
Nom NOTRE Libellule

ANNONCE
Ensemble, prenons notre envol : annonce de notre nouveau logo représentant une libellule. Aidez-nous à trouver un nom pour la libellule
de la Société canadienne de MPS et gagnez une Nintendo Switch

La Société canadienne de MPS est ravie de vous présenter son nouveau logo, qui représente une libellule. La libellule est associée depuis
longtemps à la Société canadienne de MPS, depuis l'époque de l'ancienne directrice générale Kirsten Harkins, qui a déclaré : « Il y a
environ 20 ans, j'ai vu une carte représentant des libellules dans une boutique de souvenirs sur un ferry de la Colombie-Britannique, et
elle trône sur mon bureau depuis. Je ne crois pas que les libellules soient réellement incapables de voler d'un point de vue
aérodynamique, mais cette idée m'a inspirée, et j'ai commencé à utiliser l'image de la libellule pour illustrer la résilience de la
communauté MPS.

Je suis constamment émerveillée par la capacité des personnes touchées par la MPS et les maladies apparentées à défier
les pronostics et à dépasser les attentes que les autres placent en elles, et je crois sincèrement qu'il n'y a pas de limites à
l'esprit humain ou au potentiel humain, sauf celles que nous nous imposons à nous-mêmes. Le ciel est la limite, continuez
de voler ! »

Notre nouveau logo reflète une énergie renouvelée et un engagement à développer une communauté MPS connectée à
travers le Canada, afin que chaque Canadien touché par la MPS se sente soutenu et inclus, où qu'il en soit dans son
parcours. Il témoigne également de notre volonté de mieux faire connaître la Société et d'élargir notre attrait auprès des
bailleurs de fonds au-delà de l'industrie, ce qui nous aide à renforcer les liens locaux, à élargir l'accès aux ressources
communautaires et à faire progresser le diagnostic, les soins et la recherche d'un océan à l'autre.

« Lorsque j'ai rejoint la Société canadienne de MPS et que j'ai vu de mes propres yeux les défis quotidiens auxquels sont
confrontés nos enfants, nos jeunes adultes et leurs familles, j'ai été touchée et inspirée. Cette expérience a renforcé mon
engagement à faire en sorte que chaque membre se sente soutenu et capable de vivre sa vie au mieux. Ce nouveau look
représente plus qu'un simple changement visuel : il incarne la force, la résilience et l'espoir qui définissent notre
communauté, et il reflète l'élan que nous créons ensemble. » Mary Bone, directrice générale, Société canadienne des MPS

Notre nouveau logo a été gracieusement créé par Alex Wyatt, membre du conseil d'administration de Wyatt Studios, qui
nous a inspirés à penser de manière audacieuse et à nous rapprocher du cœur de l'organisation. « Nous voulions que notre
nouveau logo reflète davantage la joie et le courage des enfants, des jeunes - des adultes, et des familles que nous servons
et soutenons. Cela impliquait de changer le ton pour quelque chose de plus vivant et de plus ludique, tout en continuant à
honorer la force et l'espoir qui sont au cœur de chaque parcours MPS. »
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Il s'agit d'un concours ouvert à tous : familles, amis de
familles, cousins, tout le monde en fait. Envoyez-nous
vos suggestions de nom et nous offrirons une Nintendo
Switch au gagnant !
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Le concours se
termine le 30 avril.

Cliquez ici pour
soumettre votre nom !
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Nous planifions un road trip !
Le MPS Travelling Roadshow parcourra le Canada pendant l'été
2026.

Restez à l'écoute pour connaître les dates et les lieux !
Événements familiaux
Visites cliniques
Sensibilisation

Aidez-nous à établir notre feuille de route : où devrions-nous
nous arrêter, à quels événements aimeriez-vous participer ?
Partagez vos idées avec mary.bone@mpssociety.ca

La Société canadienne des députés fédéraux sait
actuellement sur quoi nous travaillons, mais nous avons
besoin de connaître votre avis.

Pourriez-vous prendre quelques minutes pour répondre à
notre sondage afin de nous faire part de vos commentaires ?

Cliquez ici pour accéder au sondage.

Donnez votre
avis !

Une demande de : Dr John Mitchell
Enquête internationale, aidez les meilleurs spécialistes à comprendre les
perceptions du traitement de la MPS - Enquête de 10 à 15 minutes, votre

participation est essentielle.

Comment aimeriez-vous être représenté ?

Nous souhaitons toujours respecter votre langue préférée, tout comme le
fait la communauté.  Veuillez envoyer un e-mail à
mary.bone@mpssociety.ca en indiquant la terminologie que vous préférez.Page 2

Vous pouvez utiliser le code QR
ou cliquer ici pour accéder au

lien vers le sondage.

La Société canadienne de MPS cherche à déterminer comment les familles et les
personnes atteintes d'une MPS ou d'un trouble/d'une maladie apparenté(e) aiment
aimerient etre identifies.   Est-ce :

Personnes atteintes de MPS,
personnes ayant vécu ou vivant cette
expérience,
ou préférez-vous un autre terme ?

https://forms.cloud.microsoft/Pages/ResponsePage.aspx?id=yAu7zCne8Eau6avqqqBDhp_DDbdP6NhImKKpNonJq4ZUM1pBQVhNRDhYTlBRRElZWDMxUTFTREZPMC4u
https://forms.cloud.microsoft/Pages/ResponsePage.aspx?id=yAu7zCne8Eau6avqqqBDhp_DDbdP6NhImKKpNonJq4ZUM1pBQVhNRDhYTlBRRElZWDMxUTFTREZPMC4u
https://forms.cloud.microsoft/Pages/ResponsePage.aspx?id=yAu7zCne8Eau6avqqqBDhp_DDbdP6NhImKKpNonJq4ZUM1pBQVhNRDhYTlBRRElZWDMxUTFTREZPMC4u


Ce que nous avons entendu cette année lors du
symposium:

De nouveaux traitements sont en vue.
Des thérapies géniques sont en cours de
développement et testées sur des modèles animaux (et
certains humains).
La FDA réapprouve le programme PRV (Priority Review
Voucher). Les entreprises peuvent utiliser le PRV pour
accélérer le processus d'examen des médicaments, qui
passe ainsi de 12 mois à environ six mois. Ce processus
d'approbation a été supprimé en 2024. Avec sa
réapprobation, on espère que certains traitements
seront mis sur le marché et que les Canadiens
demanderont un accès spécial au gouvernement
canadien.
Nous avons entendu Peter Marks (ancien directeur des
évaluations et de la recherche biologiques à la FDA), un
leader mondialement reconnu dans le domaine des
maladies rares, qui a bon espoir que la FDA redevienne
un leader dans l'approbation des thérapies.
L'Europe et l'Asie semblent être à la barre avec leurs
régulateurs et ont compris que l'avenir réside dans la
diversification.  Les autre pays souhaitent jouer un rôle
de premier plan dans les autorisations et n'attendent
plus les Etas Unis.
Les dirigeants du MPS sont prêts à faire pression sur
leurs gouvernements pour qu'ils s'engagent et luttent
en faveur d'une accélération des autorisations et des
mises en œuvre.
Les maladies rares sont une PRIORITÉ ABSOLUE.
Ce que j'ai compris de la conférence, c'est qu'il s'agit
actuellement d'une question d'attente, mais que des
progrès considérables ont été réalisés grâce aux
chercheurs qui ont trouvé de nouvelles voies pour faire
avancer la médecine. L'ambiance était optimiste, mais
aussi nerveuse, sachant que de nombreuses avancées
sont à l'horizon.

Appel à l'action,
nous avons besoin d'un comité des

relations avec le gouvernement

Symposium
mondial

2026

**La Société canadienne de MPS
recherche des familles qui
souhaiteraient nous aider dans le
cadre de notre programme de
relations gouvernementales. Nous
avons besoin d'aide pour créer de
nouveaux documents en vue de la
Journée internationale des MPS, le 15
mai. Si vous souhaitez vous porter
volontaire pour faire partie de cette
équipe, veuillez contacter
mary.bone@mpssociety.ca.

Mary Bone, Executive Director,
Marilyn Marchment, Vice Chair
 Canadian MPS
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Mac Stiles (MPS I-H)

Mac est né en mars 2004 et a reçu un diagnostic de MPS I-H à la fin de l'automne de la même
année. Peu après le diagnostic, il a commencé un traitement de remplacement enzymatique.
Tout en poursuivant ce traitement, Mac s'est préparé à sa première greffe de moelle osseuse au
début de 2005. Malheureusement, la greffe a échoué et a entraîné un rejet, une infection par le
virus d'Epstein-Barr, un lymphome post-greffe et plusieurs autres complications graves. Cela a
entraîné un séjour de 169 jours à l'hôpital.

Au début de l'année 2006, Mac a subi une deuxième greffe organisée par une infirmière
clinicienne héroïque et son équipe à l'Alberta Children's Hospital (bravo à JC !). Après le retrait du
donneur initial quelques jours avant l'intervention et à la suite d'une radiothérapie intensive, un
nouveau donneur a été trouvé. Cette deuxième greffe a été un grand succès et Mac a pu rentrer
chez lui en moins d'un mois.

Depuis lors, Mac a affronté et surmonté de nombreux défis physiques, mentaux et émotionnels.
C'est un jeune homme curieux, résilient et remarquablement courageux. Il a obtenu son diplôme
d'études secondaires et passe désormais son temps à apprendre auprès de sa famille, à travailler
avec d'excellents thérapeutes comportementaux et psychiatriques, et à profiter de la compagnie
de son fantastique compagnon de répit.

Mac vit avec sa mère, le compagnon de celle-ci et un énorme dogue de Bordeaux (mastiff
français), mais il rêve toujours d'avoir un chat - voire-me me une araignée. Il est parfaitement
mobile et bien plus intelligent qu'il ne le pense.

Il souffre de plusieurs troubles musculo-squelettiques, notamment une cyphose importante, un
syndrome du tunnel carpien, des genoux cagneux et une petite taille. Il est suivi de près par une
équipe médicale dévouée qui accorde une attention particulière à sa fonction cardiaque, à sa
colonne vertébrale, à sa moelle épinière et à ses nerfs.

Mac adore les jeux en ligne et les youtubeurs, ainsi que les films, Donjons et Dragons, passer du
temps avec sa famille et suivre l'actualité. Il est bénévole lors de conventions de jeux vidéo et aime
assister aux Comic Cons. Vivre de manière indépendante (avec de l'aide) est l'un de ses objectifs,
tout comme rencontrer ses amis en ligne en personne, où qu'ils se trouvent dans le monde.

Cordialement, Patty Richards

Lien vers D&D Online

C'EST L'HEURE DE L'HISTOIRE ! 
(N'oubliez pas d'envoyer vos créations, qui peuvent également être des œuvres d'art ou des poèmes !)
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Mac’s Handle:
@mac_alpha_man_stiles

https://www.ddo.com/chill-of-ravenloft?nav=true


https://publichealthlibrary.org

Communauté
Page

Cliquez ici pour vous inscrire

Living with a chronic condition
reshapes daily life — not just for the
individual but for everyone around
them. Support, when done
thoughtfully, can bring lightness,
stability, and even humor into
moments that might otherwise feel
heavy. Let’s explore creative,
compassionate, and practical ways to
walk beside someone navigating long-
term health challenges.

Quick Summary
Support means more than help — it’s
about dignity, adaptability, and small
acts that restore agency. Listen first.
Simplify logistics. Encourage joy. Build
systems that ease the daily load...

Click the link to read the full article.
.

Compassion in Action: Simple, Creative Ways to Support a Loved One
with a Chronic Condition

To read the full article Click this Link

Written by: Jennifer McGreggor 

Récemment, on nous a demandé de partager un article avec nos membres. Si vous souhaitez
partager quelque chose avec la communauté, n'hésitez pas à nous le faire savoir, nous serons
ravis de le publier. Par exemple, une maman nous a demandé de publier sa pétition. Nous
aimerions utiliser cet espace pour publier des notes, des articles intéressants, etc. Il s'agit
vraiment d'une page communautaire, alors n'hésitez pas à envoyer vos contributions à
Mary.bone@mpssociety.ca à tout moment et je m'assurerai qu'elles soient publiées dans notre
newsletter.   **Cet article est rédigé en anglais.

Nous voulons que les gens sachent qu'il y a une place dans notre
bulletin électronique qui vous est réservée ! Vous souhaitez partager
des informations importantes ? Un événement ? Laissez-nous vous
aider !
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Prochaine session « We Care » pour les parents et les
aidants

Barbecue chez Charbot Pharmacies et Vermette -
Montréal

24 mars
29 avril
28 mai

15 mai  - Journée MPS 

https://publichealthlibrary.org/
https://www.mpssociety.ca/wp-content/uploads/2026/02/Compassion-in-Action_-Simple-Creative-Ways-to-Support-a-Loved-One-with-a-Chronic-Condition.pdf
https://www.mpssociety.ca/wp-content/uploads/2026/02/Compassion-in-Action_-Simple-Creative-Ways-to-Support-a-Loved-One-with-a-Chronic-Condition.pdf
https://wkf.ms/4rYIZGM
https://wkf.ms/4rYIZGM
https://wkf.ms/4rYIZGM
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Gagnant - Concours de coloriage des fêtes

Aleana était très heureuse de recevoir sa
nouvelle Nintendo Switch juste avant Noël.

Concours

Le concours se termine
le 30 avril.

Cliquez ici pour
soumettre votre nom !

Il s'agit d'un concours ouvert à tous
: familles, amis de familles, cousins,
tout le monde en fait. Envoyez-
nous vos suggestions de nom et
nous offrirons une Nintendo Switch
au gagnant !

Nommez NOTRE nouvelle mascotte

Concours fièrement sponsorisé par :

Merci à tous les participants.
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