Rapport annuel d’INCA

2007-2008
Obtenir des résultats tangibles.

Changer des vies.
Des nombres qui en disent long - Faits concernant la perte de vision au Canada
1 Canadien de plus de 65 ans sur 11 vit avec une importante perte de vision.
Les coûts associés à la perte de vision au Canada sont estimés à

7,9 G$ par année.
Toutes les 50 minutes un Canadien est atteint d’une importante perte de vision.
Plus de 800 000 Canadiens vivent avec une importante perte de vision.
Seulement 25 % des adultes en âge de travailler vivant avec une perte de vision ont un emploi.
Plus de 4,25 millions de Canadiens vivent avec un type de DMLA, de rétinopathie diabétique, de glaucome ou de cataractes.
Lettre du président et chef de la direction et du président du conseil national
Changer des vies d’un océan à l’autre
Fondé en 1918 grâce à la vision et à l’énergie d’un petit groupe de bâtisseurs, INCA est aujourd’hui le principal fournisseur de services en santé visuelle au Canada. Même avant sa constitution en personne morale il y a 90 ans, INCA obtenait des résultats tangibles. Aujourd’hui, INCA est un organisme sur lequel tous les Canadiens peuvent compter. Qu’il s’agisse de protéger votre vision ou de vivre avec une perte de vision, INCA est là pour vous, à chacune des étapes de cette démarche.

Cette année, notre mission de prévention de la cécité et d’augmentation de

l’autonomie des personnes vivant avec une perte de vision a énormément

progressé. Notre campagne « Le droit de voir » a permis de recueillir 8 000 lettres, de capter l’attention des médias et de modifier la trajectoire de la politique de santé publique, donnant aux Canadiens un accès plus vaste à un traitement qui pourrait leur sauver la vue. Notre programme de recherche a sensibilisé le public au glaucome et INCA a animé des ateliers sur la prévention et la perte de vision liée à l’âge partout au pays. Nos livres parlés ont même voyagé plus rapidement que jamais, grâce à DAISY sur demande, une nouvelle norme d’excellence.
Voilà quelques-uns des faits saillants de l’année. Notre travail quotidien, qui

consiste à aider les Canadiens à vivre pleinement sans égard à la perte de vision est cependant tout aussi impressionnant et vous le constaterez en

lisant les récits qui suivent.

Obtenir les ressources requises demeure toutefois un défi. Nous vous invitons donc à découvrir comment vous pouvez contribuer à INCA (voir page 15).

Continuons ensemble à obtenir des résultats tangibles et à changer des vies.
Le président et chef de la direction,

Jim Sanders, C.M.

Le président du conseil

d’administration national,

Al Jameson

En 2008, Jim Sanders prendra sa retraite après sept années à la présidence del’organisme et une remarquable carrière de 41 ans à INCA. INCA lui souhaite une très belle retraite.
Obtenir des résultats tangibles.

Changer des vies.
Un diagnostic renversant

Huguette Cotton

Catalyseur de changement : La clinique ophtalmologique mobile de

l’Ontario, une clinique avant-gardiste qui visite chaque année les régions

éloignées du Nord de la province. Depuis 1972, la clinique mobile a fourni

des soins oculaires essentiels à 150 000 Ontariens. Un des nombreux

programmes offerts par INCA aux localités éloignées du Canada.
En 2007, Huguette Cotton de Kapuskasing (Ontario), rend visite à son médecin. Son oeil droit la fait souffrir. Le médecin ne sait pas trop de quoi il s’agit, mais son regard semble indiquer que cela pourrait être grave.

Huguette Cotton travaille aux urgences d’un centre hospitalier, mais être cette fois la patiente et éprouver un problème de vision modifie grandement son point de vue. « Mon Dieu, pense-t-elle apeurée, qu’adviendra-t-il

si je perds un oeil? »

Son médecin la dirige vers la clinique mobile d’INCA. Comme toutes les autres villes situées sur son circuit, Kapuskasing (population 8 509) n’a pas d’ophtalmologiste, et en visiter un dans une autre municipalité nécessite plusieurs heures de route et souvent plusieurs semaines ou mois d’attente. Lorsque la clinique mobile se rend à Kapuskasing, le carnet de rendez-vous est donc complet.

Malgré cela, Huguette Cotton obtient un rendez-vous quelques heures plus tard. Dr Chevrier, l’ophtalmologiste à bord, informe Mme Cotton qu’elle a un décollement de la rétine. Le lendemain matin, une des assistantes de la clinique lui obtient un rendez-vous à Sudbury et quelques jours plus tard Huguette Cotton subit une intervention au laser de 15 minutes. Grâce à la clinique mobile, le décollement est traité – juste à temps.
« La clinique mobile m’a sauvé la vue. Tout a été organisé si

rapidement et le personnel a été si gentil et si professionnel. Ce qu’ils

font est merveilleux. » – Huguette Cotton

Une exploratrice

Paige Stanford

Catalyseur de changement : Les services et le soutien offerts aux

enfants vivant avec une perte de vision et à leur famille. Rencontres

mensuelles de deux heures pendant deux ans.
Paige Stanford a trois mois et ses parents constatent quelque chose d’inhabituel. Ses muscles oculaires semblent effectuer des mouvements involontaires et lorsqu’on lui présente un jouet, Paige n’essaie pas toujours de le prendre. Trudy et Todd Stanford consultent alors des médecins, pensant que leur fille a besoin de lunettes. Quelques mois plus tard, un ophtalmologiste pédiatrique leur annonce que Paige est aveugle – elle est atteinte d’une atrophie optique de Leber, une maladie congénitale inhabituelle.

Comme bien d’autres parents dans leur situation, ils ne connaissent pas la perte de vision et sont anéantis – au début tout au moins. Ils passent une nuit rongés par l’inquiétude et communiquent le lendemain avec INCA.

« Nous recevons depuis un soutien constant », affirme Mme Stanford.

Au cours de ses visites à leur résidence de Clarenville (Terre-Neuve-et-Labrador), Robin DeVerteuil, spécialiste en intervention précoce, enseigne aux parents de Paige à stimuler les autres sens de leur fille et à l’inciter à

explorer son environnement. Elle leur fournit un soutien affectif essentiel, leur transmet des renseignements, les met en contact avec d’autres parents et les accompagne aux rendez-vous médicaux. « Elle est si patiente et si

compétente, affirme Mme Stanford. Dès que je l’ai rencontrée, j’ai su que tout irait bien. »

Aujourd’hui, l’avenir de Paige enchante M. et Mme Stanford. Le bébé qui ne prenait pas ses jouets est devenue une enfant de deux ans très volontaire. « C’est une exploratrice, raconte sa mère. Lorsqu’elle est à la maison, rien ne

l’arrête. J’ai de la difficulté à la suivre! »
« À mon avis, toutes les familles éprouvent le même besoin. Elles

veulent sentir une présence à leurs côtés. INCA a été tout simplement

formidable. » – Trudy Stanford

Une course pour Harry

Katja Newman
Catalyseur de changement : La Bibliothèque d’INCA et les efforts

surhumains consentis par Ann Saunders pour produire Harry Potter

and the Deathly Hallows en média substitut en moins de sept jours, afin que les Canadiensvivant avec une perte de vision puissent vivre ce phénomène mondial. Une des stratégies d’apprentissage de toute une vie privilégiées par la Bibliothèque d’INCA.

En juillet 2007, le dernier tome de la série de J.K. Rowling est lancé. Katja Newman, 13 ans, de Burlington (Ontario), a bien hâte qu’INCA lui donne accès en ligne à la version sonore du livre. Elle pourra ainsi l’écouter sur son

ordinateur.

Pendant ce temps, Ann Saunders, la « voix de Harry » pour INCA depuis 1999, vit un marathon. Habituellement narratrice bénévole dans les studios d’INCA trois fois par semaine, elle travaille sans relâche à lire Deathly Hallows,

comme c’est toujours le cas lorsqu’un tome d’Harry Potter est publié. L’enregistrement fait 23 heures, 10 minutes. Dès qu’on l’affiche sur le site de la Bibliothèque numérique d’INCA, le nombre de visites grimpe en flèche.

À Burlington, Katja, assise devant son ordinateur et munie de ses écouteurs, commence la lecture du livre. Pendant deux semaines et demie, elle lit trois chapitres en après-midi (et quelquefois d’autres chapitres en

soirée). Ses amis le lisent aussi et ils passent énormément de temps à en parler. Rendue à l’épilogue, Katja est fascinée. À la fin du livre, elle se sent triste – mais enchantée.

Née avec des cataractes, Katja est maintenant atteinte d’aniridie et de glaucome. Elle est abonnée à la Bibliothèque d’INCA depuis qu’elle a sept ans.

« Ils ont toujours été là pour moi, affirme-t-elle. C’est vraiment extraordinaire de pouvoir grandir avec eux. »
« Si la Bibliothèque d’INCA n’existait pas, je n’aurais probablement pas

beaucoup accès aux livres que je désire lire. » – Katja Newman
Un nouveau départ

Tim Lait
Catalyseur de changement : Cours de déplacements autonomes en

toute sécurité donnés par INCA. Formation quotidienne pendant trois

semaines, suivie de cours hebdomadaires.
En 2007, Tim Lait d’Edmonton (Alberta) constate qu’il a

des problèmes. Atteint de rétinite pigmentaire (RP) depuis vingt ans, sa vision était encore bonne à l’époque. Il obtient un baccalauréat en économie dans la vingtaine, entre au service d’une institution bancaire

comme caissier et devient par la suite courtier en placements. Mais, graduellement, sa vue se détériore, comme c’est souvent le cas lorsqu’on est atteint de RP. Cela commence par une difficulté à voir le soir, s’accentue par une vision tubulaire et se termine parfois par la cécité.

Tim Lait se fie sur parents et amis pour se déplacer. Il n’aime pas l’image qu’il projette lorsqu’il marche seul et se heurte contre des objets. En 2007, ayant très peu de vision résiduelle, il devient très déprimé. Il a vécu en niant l’absence d’autonomie que la perte de vision pourrait occasionner et il en paie le prix. Un soir, il sort acheter un pain et se perd au beau milieu d’un blizzard, à -30o C.

Peu de temps après, Tim Lait consulte Janice Gurlits, spécialiste d’INCA. Elle lui enseigne à se déplacer dans les rues du centre-ville d’Edmonton. Chaque année, des milliers de Canadiens apprennent à manier une canne blanche, grâce à INCA. C’est un apprentissage difficile, mais très valorisant. Aujourd’hui, Tim Lait va où il veut, quand il le veut, et en toute autonomie. « Je marche avec la liberté et l’autonomie que j’avais il y a dix ans, dit-il. Je reprends confiance en moi. »
« Les cours de mobilité ont été pour moi un si beau cadeau. La liberté

qu’ils m’ont accordée est invraisemblable. » – Tim Lait
Un revirement de situation

Nadia Lissog
Catalyseur de changement : Campagne « Le droit de voir » organisée

par INCA. Deux semaines, 8 000 lettres, couverture médiatique

imposante – et un revirement de situation.
En avril 2008, l’ophtalmologiste de Nadia Lissog lui parle du Lucentis, un nouveau traitement pour la DMLA de type humide (dégénérescence maculaire liée à l’âge), une maladie qui frappe 100 000 Canadiens. Cette

Ontarienne de 78 ans est atteinte de DMLA dans l’oeil gauche depuis les années 1990. Le traitement offert à l’époque ne fonctionne pas bien et, de toute manière, elle ne peut pas se l’offrir. Elle perd donc la vue dans cet

oeil. Quelques années plus tard, son oeil droit est touché. Mme Lissog ne peut alors plus lire ni voir les visages. Elle se sent coupée du monde.

Le Lucentis a démontré qu’il peut prévenir la perte additionnelle de vision et redonner la vue à de nombreuses personnes atteintes de DMLA de type

humide. Mais, en décembre 2007, le Programme commun d'évaluation des médicaments (PCÉM), un organisme gouvernemental qui recommande les

médicaments aux régimes d’assurance-médicaments publics du Canada, le déconseille. Sachant que le Lucentis sera ainsi hors de portée de la majorité des Canadiens, INCA se lance en campagne. Plus de 8 000 lettres sont transmises à des décideurs. Entre-temps, grâce aux démarches d’INCA, le gouvernement de l’Ontario décide de rembourser le traitement (se ralliant ainsi au Québec). Deux semaines plus tard, le PCÉM recommande le Lucentis pour tous les Canadiens.

Nadia Lissog a reçu cinq traitements. La vision dans son oeil droit s’est améliorée et elle est aux anges. Aujourd’hui, elle peut lire et voir le visage de ses deux petits-enfants. « La vue c’est important, dit-elle, on doit

prévenir la cécité chaque fois que possible. »

« Je suis ravie qu’INCA se dévoue pour des personnes comme moi et

appuie ceux et celles qui écrivent au gouvernement. Voilà un travail

prodigieux. » – Nadia Lissog

Recherche à INCA : Influencer le cours des choses
Chaque année, INCA finance la formation de scientifiques spécialisés en santé visuelle et son programme d’examen par les pairs subventionne des projets qui permettent de mieux comprendre les maladies oculaires et de découvrir des traitements efficaces. INCA mène aussi ses propres études afin d’améliorer la qualité de vie des personnes vivant avec une perte de vision. L’organisme est de surcroît catalyseur de changement, favorisant la création de partenariats innovateurs.
Bourses de recherche 2008

Rétine :

Feisal Adatia, Moorfields Eye Hospital

Chad Franklin Baker, University of British Columbia

Varun Chaudhary, Toronto Western Hospital, University of Toronto

Michael Peter Fielden, University of Calgary

Efrem Mandelcorn, Toronto Western Hospital, University of Toronto

Rajeev Muni, Doheny Eye Institute, University of Southern California (pédiatrie)

Rizwan Somani, University of Iowa Hospitals and Clinics

Leah Arin Wittenberg, University of British Columbia
Glaucome :

Younes Agoumi, Dalhousie University

Delan Jinapriya, Toronto Western Hospital, University of Toronto
Ophtalmologie pédiatrique :

Caroline Belanger, Texas Children Hospital (Baylor University)
Maladies de la cornée et troubles externes :

Mark Adam Fava, Boston Eye Group

Rusty James Ritenour, Toronto Western Hospital, University of Toronto

Qualité de vie :

Judith Renaud, Université de Sherbrooke (Bourse de doctorat Ross C. Purse)
Subventions de recherche 2008
Vivian Choh, University of Waterloo

Santiago Costantino, Université de Montréal

Mahyar Etminan, University of British Columbia

Herbert Charles Goltz, University of Toronto

Christopher C. Pack, Université McGill

Lesya Shuba, Dalhousie University
Yaping Jin, University of Toronto

Yongjun Lai, Queen’s University 

Barbara Eileen Robinson, University of Waterloo

Maureen Reed, Ryerson University Industrial Design Program, Carlton

University (Bourse de recherche en technologies d’accès de la Fondation E. (Ben) et Mary Hochhausen)
Autres faits saillants

– En collaboration avec la Société canadienne d’ophtalmologie, INCA a financé une étude sur les coûts associés à la perte de vision menée par un chercheur de renom. Les résultats obtenus permettront d’obtenir des données canadiennes réelles (non extrapolées).

– INCA a créé le premier réseau canadien d’épidémiologistes ophtalmologiques pour étudier les problèmes de santé liés à la vision.

– En collaboration avec la Banque d’yeux du Canada et le département de pathologie oculaire de la University of Toronto, INCA a mis sur pied une banque de tissus oculaires afin de répondre à une importante pénurie.
Glaucome – sensibilisation mondiale accrue

En 2007, l’Étude canadienne sur le glaucome, la plus importante étude

jamais entreprise sur cette maladie au Canada, a permis d’obtenir des preuves tangibles sur les facteurs de risque de la maladie. Parmi ceux-ci : la non-utilisation tel que prescrit des gouttes ophtalmiques recommandées est un important facteur de progression de la maladie; les femmes sont deux fois plus susceptibles que les hommes d’être rapidement atteintes de glaucome et le risque d’aggravation de la maladie (tant chez les hommes que chez les femmes) croît de 4 % par année. Une autre étude menée par les Drs Neeru Gupta et Yeni Yucel du St. Michael’s Hospital a examiné de nouvelles options de traitement du glaucome ciblant les cellules nerveuses du cerveau.

Depuis 15 ans, INCA a contribué 1,8 million des 2,2 millions de dollars requis pour entreprendre l’Étude canadienne sur le glaucome et a offert aux Drs Yucel et Gupta un soutien initial essentiel. Ces deux projets apportent des données vitales sur une maladie qui touche 67 millions de personnes.
« L’étude d’une maladie à progression lente doit s’échelonner sur une longue période, mais les analyses longitudinales sont rarement subventionnées. Nous tenons à remercier INCA de nous avoir soutenus, rendant ainsi ce travail

possible. »

Dr Balwantray Chauhan,

Dalhousie University

Chercheur principal,

Étude canadienne sur le glaucome
Trois autres moyens par lesquels INCA changent des vies
1. Sensibilisation sans précédent
L’an dernier, INCA a publié « Votre santé visuelle » et animé des ateliers à

l’intention des Canadiens plus âgés partout au pays. Le « Défi DMLA », notre outil d’apprentissage multimédia, a remporté un prix d’excellence international. Notre site Web s’est mérité de nombreux prestigieux prix et le nombre de ses visiteurs a grimpé de 17 %. INCA a tendu la main aux communautés chinoises, panjabi et autres en offrant des programmes pertinents sur le plan culturel et en étudiant différents moyens de mieux répondre aux besoins de ces populations.
2.  Loisirs et réadaptation visuelle
En 2008, grâce à la campagne d’immobilisation « Restaurer l’esprit », INCA a revitalisé le Lake Joseph Centre. Cette installation totalement accessible propose aux enfants, aux adolescents, aux adultes et aux familles un séjour en colonie de vacances dans un milieu accueillant et habilitant. Voilà un des nombreux programmes de jumelage des loisirs et de la réadaptation offerts par INCA d’un océan à l’autre.
3.  Année record pour la Bibliothèque d’INCA
La Bibliothèque d’INCA a connu une année exceptionnelle. Les nouveaux

abonnés de la Bibliothèque ont été plus nombreux que jamais, la collection a fait un bond spectaculaire, la distribution des livres parlés a enregistré une hausse de 25 % et la Bibliothèque a répondu de vive voix à 80 % des appels reçus. Mais la Bibliothèque a surtout lancé un nouveau service de livres parlés DAISY à usage unique. Ces livres sont maintenant reproduits sur demande, ce qui réduit considérablement le temps d’expédition et met fin aux listes d’attente.
Devenez une personne qui change des vies
Nous rêvons d’un monde où tous les Canadiens pourront réaliser leur plein potentiel et du jour où la perte de vision sera chose du passé.

Mais nous avons pour cela besoin de votre aide. Voici comment vous pouvez

contribuer à ce rêve. Pour en savoir plus, visitez www.cnib.ca/fr/pour-aider.
Partenaire :

Devenez une entreprise qui parraine INCA en organisant des

programmes de collecte de fonds ou de marketing à vocation

humanitaire, en faisant des dons ou en offrant des contributions en

nature.
Bénévole :

Les bénévoles sont notre source de vie. Vous pouvez entre

autres siéger à des conseils d’administration, participer à des

événements spéciaux ou aider des personnes qui vivent avec une

perte de vision.

Défenseur des droits :

Conviez le gouvernement à soutenir plus efficacement les

services de réadaptation visuelle et à faire du Canada une société

accessible à tous. Devenez membre d’un comité local ou du

réseau électronique de promotion des intérêts et de défense des

droits mis en place par INCA.

Contributeur - Don de la vue :

Le taux de succès des transplantations cornéennes est très élevé

(85 % des patients regagnent la vue) mais le besoin est criant.

Pour faire don de la vue, remplissez une carte de donneur comme

celle qui accompagne votre permis de conduire et informez votre

famille de votre décision.

Contributeur - Don d’actif :

Il est possible de faire un don à l'égard duquel un avantage fiscal

peut être accordé sans réduire considérablement ses revenus.

Venez rencontrer nos spécialistes pour discuter de titres, de

fonds communs de placement, d’actions accréditives, de rentes

aux fins de bienfaisance, de dotations ou de fiducies de rentes

avec droit réversible à une oeuvre de bienfaisance.
Portrait financier
Collecte de 82 millions de dollars au cours de l'exercice

2007-2008*
65 % Soutien du public 

23 % Soutien du governement

8 % Rémunération à l’acte et revenus divers

3 % Vente de technologies et de produits adaptés

1 % Investissements

Utilisation de vos contributions au cours de l'exercice 2007-2008*

40 % Réadaptation

20 % Frais associés à la collecte de fonds
13 % Jeux de hasard

9 % Services de bibliothèque
7 % Technologies et produits adaptés

4 % Administration

3 % Èducation du public

2 % Recherche 

2 % Autres

*Les renseignements financiers contenus dans ce résumé sont tirés des états financiers vérifiés d'INCA. Pour obtenir un exemplaire de ce document, consultez www.inca.ca ou composez le 1 800 563-2642.
Des nombres qui en disent long – Votre argent au travail

 

Trouver des moyens de guérir, de traiter et de prévenir les maladies oculaires et effectuer des recherches mettant l’accent sur l’amélioration de la qualité de vie des Canadiens qui vivent avec une perte de vision : 1,6 million de dollars

 

Soutenir l’acquisition continue du savoir chez les enfants et les adultes en offrant des milliers de livres, de journaux et de magazines en médias substituts : 8,4 millions de dollars
 

Permettre aux Canadiens qui vivent avec une perte de vision d’obtenir un soutien crucial et de rehausser leur autonomie : 45 millions de dollars
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INCA remercie toutes les personnes et les entreprises qui lui ont fait un don. Nous vous invitons à visiter www.inca.ca pour consulter la liste complète des plus importants donateurs pour la période s’échelonnant du 1er avril 2007 au 31 mars 2008.
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