web), rédigé de
nouveaux InfoGuides et InfoFeuillets, mis a jour plusieurs InfoGuides existants, et continué a présenter
des webinaires hautement appréciés.

Aussi important qu’il soit de comprendre la maladie, il est tout aussi essentiel de comprendre comment
prendre soin de soi et d’assurer notre bien-étre. C’est pourquoi nous avons lancé sur notre site Web une
section consacrée au mieux-étre ou I'on propose notamment un éventail de recettes saines et nutritives
créé par Gill Compton, thérapeute nutritionnelle agréée, chef specialisée en produits naturels, qui était
proche aidante de sa mere atteinte d’'un myélome. Gill Compton a offert généreusement son temps et son
expertise pour développer huit recettes saines pour aider a renforcer notre systeme immunitaire

Et, comme nous le faisons chaque année, nous avons commencé a planifier et a élaborer de nouveaux
programmes et contenus pour 2023. Tout cela dans le but toujours de veiller a ce que les personnes
atteintes d’un myélome et leurs proches aidants se sentent soutenus, soient bien informés et acquiérent
une plus grande autonomie a toutes les étapes de leur parcours.

Les publications de Myélome Canada peuvent toutes étre téléchargées sur notre site Web, myelome.ca, ou commandées
sans frais. Les vidéos et I'enregistrement des webinaires peuvent étre visionnés sur notre chaine YouTube. ——



PROGRAMMES ET REALISATIONS

EDUCATION

Réponse a la COVID-19

- Bonifier nos communications et nos ressources

- Mises a jour régulieres de la section COVID-19 du
site Web myelome.ca, et par le biais de Manchettes
Myélome, l'infolettre mensuelle de Myélome Canada.

- Amélioration des licences pour les plateformes
de réunion destinés au personnel et aux membres
des groupes de soutien

- InfoWebinaires sur la COVID-19 et le myélome

3 mx sebia

2 InfoFeuillets

- Amylose amyloide a
chaines légeres (AL)
(nouvelle publication)

MISE A JOUR!

InfoFeuillet

- Pourrait-il s’agir d’'un
myélome multiple?
(SEBIA)

3 InfoGuides
NOUVEAU!

- Limmunothérapie comme

traitement du myélome

Limmunothérapie
comme traitement du myélome

MISE A JOUR!

- La maladie osseuse
associée au myélome
multiple

- Comprendre votre formule
sanguine et vos analyses
de sang

MYELOME
CANADA

MYELOME MYELOME
CANADA CANAD)

8 InfoWebinaires

Dont 4 dans la NOUVELLE
série sur la littéracie numérique

+ de 3 000 vues

NOUVEAU!
InfoVidéos (1 en francais et 1 en anglais)

Immunothérapie
67 700

InfoVidéos total vues en 2022

11 séances d’information

Ces événements importants s’adressent a toute per-
sonne touchée par un myélome et présentent des confé-
renciers invités de la communauté médicale qui dis-
cutent de la meilleure fagon de comprendre et de vivre
avec un myélome.

- BC: Langley, Kelowna

- MB: Brandon

- NB: Moncton

- ON: Mississauga, Thunder Bay, Windsor

- QC: Laval, Lévis, St-Hyacinthe, Vaudreuil

Conférence de Kelowna sur
I’éducation des patients et
des proches aidants

Parmi les sujets : comprendre les essais cliniques,
nouvelles recherches sur le myélome, le cannabis
et son utilisation dans la gestion des symptomes,

le myélome et les reins.



PROGRAMMES ET REALISATIONS

EDUCATION

NOUVEAU contenu
au myelome.ca

- Glossaire en ligne

- Section sur ’'amylose amyloides a chaines
légeres (AL)

- Section Bien-étre avec 8 recettes saines

y  MYELOME
CANADA

oy, MyELOME
5% . CANADA

Boules d'énergie
au sirop d’érable
et pacanes

TENEUR ENERGETIQUE

Hy MYELOME
0% CANADA

sy wraove

LK . CANADA

Salade réconfortante
aux pois chiches

Lapplication Mon dossier
Myélome
Lauréate du prix ImpactHeme de Celgene International

Accompagner les personnes atteintes d’un myélome
multiple dans la gestion de leur maladie.

fro= s = 1

=2

Mon dossier Myélome

Pour mieux comprendre et vivre avec votre myélome

PARTENARIAT AVEC IMD
HEALTH GLOBAL

Communiquer aux professionnels de la santé, aux
patients et a leurs familles, sur la plateforme IMD, de
information sur la santé a jour et facile a consulter.

Centre de ressources
en lighe «Ma vie. Mon
myélome. » (monmyelome.ca)

Donner aux patients les moyens de participer
activement a leur protocole de soins.



PROGRAMMES
ET REALISATIONS

Sensibilisation

PROMOUVOIR LE DEPISTAGE PRECOCE ET ACCROITRE NOS EFFORTS
DE SENSIBILISATION A LA MALADIE EN FAISANT CONNAITRE SES
EFFETS SUR LA VIE DES PATIENTS ET LEUR FAMILLE.

La sensibilisation au myélome au sein de la population générale et de la communauté canadienne du
myélome est essentielle a un diagnostic précoce, un acces plus rapide aux traitements et aux soins et,
au bout du compte, de meilleurs résultats et une meilleure qualité de vie.

C’est pourquoi nous avons lancé des initiatives et des campagnes de sensibilisation dynamiques tout au long
de 'année en utilisant une variété de modes de communication, de plateformes et de messages. Nous avons
lancé une nouvelle campagne de sensibilisation qui a mis en lumiére les inégalités d’acces aux soins de
santé et aux traitements dont de nombreux patients canadiens ont réellement besoin. En mars, lors du Mois
de la sensibilisation au myélome multiple, nous avons lancé notre campagne bilingue entierement intégrée

« JE COM 9T3. PAS VOTRE CODE POSTAL. » Nous en avons fait la promotion a I'aide de programmes de
sensibilisation et de dons par publipostage, ainsi que sur les médias sociaux et les plateformes numériques.
Nous avons également ajouté un volet « Proclamation », afin de faire en sorte que le mois de mars soit
officiellement proclamé Mois de la sensibilisation au myélome multiple partout au Canada, qui a connu un
grand succes, bénéficiant d’'une participation record au sein de la communauté.

En plus des efforts déployés pour réduire les inégalités d’accés aux médicaments, nous avons consolidé
encore davantage notre engagement en matiere d’équité, de diversité et d’inclusion (EDI). Nous avons eu
recours aux services d’un consultant indépendant pour définir les principes d’EDI et commencer a les intégrer
a toutes nos communications et a tous nos messages. C’est avec fierté que nous avons €élaboré et dévoilé
notre engagement EDI, celui de nous engager a créer et a maintenir un environnement inclusif pour notre
communauté et notre organisme. Cela passe par le respect et la reconnaissance des besoins de tous les
groupes dans tout ce que nous faisons : membres des Premiéres Nations, Métis et Inuits, populations sous-
représentées et marginalisées, communauté LGBTQIA2S+, et minorités culturelles, raciales et ethniques.

Nous avons pris I'engagement de sensibiliser toujours plus de gens au myélome et a 'importance de
Myélome Canada, et d’offrir a notre communauté croissante et trés diversifiée les outils dont elle a besoin
pour rester informée et gagner en autonomie. Nous avons donc évalué nos plateformes numériques et
commencé a travailler a la création d’un nouveau site Web mieux adapté. Nous pouvons nous féliciter d’avoir
entamé cet important projet qui verra le jour en 2023.

Nous avons intensifié notre présence sur les médias sociaux et nos campagnes publicitaires sur Google,
amélioré le bulletin Manchettes Myélome, fait la promotion de nouveaux contenus éducatifs, et participé
virtuellement a plus d’événements et de conférences au pays et a I'étranger.

Lannée 2022 a été transformatrice a bien des égards. Avec I'aide de notre communauté, nous avons utilisé
notre voix pour nous assurer que le myélome compte — de toutes les facons possibles, et ce peu importe
qui que vous soyez et quel que soit I'endroit ol vous vivez. Ensemble, nous avons accru la sensibilisation
et I'éducation de la population, revendiqué a un niveau personnel et/ou gouvernemental, nous sommes
soutenus les uns les autres et, bien s(ir, avons amassé des fonds pour aider a faire avancer notre cause

et notre mission commune.



PROGRAMMES ET REALISATIONS

SENSIBILISATION

PROJET DE RECHERCHE
SUR LINCLUSIVITE

Consolidation de notre engagement

en matiere d’EDI

- Lancement de 'engagement de Myélome Canada en
matiere d’EDI

- Début de I'intégration des principes d’EDI dans tous
nos messages

- Premiere formation a 'intention du personnel de
Myélome Canada et des leaders de groupes de soutien
sur la sensibilité

CAMPAGNES DE
SENSIBILISATION ET DE
DONS

Les programmes de dons du printemps et de I'automne
ont permis d’amasser une

somme record de 101216 S

Je
COM 9T3.

g,

S votre

) ) Pas votr
—sw .~ CODE POSTAL.

‘AJ, MYELOME

Faites un don aujourd’hui : myelome.ca R

« JE COM 9T3. PAS VOTRE CODE POSTAL. »
Campagne du printemps (le Mois de la
sensibilisation au myélome multiple)

- Campagne de sensibilisation et de dons et programme
de sensibilisation entierement intégrés: publipostage,
médias sociaux, plateformes numériques.

DOUBLEZ votre IMPACT.

Engagez-vous dans la lutte
pour la vie de tous les Canadiens

atteints d’un myélome.

Pour en savoir plus myelome.ca

« DOUBLEZ VOTRE IMPACT: Engagez-
vous dans la lutte pour la vie de tous les
Canadiens atteints d’un myélome »

- Campagne d’automne (Mardi, je donne)

NOUVEAU!

Proclamation du Mois de la
sensibilisation au myélome
multiple

10 provinces/territoires ont
officiellement proclamé le mois de mars
comme le Mois de la sensibilisation

au myélome multiple

LAlberta, la Colombie-Britannique, le Manitoba, le
Nouveau-Brunswick, Terre-Neuve-et-Labrador, la Nouvelle-
Ecosse, I'lle du Prince-Edouard, la Saskatchewan, les
Territoires du Nord-Ouest, et le Yukon

9 villes et municipalités ont
officiellement proclamé des Journées

de sensibilisation au myélome multiple

North Bay, Cornwall, Toronto (ON); Halifax (NS); Vancouver,
Prince George, Kelowna, Richmond (BC); Saint-Jean de
Terre-Neuve (NL)

8 monuments et batiments ont été
illuminés pour souligner le Mois de la
sensibilisation au myélome multiple

Chutes du Niagara, le panneau de la ville de Hamilton, la
tour de I'horloge de Mississauga, le panneau de la ville
de London en Ontario, la tour de Calgary, le pont High
Level d’Edmonton, le panneau de la ville de Winnipeg, la
Chambre d’assemblée de Terre-Neuve-et-Labrador
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SENSIBILISATION

Médias sociaux

D\

4 661 abonnés

Page nationale Facebook
(anglais et francais)

1228 abonnés

850 abonnés

m 1004 abonnés

myelome.ca
» 194 608 visites uniques

» 221 624 pages vues

12 Infolettres
« Manchettes
Myélome »

(12 en anglais/12 en francais)

« 25 900+ abonnés

Intégration a I'infolettre

« Manchettes Myélome »
et publication de bulletins
spéciaux sur les efforts
de sensibilisation liés a la
N vaccination

» Information sur le COVID-19:

MINI CAMPAGNES

CANCER
ACTION

Une alliance de 30 organismes de soins de santé qui
se sont réunis pour demander aux gouvernements de
tout le pays de faire de la lutte contre le cancer une
priorité alors que nous reconstruisons nos systémes
de soins de santé a la suite de la pandémie.

15 conférences et

rencontres annuelles
(Au Canada et a I'étranger)

Campagnes publicitaires

sur Google

Lancement de nouvelles campagnes
et optimisation des dépenses
publicitaires affectées a la promotion
des événements et des campagnes
d’envergure.

MISE A JOUR!

MINI
BROCHURE -

SUR MYELOME (?ljieefét'ce
CANADA myélome
Qu’est-ce que le et comment pouvons-nous

vous aider ?

myélome et
comment pouvons-
nous vous aider ?

NOUVEAU!
Refonte du site Web

Nous avons entamé la refonte de notre
site Web qui améliorera I’expérience
utilisateur.




PROGRAMMES
ET REALISATIONS

Acces et défense
des droits

REVENDIQUER UN ACCES AUX MEILLEURS TRAITEMENTS ET A
DES SERVICES DE SOUTIEN DE QUALITE POUR LES PERSONNES
ATTEINTES D’UN MYELOME.

Myélome Canada croit fermement a la promotion de I'équité en matiere de santé, le principe
fondamental selon lequel, peu importe qui vous étes ou ou vous vivez dans notre grand pays, tout
le monde devrait avoir le méme accés aux traitements, aux pharmacothérapies et aux soins. Ce

fut, en 2022, le theme du Mois de la sensibilisation au myélome multiple et de nos campagnes de
sensibilisation et de dons du printemps. Nous pouvons étre fiers des progres considérables réalisés
en la matiére au cours de I'année, et nous comptons poursuivre sur la méme voie.

Lannée 2022 aura permis a Myélome Canada de connaitre une année record pour ce qui est des
initiatives et des réalisations en matiere de défense des droits. Nous avons accentué notre influence,
notre portée, notre voix et notre visibilité en concluant 7 nouveaux partenariats de collaboration avec
d’autres organisations de patients et/ou en santé afin de revendiquer pour 'amélioration de nos
systemes de santé. Nous avons organisé des « Journées d’action législative » dans les provinces

de I'Atlantique et sommes fiers d’annoncer que daratumumab est désormais disponible a I'lle-du-
Prince-Edouard et dans les Territoires du Nord-Ouest! Nous avons animé des groupes de discussion,
présenté d’importantes demandes d’acces aux médicaments aux organismes de réglementation

et contribué activement aux consultations et négociations en cours concernant I'acces équitable

aux médicaments.

Nous avons également créé le Guide sur la défense des droits de Myélome Canada qui explique
importance de revendiquer ses droits et les nombreuses facons dont vous pouvez les défendre
afin de vous assurer que votre voix et vos besoins sont respectés et entendus.

Le travail que nous faisons pour garder notre place a la table des négociations est crucial; il s’assure
que la voix de notre communauté soit entendue et que le systeme de santé réponde a ses besoins.
En partageant vos histoires avec nous, vous nous avez permis de poursuivre notre mission et aidés

a élaborer des soumissions solides pour I'acces aux médicaments et améliorer I'équité dans I'acces

aux soins et aux traitements pour tous les Canadiens atteints d’'un myélome.
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PROGRAMMES ET REALISATIONS

ACCES ET DEFENSE DES DROITS

Faits saillants

- LACMTS a recommandé le remboursement de deux
traitements importants, sous réserve de certaines
conditions d’utilisation :

- Daratumumab (Darzalex) en injections sous-cutanées,
en association avec le bortézomib, la cyclophosphamide,
et la dexaméthasone, pour le traitement des patients
adultes ayant récemment recu un diagnostic d’amylose
amyloide a chaines légéres (AL).

- Isatuximab (Sarclisa) en association avec le carfilzomib
et la dexaméthasone pour le traitement des personnes
atteintes d’'un myélome multiple qui ont déja regu
au moins un traitement antérieur.

Nos efforts de défense des droits ont été couronnés de
succes et toutes les provinces canadiennes, y compris
I'lle-du-Prince-Edouard et les Territoires du
Nord-Ouest, ont maintenant ajouté le daratumumab
sous-cutané a leur liste de médicaments.

La directrice générale de Myélome Canada, en
collaboration avec RCONECTSE, s’est fait la voix des
patients dans la formulation de recommandations
officielles au CEPMB pour I’'amélioration des stratégies
visant I’acces aux médicaments. Les résultats ont

été extrémement positifs, amenant de nouveaux
médicaments contre le cancer et des essais cliniques

a la portée des membres de notre communauté.

Nous avons fait équipe avec All.Can Canada pour
le rapport, « Optimiser le diagnostic du cancer au
Canada».

Nous avons établi des partenariats avec Healthing.ca
et 30 autres organismes. Nous avons également signé
la lettre publiée dans le National Post visant a exhorter
les représentants du secteur de la santé a considérer les
proches aidants comme essentiels aux soins du patient.

Nous avons collaboré au PDCI Market Access : Indice
de I’écosysteme biopharmaceutique : ou se classe le
Canada en termes d’attractivité pour le lancement de
nouveaux médicaments? En tant que membre du comité
consultatif éditorial indépendant, composé d’experts
biopharmaceutiques, en politique pharmaceutique et
sur les questions d’acces pour les patients, nous avons
contribué a identifier, prioriser et évaluer un ensemble
d’indicateurs que les décideurs mondiaux considérent
comme des facteurs qui déterminent ou et quand de
nouveaux médicaments devraient arriver sur le marché.

Myélome Canada a participé, en tant que membre
du comité organisateur, a I’Assemblée générale de
la Coalition Priorité Cancer au Québec, ainsi qu’a la
préparation du rapport final soumis au gouvernement
du Québec qui a suivi.

Nous avons poursuivi notre travail visant a assurer le
remboursement provincial du Iénalidomide (version
générique du Revlimid) dans toutes les provinces.

7 partenariats

1. Victimes des Pesticides du Québec

- Avec I’'Agence de réglementation de la lutte
antiparasitaire (ARLA), nous avons mené des
consultations sur les pesticides au Québec.

- Nous avons assuré le suivi du dépét du projet de loi 59
visant a moderniser le régime de santé et de sécurité.

- Nous avons plaidé pour que le myélome soit ajouté
a la liste des maladies professionnelles reconnues
associées aux pesticides.

2. Coalition Priorité Cancer au Québec

- Nous avons particip€ au comité organisateur des Etats
généraux de la lutte contre le cancer au Québec, auquel
ont également participé le ministre de la Santé et des
Services sociaux et les porte-paroles de I'opposition.

- Médicaments génériques : suivi des modifications du
projet de loi 92 interdisant I'aide financiere aux patients
par le biais du nouvel article 80.2 de la Loi
sur I'assurance médicaments.

- Nous avons assuré le suivi du dossier des circulaires
pour I'accés aux essais cliniques.

- Notre directrice, politiques de santé, défense des
droits et services aux patients a été nommeé au conseil
d’administration.

3. Regroupement des organismes communautaires
en oncologie
« Membre du Comité consultatif des patients et des
proches aidants, Comité national des organismes
communautaires en oncologie du Québec

4. Catalis Recherche Clinique Québec
- Membre du Comité aviseur patients chargé de diffuser
'information sur les essais cliniques en francais aupres
des patients du Québec
- Parmi les premiers a participer au projet pilote du
Service d’accompagnement personnalisé de Recherche
clinique Québec

5. Association canadienne pour le remboursement
des soins de santé
- Nous avons participé comme conférencier a un atelier
sur la question des médicaments génériques.

6. Algorithmes de financement a ’ACMTS
- Nous avons contribué a titre d’intervenant sur le champ
d’application proposé pour le myélome multiple.

7. Médicaments novateurs Canada
- Nous avons participé en tant que membre du comité
organisateur de la réunion annuelle et avons mené,
au cours de la réunion, des entrevues avec le ministre
de la Santé et des Services Sociaux du Québec et les
porte-paroles de I'opposition.
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PROGRAMMES ET REALISATIONS

ACCES ET DEFENSE DES DROITS

Actions législatives

dans la région de I’Atlantique

- Nous avons participé a 12 réunions sur
les questions d’acces aux médicaments
au Canada atlantique.

- Le daratumumab a été ajouté aux listes de
médicaments couverts de I'l.-P-E. et des

T.N.-O.

/Défendre

ses droits

NOUVEAU!

Guide et atelier sur la

défense des droits de
\Myélome Canada lancés

GUIDE SUR LA DEFENSE
DES DROITS DES PATIENTS

Detenare. o élome mutple

7 soumissions

1. Maribavir pour le traitement des adultes atteints
d’une infection a cytomégalovirus post-greffe qui
sont réfractaires ou résistants a un ou plusieurs
traitements antiviraux antérieurs.

2. Algorithmes de financement provisoire de
FACMTS: rétroaction des intervenants sur le champ
d’application proposé pour le myélome multiple.

3. Le sélinexor (Xpovio) associé au bortézomib
(Velcade) et a la dexaméthasone pour le traitement
d’un myélome multiple récidivant-réfractaire.

4. Rétroaction de '’ACMTS sur le projet de
recommandation d’examen du sélinexor en vue
de son remboursement.

5. Thérapie cellulaire CAR-T avec Carvykti
(ciltacabtagéne autoleucel, ou cilta-cel)
pour le traitement d’'un myélome multiple
récidivant-réfractaire.

6. Consultation de FACMTS sur les orientations
relatives a la déclaration des données probantes
du monde réel.

7. Proposition de mises a jour pour les lignes directrices
du CEPMB.

2 groupes de discussion
modérés

- Selinexor (XPOVIO)
« Blenrep (belantamab mafodotin-bimf)
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PROGRAMMES
ET REALISATIONS

-Ngagement
Communautaire

BATIR UNE COMMUNAUTE ANCREE DANS LA REALITE DES
PATIENTS AFFECTES EN FAVORISANT LA MOBILISATION DE
TOUS LES INTERVENANTS IMPLIQUES DANS LA LUTTE
CONTRE LE MYELOME.

La pandémie nous a permis de tirer plusieurs lecons, notamment sur notre capacité a agir rapidement et
faire preuve de créativité pour rester en contact avec notre communauté diversifiée et géographiquement
dispersée. Plutdt que de se sentir isolés les uns des autres, nous avons utilisé la technologie pour nous
rapprocher. Bien que les rencontres en présentiel aient repris, nous avons maintenu la possibilité d’y
participer virtuellement via Zoom et organisé des conférences et événements hybrides. Nous avons
organisé non pas un, mais deux Sommets des leaders de groupes de soutien et conférences

Health eMatters pour ceux qui utilisent les plateformes numériques pour se porter a la défense

des personnes atteintes d’un cancer.

Nos événements ont eu une plus grande portée que s’ils avaient été organisés uniquement en présentiel.
Les membres de la communauté qui n'auraient peut-étre pas pu y assister autrement ont pu participer
dans le confort et la sécurité de leur foyer, et certains se sont méme joints a nous depuis le centre ou
I'hopital ou ils recevaient des soins pour leur cancer. Et ceux qui étaient capables et préts a se réunir en
personne l'ont fait. Il s’agissait d’une situation avantageuse pour tous, et nous avons enregistré un nombre
record de participants.

Le cceur et le succes de Myélome Canada reposent sur notre communauté de bénévoles. Non seulement
ils sont créatifs dans la mise sur pieds de leurs activités de collecte de fonds a titre personnel, mais ils ont
aussi moussé la participation a nos activités nationales annuelles de collecte de fonds localement.

La 14¢ édition de la Marche Myélome Multiple f(it encore un succeés avec la participation record de

35 communautés, sans compter les nombreuses Marches virtuelles organisées.

La premiere édition d’une nouvelle collecte de fonds annuelle, le Tour Myélome Canada, a été organisé
en Ontario, en Alberta et en Colombie-Britannique. Les objectifs de participation et de collecte de fonds
prévus ont été dépassés et, vu sa popularité, I'activité sera de retour en 2023.

Sans la conviction de nos merveilleux bénévoles et les membres de la communauté, Myélome Canada ne
pourrait jamais en accomplir autant. Sans leur force, nous ne serions pas I'organisation que nous sommes
aujourd’hui. Leur temps et leur énergie nous ont aidés a traverser cette pandémie et nous ont permis de
nous investir dans de nouveaux programmes prometteurs qui permettront de rapprocher les membres
de nos communautés a I'’échelle locale et nationale. Nos bénévoles constituent le coeur et 'ame de notre
organisation et sans eux, nous n’aurions certainement pas pu accomplir tout ce que nous avons accompli
a cejour.
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PROGRAMMES ET REALISATIONS

Réseau de groupes de
soutien de Myélome Canada

groupes de soutien
5 nouveaux groupes de soutien locaux

Cornwall, ON Chaudiere-
Laurentides, QC Appalaches, QC
Red Deer, AB Sudbury, ON

groupes de soutien virtuels

Groupe de soutien pour le
myélome et 'amylose AL

membres

Dans nos différents groupes de soutien sur Facebook

programme de mentorat
« Soutien par les pairs »

Programme en anglais avec Wellspring

Programme en francais avec la Fondation
québecoise du cancer

activités Accueil et rencontre

Nos activités Accueil et rencontre vous donne I'occasion
d’échanger avec des patients et proches aidants de
votre région, de connaitre les derniers développements
de la recherche sur le myélome et d’en savoir plus sur

la gestion des symptomes. La ou il n’y a pas de groupe
de soutien, les activités Accueil et rencontre servent de
premier contact afin de rassembler les membres d’une
méme communauté et créer des liens d’amitié.

Cornwall, ON (Virtuel) Red Deer, AB
Laurentides, QC Saint John, NB
Newmarket, ON Sudbury, ON
Niagara, ON Victoria, BC

o P Wi

15}9 et 16 Somme des
leaders de groupes de soutien
de Myélome Canada

2 sommets hybrides : un au printemps et un a I'automne
Plus de 75 leaders a chacun des événements
(en personne et en ligne)

nouveaux leaders!

Réseau de groupes
de soutien de
Myélome Canada

Health ( Matters

Conférence Health eMatters et
programme destiné a ceux qui se
portent a la défense des personnes
qui luttent contre le cancer via

une plateforme numérique

sommets hybrides ont été

organisés, un au printemps et un
a 'automne

participants de / provinces
et 2 Etats américains, dont

organisations de patients

cancers différents représentés

INTERVENTION FACE A LA COVID-19

Introduction de réunions hybrides
Formations et soutien continus offerts aux leaders des
groupes de soutien pour les nouvelles technologies
utilisées dans les groupes de soutien, et 'utilisation
de comptes de groupes de soutien via Facebook.
Zoom — maintien des licences pour I'organisation
de réunions virtuelles.
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PROGRAMMES ET REALISATIONS

Leaders de groupes de soutien en 2022

Katy Boll

Lorelei Dalrymple et Hans Wolf
Bev Dunn et Elliot Laukacik

Hetti Huls

Bayo et Yinka Oladele

Brian Treadwell

Helene Lalonde et Yolande Paine

Linda Latham et Valerie Evans

Cyndi Logan et Jenn Collins

Bruce Marks et Kundan Uppal-Dubinsky
Janice Martens et Sylvia Jagpal

Susan MclLean et Elizabeth Kalbfleisch
Maureen Murray et Brian McQuhae
Susan Schmalz et Erwin Malzer

Bob Trudeau

Jackey LaBossiere

Ginette Landry, Sally Crate, Judy Kaine,
Bernice Allaby, Paula Cameron
Shawn Crossman et Heather Kennedy

Gary Cross, Brent Smith, Stephen Norman

Julie Salsman et Barbara Beaver

Erin Belzile

Marion Bentley, Maggie Ralph, Diane Brown

Tania Bertrand
JoAnn Cartlidge

Jane Greggio et Glenda Hillier
Roy et Debbie James
Della Krieger, Nicole Wittke, Bernd Wittke,

Lise Mackevicius

Ev McDowell et Lisa Bowden

Susan McDowell

David McMullen, Donald Hunter, Bob
McCaw, Jan Wleugel, Munira Premiji, Patrick
Taylor, Rinat Avitzur, Jocelyn Kervin

Iris Phillips
Jules Royer

Robin Sully et Jean Shepherd

Mary Ann Tuomi

Claudia Trost et Jeff Heyman
Linda VanderSchaaf et Mary Brinks
Clive et Yvette Webb, Jennifer Enright et

Martyn Olenick
Tanya Zigomanis

Red Deer
Edmonton
Calgary
Grande Prairie
Calgary
Lethbridge

Vancouver
Campbell River
Prince George
Surrey

Fraser Valley
Nanaimo
Victoria
Kelowna
Kamloops

Winnipeg

Saint John

Moncton

St. John’s

Halifax

North Bay
Sault Ste Marie
Brampton
Windsor
Niagara

Owen Sound

Sudbury

London
Kitchener-Waterloo

Toronto

Picton
Halton-Peel
Ottawa
Thunder Bay
Kingston
Cornwall

Hamilton

Newmarket

Q) Réseau de groupes
de soutien de

Myélome Canada

Central Alberta Myeloma & Amyloidosis Support Group

Myeloma Alberta Support Society (MASS) Support Group

Southern Alberta Myeloma Patient Society (SAMPS) Support Group
North Western Alberta Myeloma Support Group

Oladele Foundation — African Cancer Support Group

Lethbridge Myeloma Support Group

Vancouver Myeloma Network Support Group

North Island Multiple Myeloma Support Group

Northern BC Multiple Myeloma Support Group

Surrey & District Multiple Myeloma Support Group
Fraser Valley Support Group

Nanaimo Multiple Myeloma Support Group

Vancouver Island Multiple Myeloma Support Group

BC Southern Interior — Kelowna Chapter Support Group
Kamloops Chapter Support Group

Winnipeg Myeloma Support Group

Saint John Area Multiple Myeloma Support Group

Moncton Myeloma Support Group
Myeloma NL Support Group
Nova Scotia Multiple Myeloma Support Group

Myeloma Nipissing Support Group

Sault Ste Marie Multiple Myeloma Support Group
Brampton-Etobicoke Myeloma Support Group
Windsor & District Multiple Myeloma Support Group
Niagara Region Multiple Myeloma Support Network
Grey-Bruce Myeloma Support Group

Sudbury & District Myeloma Support Group
London & District Myeloma Support Group
Waterloo Region Myeloma Support Group

Toronto & District Multiple Myeloma Support Group

Picton Support Group

Halton-Peel Myeloma Support Group

Ottawa-Gatineau Multiple Myeloma Community Network
Thunder Bay Myeloma Support Group

Kingston Myeloma Support Group

Cornwall Area Myeloma Support Group

Hamilton & District Multiple Myeloma Network Support Group

York Region Myeloma Support Group
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PROGRAMMES ET REALISATIONS

Leaders de groupes de soutien en 2022

Charlottetown

Beth R tM Gardi
ethany Reeves et Megan Gardiner ot Summerside

PEI Myeloma Support Group

Vénus Bélanger Sherbrooke Groupe de soutien Espoir Myélome Estrie

Véronica Gill Saint-Jérome Groupe de soutien Myélome Laurentides

Sylvie Lévesque Chaudiere-Appalaches | Groupe de soutien Myélome Chaudiére-Appalaches
Julie Martel et Emmanuel Mercier Québec Groupe de soutien Myélome Québec

Emmanuel Mercier Saguenay Groupe de soutien Myélome Saguenay

Kristen Palynchuk Montréal Réseau de soutien Myélome Montréal

Danny Wade et Lyzane Bissonnette Longueuil Groupe de soutien Myélome Rive-Sud

Mona Neher et Sharon Mcintosh Regina Saskatchewan Multiple Myeloma Support Group
Judi Worth et Marie Prokopiw Saskatoon Saskatoon Multiple Myeloma Support Group

Evénements communautaires
Par leur constante implication, les membres de notre Le 1er Tour Myélome

incroyable communauté ne cessent de nous inspirer et

( J
de nous surprendre! Leur passion et leur engagement Canada . pedalel‘ pour 2% F \ )

dans leur travail de sensibilisation et de collecte de fonds ° -

pour notre cause sont inestimables et sans pareil. Nous vaincre le myelome LE TOUR MYELOME CANADA
sommes chaque fois émerveillés par leur soutien, leur

confiance et leur détermination. Lenthousiasme dont

ils font preuve et la contribution qu’ils apportent pour

promouvoir et améliorer la vie de tous les Canadiens

atteints d’'un myélome posent les fondations sur lesquelles

repose notre succés mutuel. Il n’y a tout simplement pas communautés canadiennes

de mot qui puissent exprimer pleinement notre gratitude!
Red Deer (AB), la région de Niagara (ON), et Richmond (BC)

amassés participants

collectes de fonds communautaires
dons

en dons provenant d’événements
communautaires et de campagnes C’est avec un grand enthousiasme que 'équipe de

de collectes de fonds thématiques Myélome Canada a lancé sa toute nouvelle activité
annuelle de collecte de fonds a I’échelle nationale : le Tour

Myélome Canada, qui a fait ses débuts a trois endroits
pittoresques du Canada au printemps 2022.

Ctie 0 e € Chacune des trois villes participantes proposait deux

Gl i , . i itinéraires au choix :
Q AN’ et ah e un itinéraire plus court et plus simple de 30 a 40 km; ou
' ] : un itinéraire plus long et plus difficile de 70 & 90 km.

Les fonds amassés dans le cadre du Tour Myélome
Canada servent a soutenir les progrés scientifiques et les
initiatives de recherche qui permettent aux Canadiens
atteints d’'un myélome de vivre mieux et plus longtemps,
tout en contribuant aux avancées qui méneront a la
guérison de cette maladie.

Comme nos objectifs quant au nombre de participants et
aux sommes amassées ont été dépasseés, et compte tenu

“EYE NRAK Y £ oy
MYELGNA de la forte demande, 'événement comptera davantage 17

de randonnées en 2023.




PROGRAMMES ET REALISATIONS

ENGAGEMENT COMMUNAUTAIRE

Leaders des Marches
Myélome Multiple en 2022

Ville Leaders

Airdrie Trish Murray

Cobourg Rebecca Flint

Halifax Michael Senz et Julie Salsman

Hamilton-Niagara
Kamloops

Kelowna

Kingston
Kitchener-Waterloo
Cornwall
Cantons-de-I'Est
Mississauga
Moncton

Montréal
Newmarket
Oshawa

Ottawa

Prince George
Ville de Québec
Quesnel

Regina

Rive-Sud
Sacré-Coeur

Saint John
Saint-Jean de Terre-Neuve
Saskatoon

Sault Ste. Marie
Sudbury
Summerside
Thunder Bay
Vancouver

fle de Vancouver
White Rock

Comté de Windsor/Essex

Winnipeg

Nancy Gray

Bob Trudeau

Susan Schmalz

Jeff Heyman et Claudia Trost
Louise Moriarity

Mary Brink

Julie Nadeau

Helen Mahshie

Shawn Crossman

Patricia Celestin et Patricia Empsall
Kristy Ahola

Laurie Khaler

Frank Shepherd et Glenn Hussey
Jenn Collins

Jéréme Goulet

Cyndi Logan

Mona Neher et Patricia Celestin
Danny Wade et Lyzane Bissonnette
Sarah et Marilyse Bouchard
Michelle Oana

Tina Soulier

Marie Prokopiw et Judi Worth
Patricia Celestin

Della Krieger

Megan Gardiner et Bethany Reeves
Michelle Oana

Michelle Oana

Susan McLean

Phil Harbridge

Jenny Radjenovic

Maria Marinelli

14¢ édition de la Marche
Myélome Multiple

La Marche Myélome Multiple est 'événement communautaire
et de collecte de fonds phare de Myélome Canada. Il célébrait
cette année son 14° anniversaire et a dépassé toutes nos
attentes! Cela fait maintenant 14 ans que cette marche

de 5 km est organisée a I'automne dans différentes régions
du Canada pour amasser des fonds et sensibiliser plus de
gens au myélome, contribuant ainsi a la recherche sur le
myélome et a 'amélioration de la qualité et de la durée

de vie des Canadiens qui en sont atteints.

Pour une deuxieme année consécutive, nous avons proposé
I'option « Votre Marche, a votre fagon », qui a entrainé la
participation d’'un nombre record de 35 collectivités (en
personne, en ligne et en combinant ces deux options). Les
membres de la communauté canadienne du myélome sont
particulierement remarquables. lls font preuve, tout comme
les membres du personnel de Myélome Canada, d’'une
créativité, d’une énergie, d’'un dévouement et d’un soutien
mutuel hors du commun. C’est grace a la générosité et a
I’altruisme de nos collaborateurs et bénévoles que nous
pouvons chaque jour, ensemble, poursuivre cet important
travail qui nous permet de maitriser toujours un peu plus
le myélome.




PROGRAMMES ET REALISATIONS

ENGAGEMENT COMMUNAUTAIRE

» 698 702,65 $

» Une participation record!

» 35 communautés locales

» 1418 participants

» 5 831dons

Prix de la communauté 2022

Reconnaitre le leadership exceptionnel des membres de la communauté canadienne du myélome.

DING CANADIAP” . EARCH

Prix TEAM
commeémoratif
Carolyn Henry 2022

I RAISING AWARL 5

Megan et Dwight Gardiner — Summerside, PEI

Megan et Dwight sont tres impliqués au sein de la
communauté du myélome de I'lle-du-Prince-Edouard, du
Groupe de soutien PEI Myeloma et de la Marche Myélome
Multiple de Summerside. Tout au long de I'année 2022,
Megan et Dwight ont participé a d’'importantes initiatives
de défense des droits des personnes atteintes d’un
myélome. lls ont également contribué a convaincre

la province de I'lle-du-Prince-Edouard a proclamer le

mois de mars comme étant le Mois de la sensibilisation

au myélome multiple et le Mois de la sensibilisation a
I’'amyloidose pour la toute premiere fois. De plus, lors des
Journées législatives dans I'Atlantique, Megan et Dwight
ont généreusement discuté de leur parcours avec les
députés provinciaux invités. Et ce n’est pas tout, ils se sont
impliqués activement dans les quatre réunions officielles
avec les représentants du gouvernement de I'lle-du-Prince-
Edouard. Ces réunions ont mené a I'ajout du daratumumab
a la liste provinciale de remboursement des médicaments!
Il s’agit d’'une grande réussite et d’un progrés énorme pour
la communauté du myélome de I'lle-du-Prince-Edouard!

Prix du/de la bénévole
remarquable 2022 de
Myélome Canada

Danny Wade — Longueuil, QC

Danny est un coleader dynamique du Groupe de soutien
Myélome Rive-Sud, et un modérateur trés impliqué et
passionné du groupe de soutien Facebook dans votre
communauté. En 2022, Danny et sa coleader, Lyzane, ont
lancé une nouvelle Marche Myélome Multiple a Sainte-
Julie, une premiere pour cette communauté, et ont réussi
a amasser prés de 20 000 $ au cours de la premiere
édition! Danny a lancé et coordonné une campagne

de chandails a capuchon, en vendant de magnifiques
chandails de couleur a I'effigie de Myélome Canada pour
soutenir les membres du groupe, et tous les profits ont
été versés a Myélome Canada. De plus, il s’est associé a
une résidence pour personnes agées de sa localité dans
le cadre du marché annuel de Noél et a amassé plus de
4 000 $ pour notre cause. Et en dernier lieu, mais non le
moindre, Danny a démontré qu’il a le coeur sur la main en
organisant la préparation et la livraison de cartes de Noél
aux patients atteints d’'un myélome qui étaient hospitalisés
pendant la période des Fétes.
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ENGAGEMENT COMMUNAUTAIRE

Le prix de la réalisation
communautaire 2022
de Myélome Canada

Steven Bell — Winnipeg, MB

En 2022, Steven a participé pour la quatrieme fois a

la Marche Myélome Multiple de Winnipeg, bien que sa
premiere année de participation ait été en pensée puisqu’il
recevait un traitement. Au cours de ces quatre années,
I'équipe de Steven UnbreakaBEL a amassé la somme
incroyable de 44 405 $, dont 7 281 $ en 2022! Et comme
si cela n’était pas suffisant, en décembre 2022, Steven et
ses amis ont organisé une collecte de fonds hybride sous
la forme d’une activité de yoga au gymnase Norak Crossfit
et les recettes ont été versées a Myélome Canada. Move
for Myeloma a connu un succes retentissant et permis
d’amasser la somme incroyable de 9 471$ grace ala
formidable promotion de I'’événement qu’en a fait Steven.
Steven a effectué un travail de sensibilisation formidable :
il a courageusement partagé son parcours sur les réseaux
sociaux et a fait appel a son vaste réseau pour soutenir
notre cause. Le parcours de Steven a également fait les
manchettes dans la section Pleins feux de notre infolettre
Manchettes Myélome de décembre.

Prix commémoratif
' Nathalie Allard 2022

Jérome Goulet — Ville de Québec, QC

En 2021, Jérbme a recu le Prix de la réalisation
communautaire de Myélome Canada. En 2022, sa
contribution a la communauté du myélome a été,

encore une fois, véritablement remarquable. Son énergie
infatigable et ses efforts pour accroitre la sensibilisation
a la maladie et amasser des fonds pour le myélome lors
de la Marche Myélome Multiple de Myélome Canada
sont les raisons pour lesquelles I'’équipe « Larmée de Jé »
a été la meilleure équipe au Canada, ayant amassé la
somme incroyable de 31379 $! La passion, I'esprit

et le dévouement de Jérbme sont une véritable

source d’inspiration!

Le prix de la nouvelle recrue
2022 de Myélome Canada

Della Krieger, Bernd et Nicole Wittke, Lise
Mackevicius, Erin Belzile - ON

En une seule année, ces personnes ont formé le Groupe
de soutien Northeastern Ontario Myeloma, et organisé
une activité Accueil et rencontre ainsi que plusieurs
réunions. lls ont également organisé une nouvelle Marche
Myélome Multiple en 2022 a Sudbury qui a permis
d’amasser plus de 13 985 $ avec plus de 75 participants,
et un Tour Myélome Canada virtuel qui a permis
d’amasser 18 452 $! Ce groupe dynamique a également
réussi a convaincre la ville de North Bay de proclamer
officiellement le mois de mars 2022 comme étant le

Mois de la sensibilisation au myélome multiple. lls ont
retenu I'attention des médias partout dans le Nord-Est
de I'Ontario, et au-dela!

Prix de distinction
d’un(e) leader de
groupe de soutien
de Myélome Canada

Jackey LaBossiere — Winnipeg, MB

A titre de leader du groupe de soutien Winnipeg Myeloma
et tout au long de la pandémie, Jackey a maintenu le
rythme en organisant des rencontres périodiques pour le
groupe et en remontant le moral des membres. Linfluence
de Jackey va au-dela de son role de leader d’un groupe

de soutien. Grace a son énergie et sa passion, Jackey

a prété main-forte au leader de la Marche 2022 afin de
planifier une Marche virtuelle pour leur communauté.

Les excellentes idées de Jackey sur la fagcon d’accroitre

la participation des membres ont menés au succes de la
Marche! En outre, la détermination et le cran de Jackey

ont non seulement amené le Manitoba a proclamer
officiellement le mois de mars comme étant le Mois de la
sensibilisation au myélome multiple pour la 4¢ fois, mais
également a illuminer en rouge 'enseigne de Winnipeg afin
de souligner cette importante initiative de sensibilisation.
Enfin, et surtout, Jackey a généreusement accepté de
partager son parcours avec les participants de I'lnfoSession
de Myélome Canada a Brandon.
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David McMullen - Toronto, ON

Lengagement et le travail extraordinaire de David pour
aider les Canadiens touchés par un myélome sont
exemplaires depuis 2012! La passion, 'engagement

et le dynamisme qui 'animent 'ont amené a s’investir
profondément dans ses roles de leader et de membre
de comités d’une demi-douzaine de groupes de soutien
dans la région du Grand Toronto! Il offre également son
aide a titre bénévole dans le cadre de notre programme
de mentorat « Soutien par les pairs ». David a joué un
réle déterminant dans la planification, I'exécution et

la participation a de nombreuses Marches Myélome
Multiple un peu partout en Ontario, en plus d’étre un
grand défenseur des droits des patients et un membre
extraordinaire de la communauté canadienne du myélome.
David participe a la Table ronde scientifique de Myélome
Canada depuis 2013 et, en 2014, il a été le tout premier
président du nouveau Conseil consultatif des patients
(CCP) de Myélome Canada. Il a eu I'immense honneur
de devenir 'un des 12 membres du Comité consultatif
des patients et des communautés de 'TACMTS et agi
également a titre de représentant des patients au sein
du Groupe canadien des essais sur le cancer (GCEC).
En 2018, David a recu le prix de bénévole remarquable
de Myélome Canada et, en 2022, le prix June Callwood
de I'Ontario pour ses réalisations bénévoles
exceptionnelles. Il fait preuve d’'une compassion et d’'un
respect démesurés envers quiconque a la chance de
croiser sa route, en particulier son épouse et proche
aidante Erika.

Ev McDowell - London, ON

La contribution exceptionnelle d’Ev a la communauté
ontarienne du myélome a débuté bien avant la création
de Myélome Canada. En tant que fondatrice du groupe
de soutien London and District Myeloma, Ev s’est d’abord
impliquée dans le comité directeur de I'un des premiers
groupes de soutien au Canada! Depuis plus de 20 ans,
Ev a été, et continue d’étre membre active et
indispensable du comité du groupe de soutien. Elle est
considérée comme un pilier non seulement au sein du
groupe de soutien, mais aussi au sein de la communauté
canadienne du myélome. Au fil des années, I'énergie
positive d’Ev a été une source d’inspiration pour des
centaines de Canadiens touchés par le myélome, que

ce soit par sa participation aux conférences, aux sommets
et aux activités locales de Myélome Canada ou par
I’entremise de son groupe de soutien.

Anna Giulione - Calgary, AB

Anna est infirmiére en recherche clinique (myélome
multiple) au Centre de cancérologie Tom Baker de
Calgary, en Alberta. Elle a une spécialisation en soins

des participants aux études de recherche clinique en
hématologie-oncologie pour traiter les myélomes multiples
nouvellement diagnostiqués et récidivants-réfractaires.
Anna applique des normes cliniques élevées en matiere
de soins, fait preuve d’'une étonnante empathie et se
consacre pleinement a ses patients. Pleinement investie
dans la défense des droits des patients, elle ne manque
pas une occasion d’amasser des fonds pour les personnes
touchées par un myélome, la recherche sur le myélome et
la communauté canadienne du myélome. Anna est membre
active du conseil d’administration de la Southern Alberta
Myeloma Patient Society (SAMPS) et agit également a titre
d’infirmiere de liaison entre les membres de la SAMPS,

les patients et les médecins spécialistes du myélome

au Centre de cancérologie Tom Baker. Anna, qui est
hautement estimée par Myélome Canada, trouve méme

le temps d’organiser des présentations et des webinaires
animés et instructifs a I'intention de la communauté
canadienne du myélome.
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Conseil consultatif des patients (CCP)

Mot du président du CCP

En 2014, le conseil d’administration de Myélome Canada

a créé le CCP. Lobjectif premier du Conseil était, et
demeure, de conseiller le conseil d’administration sur les
enjeux importants pour les patients, les proches aidants et
les groupes de soutien, en lui faisant connaitre notamment
la perspective des patients et aidants a I’échelle nationale
et régionale. Le CCP travaille également en étroite
collaboration avec 'équipe de Myélome Canada pour
appuyer les nombreuses activités de I'organisme.

Parmi les activités réalisées par le CCP en 2022, notons:
La préparation et présentation de rapports au conseil
d’administration afin de faire état des activités récentes
et prévues pour le CCP. Ces rapports comprenaient
également des commentaires et recommandations sur
des enjeux chers aux patients, aidants et groupes
de soutien.

Le vice-president du CCP, Phil Harbridge, a représenté
le conseil lors de la retraite du conseil d’administration
de Myélome Canada en mai.

L’établissement de relations avec des leaders de
groupes de soutien dans chaque région du Canada,
et organisation de rencontre par appel téléphonique
et via Zoom sur une base réguliere.

Loffre de soutien aux patients atteints d’'un myélome et
leurs familles dans un environnement toujours affecté par
la COVID-19.

Le partage de conseils et de commentaires concernant
divers documents, notamment les modifications
apportées au Guide destiné aux patients atteints

d’un myélome multiple, et le nouvel InfoGuide :
Limmunothérapie comme traitement du myélome.

La participation a deux sommets réussis des leaders des
groupes de soutien a Vancouver et Halifax, et le partage
d’un apercu des activités en cours et des futurs plans

du CCP.

La participation a deux Tables rondes scientifiques de
Myélome Canada axées sur les nouveaux médicaments,
traitements et travaux de recherche sur le myélome.

La participation a la conférence Health eMatters (Phil
Harbridge), qui permet aux personnes qui se portent

a la défense de ceux qui luttent contre le cancer de
réseauter, d’apprendre, et de parfaire leurs compétences
afin de mieux sensibiliser les gens aux enjeux les plus
importants pour eux.

L'accueil de Shawn Crossman au sein du CCP, a titre
de nouveau représentant du Canada atlantique.

L'établissement d’un groupe de travail responsable de
partager son avis sur le projet de refonte du site Web
de Myélome Canada.

La participation au Forum de médecine familiale
de Toronto, un événement national, afin de mieux
sensibiliser les médecins généralistes au myélome
multiple.

La plupart des membres du CCP ont participé a d’autres
initiatives et siégé sur d’autres comités de Myélome
Canada, et ont occupé des réles de leadership dans

les Marches Myélome Multiple.

Des changements ont été apportés a certaines pratiques
internes du CCP, dans le but d’améliorer son efficacité.

Nous avons a coeur le bien-étre de la communauté
canadienne du myélome. Nous continuerons de participer
et contribuer aux programmes et services de Myélome
Canada, et de supporter les membres de notre grande
communauté.

Glenn Hussey
Président, Conseil consultatif des patients
de Myélome Canada

2022 membres CCP:
Glenn Hussey (Président, Ontario)
Phil Harbridge (Vice-président, Ouest du Canada)
Susan McLean (Ouest du Canada)
Rinat Avitzur (Ontario)
Tanya Zigomanis (Ontario)
Manon Veilleux (Québec)
Shawn Crossman (Canada Atlantique)
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Science
et recherche

APPUYER, SOUTENIR ET FINANCER LES RECHERCHES SUR LE
MYELOME QUI MENERONT A DE MEILLEURS SOINS POUR LES
PATIENTS ET A LA GUERISON.

La recherche, porteuse d’espoir : Soutenir les grandes initiatives canadiennes

en matiére de science et de recherche sur le myélome.

La science et la recherche sur le myélome évoluent rapidement et, de ce fait, Myélome Canada est
amené a jouer un rble toujours plus important dans le déploiement d’initiatives novatrices au Canada.
Grace a I'immense générosité de ses donateurs, 'organisme continue d’étre un catalyseur apprécié et
respecté. En 2022 seulement, Myélome Canada a investi plus de 1,244 millions de dollars au Canada dans
d’'importantes recherches en vue de simplifier le diagnostic, d’améliorer la qualité de vie des patients, et
de poursuivre la quéte qui ménera a la guérison. Cet investissement équivaut pratiquement aux montants
investis en 2020 et 2021 combinés!

En tant qu’organisme communautaire, nous nous engageons a investir dans des projets qui sont
réellement importants aux yeux de notre communauté. Nos principes d’investissement sont ancrés dans
les valeurs fondamentales et les priorités définies par les membres de cette communauté dans le cadre
du Partenariat pour I'établissement des priorités en recherche (PEP) sur le myélome. Premier du genre
dans le monde, le PEP sur le myélome est un projet de collaboration novateur entre le Réseau de santé
Horizon, I’'Unité de soutien SRAP des Maritimes (USSM) et Myélome Canada. Il fat lancé a 'automne 2019
et a été déployé en 4 phases. Lobjectif était de déterminer les 10 principales questions de recherche sur
le myélome qui demeuraient sans réponse, tels que définies par notre communauté, sous la gouverne
de la James Lind Alliance pour le processus d’établissement des priorités.

Consultez le myelome.ca pour plus de détails sur ce projet.

Notre stratégie en matiere d’investissement en science et recherche est guidé par notre désir d’avoir
un impact sur:

- 'amélioration de la qualité de vie des patients et des proches aidants;
- la prévention ou le ralentissement de la progression de la maladie;
- 'augmentation de la survie globale; et

- 'amélioration des systemes de prestation de soins de santé.

En 2022, Myélome Canada, une fois de plus, a alloué des fonds au Canadian Myeloma Research
Group (CMRG), un organisme de recherche a but non lucratif qui a des objectifs communs avec Myélome
Canada. En 2022, Myélome Canada a investi 300 000 $ aux activités de recherche du CMRG, y compris
dans des essais cliniques canadiens et la base de données nationales. Pour en savoir plus sur le CMRG

et ses réalisations, consultez le www.cmrg.ca.

23



PROGRAMMES ET REALISATIONS

En 2022, Myélome Canada a contribué financierement a une étude fondée sur des données probantes
menée par le CMRG en collaboration avec I’Agence canadienne des médicaments et des technologies
de la santé (ACMTS). Létude du CMRG fait partie d’un projet plus vaste et novateur de TACMTS intitulé

Pharmacothérapie optimale pour le myélome multiple chez le patient inadmissible a une greffe.

Nous avons soutenu les experts internationaux de la recherche sur I'allogreffe de cellules souches

au sein de la Chaire Myélome Canada sur le myélome multiple de I'Université de Montréal a I’'HOpital
Maisonneuve-Rosemont (QC), dans des programmes de recherche en cours sous la direction de la

Dre Arleigh McCurdy a I'Institut de recherche de I’'Hopital d’Ottawa (ON), et dans une étude qui examine
I'efficacité dans la prise en charge du myélome multiple par Dre Hira Mian et son équipe de recherche
au Juravinski Cancer Centre (ON).

En 2022, Myélome Canada a accordé deux (2) bourses de recherche Aldo Del Col destinées

a faire avancer la science et la recherche sur le myélome au Canada, ainsi que six (6) bourses

Dr Andrew R Belch pour encourager I'’éducation et la formation continue de jeunes chercheurs dans

le domaine du myélome (EFCM). Nous avons organisé deux (2) Tables rondes scientifiques de Myélome
Canada (hybrides), tout en continuant a diriger I’élaboration de lignes directrices consensuelles sur le
diagnostic d’un myélome multiple au Canada pour le diagnostic et les soins uniformisés du myélome
au sein de la communauté médicale. Nous avons également établi un partenariat avec le département
de formation professionnelle continue de I'Université Queen’s afin de créer un important programme
d’éducation sur I'identification des patients qui pourraient étre atteints d’'un myélome, qui sera lancé

en 2023.

Les percées dans la recherche sur le myélome et ses traitements contre le myélome progressent a une
vitesse inégalée. Les personnes qui en sont atteintes vivent maintenant plus longtemps et bénéficient
d’'une meilleure qualité de vie, leur permettant ainsi de passer beaucoup plus de temps de qualité
avec leurs proches. Leur avenir semble plus prometteur que jamais. Nous sommes et serons toujours
reconnaissants envers ces collaborateurs et ces généreux donateurs qui nous permettent de jouer

un role actif en cette période prometteuse.

12¢ et 13¢ éditions de la
Table ronde scientifique
de Myélome Canada

Myélome Canada est le premier, et demeure le seul,
organisme canadien a réunir les plus grands spécialistes
du myélome (médecins, chercheurs, cliniciens et
personnel infirmier) issus des principaux centres

de traitement et de r(-?-cher.che du myelome au C}anada, pa rtIClpa nts
de nombreux spécialistes internationaux du myélome,
partenaires de l'industrie et représentants de patients afin en personne et en ligne

gu’ils se retrouvent chaque année dans le but :

de discuter de I'état des essais cliniques au Canada événements hybrides organisés
et mettre au point des études d’impact au Canada pour

les patients de tout le pays; Coprésidents de la Table ronde

du printemps : |le Dr Kevin Song

de communiquer les faits saillants des plus récents X
N (Vancouver) et le Dr Keith Stewart

travaux de recherche et de développement en matiere

de traitement du myélome; (Toronto)

d’évaluer les nouveaux traitements sur le myélome Coprésidents de la Table ronde de

présentement a I'étude; I'automne : le Dr Nizar Bahlis (Calgary)

de faciliter la planification et la collaboration et la Dre Annette Hay (Kingston)

de la recherche canadienne future sur le myélome. 24
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Partenariat pour I’établissement
des priorités en recherche (PEP)

sur le myélome

Les patients, les cliniciens et les professionnels

de la santé ont défini I'orientation des futurs
investissements de Myélome Canada en recherche
sur le myélome, encourageant les bailleurs de fonds
a reconnaitre les questions de recherche prioritaires
qui restent sans réponse. Les réponses finales issues
de ce processus ont été approuvées grace a l'atelier
en ligne et le manuscrit a été complété et partagé.

Il s’agit d’un projet de collaboration entre le Réseau
de santé Horizon, I'Unité de soutien SRAP des
Maritimes (USSM) et Myélome Canada.

Résumés soumis par BC SPOR SUPPORT Unit
Conference

Supervisé par la James Lind Alliance

Approuvé par le Comité d’éthique de la recherche
du Réseau de santé Horizon

article de revue

British Journal of Haematology

The future of myeloma research in Canada

and beyond: Results of a James Lind Alliance priority
setting partnership.

enrecess © @ O

The future of myeloma research in Canada and beyond: results
of a James Lind Alliance priority setting partnership

résumeés publiés (2022)

Clinical Lymphoma, Myeloma and Leukemia
Moving from research priorities to clinical
research: Implementing the results of a priority
setting partnership on multiple myeloma.

HemaSphere -The agenda for future multiple
myeloma research according to patients,
caregivers, and clinicians.

Blood - Patient, caregiver, and healthcare provider
priorities for future multiple myeloma research:
Results of a James Lind Alliance priority setting
partnership.

présentation orale

10 mars 2022 - BC SPOR SUPPORT Unit Putting People
First Virtual Conference

Collaboration across the nation: Lessons learned from

a pan-Canadian priority setting partnership on multiple
myeloma

présentations par affiche

26 aolit 2022 - Réunion annuelle de I’International
Myeloma Society, Los Angeles, Etats-Unis

Moving from research priorities to clinical research:
Implementing the results of a priority setting partnership
on multiple myeloma

13 novembre 2021 - Conférence canadienne sur la
recherche sur le cancer

The future of myeloma research in Canada: The results
of a James Lind Alliance priority setting partnership.

Lignes directrices sur le
traitement du myélome fondées
sur des données probantes

Financé et géré par Myélome Canada, le consortium élabore
des recommandations consensuelles sur les pratiques, les
lignes directrices existantes et la disponibilité d’outils diagnostic
fondés sur des données probantes en myélome.

Lignes directrices consensuelles
sur le diagnostic d’'un myélome
multiple et des troubles
connexes — Juillet 2020

~~~~~~~~ . Recommandations consensuelles
canadiennes pour la prise en
charge des manifestations et
complications liées au myélome
— Janvier 2022

Lignes directrices consensuelles
canadiennes pour le traitement
de premieére intention du
myélome multiple nouvellement
diagnostiqué non admissible a
la greffe — Developpé en 2022;
publie au premier trimestre 2023.
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Concours de bourses de
Myélome Canada

Destinés aux projets de recherche qui présentent le plus
grand potentiel d’apporter des avancées et des résultats
qui comptent vraiment pour la communauté canadienne
du myélome.

La Bourse de Recherche Aldo Del Col

a été créé afin d’honorer I’héritage et la
mémoire du cofondateur de Myélome
Canada. La Bourse de recherche

Aldo Del Col financera des projets de
recherche canadiens sur une ou plusieurs
priorités de recherche définies dans le
cadre du PEP sur le myélome.

La Bourse Dr Andrew R Belch pour
encourager ’éducation et la formation
continue de jeunes chercheurs dans

le domaine du myélome (EFCM) a été
créée pour encourager la formation et

la participation de jeunes chercheurs
canadiens spécialistes du myélome aux
réunions/conférences médicales ou
scientifiques nationales et internationales.

Récipiendaires 2022
de la Bourse de recherche
Aldo Del Col

Dre Alissa Visram

Institut de recherche de LUHé6pital d’Ottawa,
Ottawa, ON

La trogocytose du BCMA peut-elle compromettre
I’activité anti-tumorale des cellules CAR-NK?

Margaret McNeely, PhD

Cross Cancer Institute, Edmonton, AB

Une nouvelle application de cybersanté pour soutenir
la préadaptation a I'exercice avant la greffe de cellules
souches chez les personnes atteintes d’'un myélome
multiple.

bourses Dr Andrew R Belch
EFCM ont été attribuées en 2022

Dr Jean-Sébastien Claveau

Hématologue et titulaire d’une bourse de recherche
sur le myélome multiple, clinique Mayo, Rochester
(Minnesota)

Traitement d’entretien au bortézomib aprés une
allogreffe initiale chez les patients atteints d’un
myélome: atténuation de la réaction chronique du
greffon contre I'héte et d'immunosuppression, mais
toujours pas d’effet sur la survi.

Samantha Fowler

Directrice de recherche clinique,

Unité de soutien SRAP des Maritimes d’Horizon,

Saint John, NB

Passer des priorités de la recherche a la recherche
clinique : mise en ceuvre des résultats d’un Partenariat
pour I'établissement des priorités en recherche sur

le myélome.

Dr Guido Lancman

Centre de cancérologie Princess Margaret,

Toronto, ON

Infections et hypogammaglobulinémie grave chez les
patients atteints d’un myélome multiple traités a I'aide
d’anticorps bispécifiques anti-BCMA.

Afsaneh Panahi

Candidate au doctorat, Laboratoire Terry Fox — BC
Cancer, Vancouver, BC

Identification de sous-groupes a risque mal classés de
patients atteints d’'un myélome multiple a I'aide d’un
nouveau stratificateur biologique de la maladie.

Dre Holly Lee

Hématologue et chercheuse, Université de Calgary,
Calgary, AB

Des mutations ponctuelles dans le domaine
extracellulaire de I'antigéne de maturation

des lymphocytes B médient la résistance aux
immunothérapies ciblant I'antigéne de maturation
des lymphocytes B.

Dre Alissa Visram

Hématologue, UHbpital d’Ottawa, Ottawa, ON
Limpact de la marginalisation sur la réception du
traitement et la survie globale des patients atteints
d’un myélome multiple nouvellement diagnostiqué en

Ontario : une étude de cohorte basée sur la population.

Nouveaux partenariats

Groupe des maladies plasmocytaires

du Québec GMPQ

Elaboration de lignes directrices pour le
traitement d’'un myélome récidivant-réfractaire.

Université Queen’s

Perfectionnement professionnel continu a
I'intention des médecins de famille sur
I’élaboration de programmes destinés a favoriser
I’'identification et I'orientation des personnes
susceptibles d’étre atteintes d’un myélome.

Rapport d’impact
2022

Votre empreinte sur la
recherche canadienne et les
progres scientifiques dans le
domaine du myélome en 2022

En cours de développement
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NOS DONATEURS

Nous tenons a remercier sincerement les nombreux partenaires et donateurs qui ont contribué a soutenir notre cause en 2022.
Votre engagement est sans pareil et nous touche profondément. Les généreux dons que vous versez permettent a Myélome
Canada de tenir ses promesses et d’en faire toujours plus pour la communauté canadienne du myélome.

Dons individuels et planifiés

1000$a1999 $

» William Appleby

- Gregory Balkwill

« Alexandra Bell

«Debra Bergstrom

»Ryan Bissonnette

- Marilia Bothamley

« Anne Bowers

- Roberto Buffone

« Elizabeth Campbell

«|lda Cardinali

- Frank Chislette

- Joshua Clausen

- Christophe Cé6té

«Randy Cox

«Wendy Craig

« Donald Davis

«Dale Delesalle

- Stephane Deniger

« Armand Desgagnes

-Radhika Dixit

« John Dusseault

« Martine Elias

«Lucas Erdman

- Fran Fendelet

« Brian Forster

« Claude Fortin

- Beth Gentleman

- Terry Gilbert

- Jérobme Goulet

« Andrew et Nancy Gray

- Laura Hawkins

- Tony et Sandra Higdon,
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«Maria Del Col
- Elaine Letourneau

pour votre confiance et votre soutien, et de nous
aider a maitriser le myélome.




PROGRAMMES ET REALISATIONS

FINANCES

REVENUS EN 2022:4 219519 S

D’ou proviennent les dons?

@ Dons corporatifs (partenaires pharmaceutiques et
commanditaires)

@ Collectes de fonds (les Marches, le Tour Myélome
Canada, et événements communautaires)

@ Revenus de placements

A quoi servent les dons?

@® Gouvernance

© Recherche et science

@ Transfert de connaissance

® Programmes éducatifs pour les patients
® Engagement communautaire

@ Frais généraux et administratifs

@ Acces et défense des droits

© Collectes de fonds

® Sensibilisation et communication
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Au nom de la communauteé
canadienne du myélome,
NOUS VOUS sommes
reconnaissants et vous
remercions de nous aider

a maitriser le myélome.

N’hésitez pas a communiquer avec nous si
vous avez des questions ou si vous souhaitez
vous abonner a notre bulletin d’information,
rejoindre notre communauté ou faire un don.

myelome.ca

Contactez-nous :
contact@myelome.ca

Tél : 514 421-2242

Sans frais : 1-888-798-5771
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