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Mission, vision et valeurs

Un role essentiel

La raison méme d’exister de la Fondation des
étoiles est la recherche pédiatrique. Son objectif au
quotidien : développer de nouvelles approches et
de nouveaux événements permettant d'amasser les
fonds nécessaires a la découverte de traitements et
de médicaments contre les maladies infantiles.

A ce jour, ce sont plus de 70 millions de dollars
qui ont été remis a des chercheurs, tant
expérimentés que ceux de la reléve, afin de
soutenir leurs projets de recherche novateurs et
prometteurs.

Les percées médicales réalisées pour contrer les
maladies infantiles nous motivent et nourrissent
I'espoir qu’un jour, tous les enfants grandissent en
bonne santé!

Notre mission

La Fondation des étoiles est vouée
exclusivement au financement de la
recherche pédiatrique afin de protéger, de
promouvoir et d’améliorer la santé et le
bien-étre des enfants et des adolescents.
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«A ce jour, ce sont plos
de 70 millions de dollars
gui ont été remis par la

Fondation des étoiles a des
chercheors en pédiatrie»

Notre vision

La Fondation des étoiles vise a devenir le
moteur de l'avancement de la recherche
pédiatrique, de facon a augmenter les
chances de guérison et a améliorer la santé
des enfants.

™
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Saviez-vous que...

L’appui financier apporté par la Fondation aux chercheurs et a leurs projets de recherche novateurs
témoigne de la confiance que nous leur accordons et agit comme effet de levier, entrainant
I'investissement d’autres bailleurs de fonds. Ainsi, chague dollar investi au départ peut totaliser de 5 a
10 fois plus en fonds de recherche!

Quelgues statistigues sor l'avancement de la recherche pédiatrigue

> Le taux de guérison global des principaux types de cancer pédiatrique est passé de 30 % en 1980 a plus
de 80 % de nos jours.

/> La prématurité au Québec a beaucoup changé depuis les 10 dernieres années. Il y a 10 ans, un bébé qui
naissait a 24 semaines de gestation avait de 40 % a 50 % de chances de survie. Aujourd’hui, ce taux se situe entre
70 % et 75 %.

\7 Au Québec, un enfant sur 100 nait avec une malformation cardiaque. Les avancées scientifiques réalisées
permettent d’espérer une qualité de vie normale pour ces bébés, avec un taux de survie de plus de 95 %.

> Selon une étude publiée en février 2019, un algorithme d'intelligence artificielle s'est montré aussi efficace
que des pédiatres pour diagnostiquer des maladies communes chez des enfants comme la grippe (a 94 %), la
varicelle (a 93 %) ou la maladie infectieuse pieds-mains-bouche (a 97 %), mais s'est également montré efficace
pour reconnaitre des maladies potentiellement mortelles telles que la méningite bactérienne (a 93 %).

Quelgues avancées réalisées avec votre appui

Aprés avoir consacré 20 ans de sa vie a étayer I'implication de l'inflammation maternelle dans la genese de
I'autisme, les travaux de recherche dirigés par le D" Guillaume Sébire, M.D., Ph.D., scientifique senior, IR-CUSM,
professeur, département de pédiatrie, division de neurologie, faculté de médecine a I'Université McGill, en
collaboration avec le P Maxime Descoteaux, professeur titulaire de la Chaire de recherche en neuroinformatique
au CHU de Sherbrooke et Marie-Julie Allard, étudiante au Ph.D. au CUSM, ont porté fruits! Marie-Julie Allard a
démontré, en utilisant un modele animal préclinique, qu’'une infection du placenta déclenchée par certains
sous-types de streptocoques B jouait un réle dans la genése des troubles du spectre de 'autisme chez les méles,
mais pas chez les femelles. La prochaine étape de cette recherche consistera a étudier le blocage du médiateur
inflammatoire concerné, en combinaison avec des antibiotiques, pour tenter de protéger le cerveau en
développement contre les agressions inflammatoires provenant du placenta infecté.

Les travaux d’une équipe internationale de chercheurs, initiés par la D*® Nada Jabado, M.D., Ph.D.,
hémato-oncologue pédiatre a I'HOpital de Montréal pour enfants, ont récemment attiré I'attention sur une molécule
appelée TIM-3. L’étude place cette protéine au coeur de la régulation du systeme immunitaire et renforce son
utilisation lorsqu'il s’agit de déclencher des réponses immunitaires intensifiées chez certains patients atteints de
cancer, pour mieux traiter la maladie. Dans la majorité des pays, les cas de forme rare de lymphome sont traités
comme des cancers alors gu’en réalité, ce sont des réponses intensifiées du systeme immunitaire. Pour ces
patients, I'utilisation de traitements immunosuppresseurs va donner de bien meilleurs résultats et moins d’effets
secondaires que les chimiothérapies selon la D™ Jabado. Une découverte majeure qui pourrait aussi ouvrir des
avenues prometteuses quant au traitement de maladies auto-immunes comme le lupus, d’autres types de cancer,
de la sclérose en plaques, et de maladies infectieuses comme le VIH/Sida ou le paludisme.




Mot do Président do conseil d'administration
et de la Présidente-directrice générale

« Impligué avpreés de la Fondation des étoiles depuis plusievrs années, par
le biais d'on événement annvel et en tant gque membre do conseil
d'administration, j'ai pu constater le rdle important gu'elle jove sur la scéne
de la recherche pédiatrigue. Lorsqu'il m'a été proposé d'assumer le rle de
président do conseil, j'ai accepté avec homilité et avec le désir profond d'y
apporter tovte mon expertise et tovte ma bonne volonté afin de lamener
vers des sommets tovjoors plos haot! » Alain Aoclair

Alain Auclair
Président du CA

Une année de nouveautés

L’année qui vient de s’écouler a généré des changements et des nouveautés dans diverses sphéres a la Fondation
des étoiles, tant sur le plan des événements de collecte de fonds que sur le plan du conseil d’administration. Nous
cherchons sans cesse a nous positionner avec force en créant des impacts mesurables dans le monde
philanthropique afin de nous assurer d’étre un chef de file en ce qui a trait au soutien de la recherche sur les maladies
infantiles. Nous aspirons a ce que les projets sélectionnés obtiennent des résultats d'avancées a court
et moyen terme.

Notre comité scientifique recommande annuellement le financement d’axes de recherche jugés trés importants de
soutenir dans le contexte actuel, en nous assurant d’'une collaboration constante entre les chercheurs des quatre
grands centres de recherche. L’évaluation des projets a financer est faite avec grand soin afin de sélectionner ceux
qui répondent avant tout a I'excellence, la collaboration, I'innovation et la création d'impacts mesurables.

Ainsi, la Fondation a remis cette année plus d’'un million de dollars, dont 800 000 $ aux quatre grands centres de
recherche pédiatrique du Québec, pour soutenir divers projets dans les axes suivants : santé périnatale; inflammations
et infections; maladies rares et neurodéveloppement et santé mentale. De plus, nous en sommes a notre deuxieme
année de financement sur trois pour soutenir les projets de recherche du Centre d’excellence Fondation des étoiles en
obésité infantile, pour un montant total actuellement remis de 226 000 $.

Des projets financés par la Fondation ont porté fruits et mené a des découvertes déterminantes pour le traitement
de certaines maladies infantiles, comme vous avez pu le constater a la lecture de la section Quelques avancées
réalisées avec votre appui a la page 5.

Nous poursuivons également notre collaboration débutée en 2014 avec le Fonds de recherche du Québec — Santé
(FRQS) afin de soutenir les projets de recherche prometteurs des étudiants et des jeunes chercheurs, projets que vous
pourrez découvrir un peu plus loin dans ce rapport. Cette année, 204 721 $ ont ainsi été remis a la reléve scientifique
sous forme de bourses (maitrise, doctorat et postdoctorat).

Un vent de nouveauté a soufflé sur notre conseil d’administration, emportant avec lui de nouveaux membres que
nous avons le grand plaisir d’accueillir. Nous souhaitons la bienvenue a Amélie T. Gouin, avocate principale, Borden
Ladner Gervais; Anne-Marie Guertin, chef de la direction financiere, Imagia Inc.; D" Jean-Paul Praud, M.D., Ph.D.,
chercheur et directeur de I'axe mere-enfant, Centre de recherche du CHUS; Marie-Eve Savard, gestionnaire de
portefeuille, EVA Holdings; D Guillaume Sébire, M.D., Ph.D., neurologue infantile, chercheur clinicien, directeur de la
Division de neurologie infantile, Hopital de Montréal pour enfants, et professeur a I'Université McGill; ainsi que
Sam Younes, président et chef de la direction, Altium Architecture de Patrimoine. Nous sommes persuadés que leur
apport permettra a la Fondation d’aller de I'avant, tout en consolidant les actions déja en cours de réalisation avant leur

_arrivée.




Nous tenons a remercier Bruno Anania, Jacques Dubuc (Président sortant) et Robert Racine qui nous quittent cette
année pour relever de nouveaux défis apres respectivement cing ans, sept ans et deux ans d’engagement aupres de
la Fondation. Leur passage parmi nous aura contribué a I'avancement de dossiers et la mise en oeuvre de procédures
internes.

« J'adresse on merci tout particolier a notre novveav président do conseil
d'administration, Alain Avclair, qui, malgré vn horaire déja sorchargé, met toot
en ceovre pour faire grandir la Fondation. Un leader de taille avec une grande
homilité. » Josée Saint-Pierre

Josée Saint-Pierre
Présidente-directrice générale

NG

Cela fait maintenant deux ans que je suis porte-parole de la Fondation des
étoiles. Deux années trés riches en émotions au cours desquelles j’ai eu la chance
d’aller a la rencontre des chercheurs qui trouvent des remedes aux maladies
infantiles, dans leurs laboratoires, mais aussi de rencontrer des enfants malades
ayant bénéficié des avancées de la recherche qui leur permettent d’entrevoir
I'avenir avec espoir.

J'ai participé a différents événements de collecte de fonds, dont deux éditions de
la Grande Soirée des étoiles, ainsi que le diner-spaghetti, organisé conjointement
avec notre partenaire de longue date, la Gendarmerie royale du Canada. Jaide
aussi a ma maniere en organisant des vide-dressings ou en initiant des partenariats
avec des marques qui ont la cause a cceur. Depuis deux ans, je me démene pour
soutenir la Fondation, et je suis fiere d’étre a vos c6tés afin qu’ensemble on puisse
redonner espoir a tous les enfants malades de grandir en santé.

A la lecture des prochaines pages, vous ferez la connaissance de quelques
enfants malades ayant bénéficié des fruits de la recherche pédiatrique. Vous
découvrirez tout le courage et toute la résilience dont ils ont fait preuve pour

Maripier Morin traverser ce chapitre de leur vie.

\ Porte-parole




Avec une grossesse se déroulant sans probleme, rien n'an-
nongait la bombe qui nous tomberait dessus deux mois apres la
naissance d’Elena. A ce moment-1a, un médecin a remarqué un
retard dans son développement. Les tests et les examens se
sont enchainés, et 'angoisse de savoir « quoi et pourquoi » s’est
amplifiée... Les résultats ont révélé qu’Elena est atteinte d’'une
maladie neurodégénérative dont on ne connait pas encore le
nom exact ni la cause.

C’est D" Nicolas Chrestian, neurologue au CHUL de Québec,
qui a remarqué que notre fille, alors &gée de quatre mois, n'arri-
vait pas a suivre les objets du regard. C’était malheureusement
un premier signe que son cerveau était atteint.

Elena a deux ans aujourd’hui et elle n'a jamais dépassé le
stade de développement d’'un bébé de quelques mois. Elle ne
marche pas et ne parlera sans doute jamais. Elle a besoin
d’aide pour manger. Mais elle nous reconnait et nous fait les
plus beaux sourires du monde!

Elena, 2 ans, atteinte d'one
maladie nevrodégénérative

Depuis que les médecins nous ont dit qu’il n’'y aurait pas d’amélioration possible pour Elena, je profite de chaque
instant avec ma fille chérie. Des instants précieux qui sont comptés. On m’assure que sa maladie n'est pas
douloureuse. Je veux bien le croire car, méme si Elena est incapable de me dire ce gu’elle ressent, je vois bien qu’elle
est heureuse.

Cependant, sa maladie lui cause une fatigue immense. Plus la maladie évolue, plus Elena a besoin de dormir. Pour
reprendre les paroles d’'un médecin, sa fatigue est comparable a celle du coureur aprés un marathon.

Aussi, pour me rapprocher un peu de ce que vit ma fille, j’ai participé, en septembre 2018, a une course organisée
au profit de la Fondation des étoiles. Tout un défi! Les pas les plus difficiles, je les ai faits pour ceux que ma fille ne fera
jamais... Et j'ai ressenti cette fatigue qui I'habite, elle, chaque jour! Comment fait-elle pour garder son sourire malgré
tout?

Elena prend un médicament pour diminuer ses raideurs musculaires.
Chaque semaine, elle rencontre une équipe de soins qui veille sur son
confort physique. D' Chrestian continue de la suivre dans le cadre d’'un
programme de dépistage de maladies génétiques rares, un projet de
recherche soutenu par la Fondation des étoiles.

D’ici quelgues mois, son équipe parviendra a
identifier le géne en cause. En fait, ces
chercheurs et ces chercheuses travaillent fort
pour que notre espoir, @ mon conjoint et a moi,
d’avoir d’autres enfants en santé puisse
demeurer bien vivant.

@D

Merci de noorrir l'espoir de
familles comme la nétre!

Elena et Carolanne,
sa maman.

Carolanne Fillion-Mariage, maman d'Elena




J'avais 14 ans lorsque jai appris que javais un sarcome
d’Ewing, une forme tres rare de cancer des os. Ce n’était pas une
bonne nouvelle, mais jétais presque soulagée qu’on ait enfin
trouvé pourquoi javais si mal au dos et a la jambe droite depuis
des mois.

Comme la tumeur était placée entre mes vertebres, le risque de
paralysie était beaucoup trop grand pour qu’on tente de la retirer.
Jai été en ftraitements pendant 29 mois : radiothérapie,
chimiothérapie et immunothérapie dans le cadre d’'un programme
de recherche. Malgré les effets secondaires de ces traitements et
la vingtaine d’hospitalisations, jéprouvais une certaine fierté a
faire ma part pour 'avancement de la recherche. Et aujourd’hui, je
peux enfin dire que je suis en rémission!

Florence, 17 ans,
en rémission d'on cancer des os Je fais souvent référence a cette image : quand un enfant ou un
adolescent apprend qu’il a le cancer, c’est comme si on lui
demandait de gravir 'Everest. Quand on ne savait pas grand
chose sur le cancer, on devait grimper I'Everest a mains nues. Puis, la science a trouvé des outils pour nous faciliter
'ascension. Je crois que la recherche est aujourd’hui parvenue a réduire la taille de la montagne et que bient6t, affronter
le cancer sera comme monter le Mont-Royal... Voila pourquoi jai encouragé les jeunes de mon école qui ont participé au
Défi Gendarme de fer 'automne dernier. Merci de croire vous aussi a la recherche sur les maladies infantiles!

Etoile Emy Wi

Bonjour, je m’appelle Emy et jai 15 ans. Il y 4 ans, on a
découvert que jétais atteinte d’une maladie auto-immune : la
sclérodermie linéaire. Elle est située sur ma jambe gauche.
Lorsqu’'on a découvert cette maladie sur moi, j'ai ressenti de la
peur.

Comme c’est une maladie rare, javais peur qu'on ne puisse
pas me guérir.

Dr Barsalou, mon médecin rhumatologue, m’a rassurée et m’'a
dit qu'il existait un traitement expérimental. J'ai dd faire quelques
séjours a Ste-Justine, au centre de jour, pour recevoir du
solumédrol par intraveineuse. J'ai pris de la cortisone en grande
quantité... ca m’a fait prendre 30 livres en 6 mois!

Emy, 15 ans,
Je ne me sentais pas vraiment bien dans mon corps et ma atteinte d'one sclérodermie linéaire
mére et mon pere m'ont soutenue et me rappelaient que cette
médication était pour endormir la maladie. C’est vraiment difficile
pour moi d’accepter cette différence. J'ai méme eu droit a un réve
d’enfant pour me permettre de me changer les idées et me rappeler que je suis magnifique et unique.

Maintenant, je ne prends plus de cortisone. J’ai retrouvé ma taille, mais j’ai toujours des injections de méthotrexate, qui
est de la chimiothérapie, a chaque semaine, et ce n’est pas toujours facile pour moi. Ca donne des effets secondaires pas
tres cool comme fatigue, maux de coeur et fragilité durant les 24 heures qui suivent mon traitement. Mais au moins, avec
ce traitement, la maladie est endormie. Je trouve que la recherche est importante, car ca m’a permis d’avoir un traitement
contre la sclérodermie linéaire, et j'espére qu’un jour la recherche pourra trouver un médicament pour guérir cette maladie
et toutes les autres!




Lors de I'échographie de 20 semaines, on découvre que bébé a
une malformation cardiaque nommée « atrésie tricuspide »; son
ventricule droit est tres peu développé et sa valve pulmonaire est
bouchée. On apprend alors qu'il se pourrait fort bien que bébé ne
se rende jamais a terme. Il pourrait décéder dans mon ventre a tout
moment... On décide de nommer bébé bedon tout de suite, sans
attendre de Iui voir la binette comme nous avions prévu. Nous ne
voulons pas avoir a nommer un bébé pour I'enterrer. Nous voulons
I'encourager a se battre et lui dire combien on l'aime et qu'il est
attendu.

La deuxieme moitié de ma grossesse a été vécue dans l'angoisse
constante. Angoisse gu'on ne pouvait pas montrer a notre grande
Ragaw, 5ans, fille, qui avait alors 4 ans, pour ne pas l'inquiéter. Les rendez-vous
né avec one malformation Cardiaque se succedent en clinique de grossesse a risque. Malgré que le
CHUS soit une ressource formidable, il n'y a pas de chirurgien
cardiologue en pédiatrie. Je dois donc étre a Montréal dés ma 35°¢
semaine de grossesse, si on a la chance de se rendre jusque-la.

J'accouche en urgence avec ma sceur mortifiée a mes cotés. Mon mari est en route... Sherbrooke, ce n'est pas la
porte a coté. Bébé nait et est assez stable pour que je puisse le voir avant son départ pour le (Montreal) Children's. Je
le vois dans son petit incubateur et dois Iui dire au revoir sans pouvoir le toucher...

Rayan subit un cathétérisme et une opération a cceur ouvert durant sa premiére semaine de vie. Un mois a l'unité
des soins intensifs post-opératoires du Children's avant de pouvoir étre transféré au CHUS. Deux jours d'observation
plus tard, on peut ENFIN rentrer a la maison. Rayan a 28 jours. Les visites de la famille et des amis sont limitées pour
éviter les risques d'infection. La grande sceur développe un trouble obsessif compulsif de lavage de mains. Elle veut
protéger son petit frere a tout prix!

A neuf mois, deuxiéme opération & coeur ouvert. Séjour d'une semaine au Children's. Huit semaines de
convalescence s'ensuivent. Grace a des amies et voisines extraordinaires, j'ai eu la chance de pouvoir rester a la
maison sans stress durant cette convalescence. Elles avaient organisé une levée de fonds pour nous. La générosité
des gens nous a permis de vivre cette période d'une fagon beaucoup plus sereine au lieu de stresser pour I'argent et
les comptes.

Ce que ca fait d'avoir un enfant cardiaque comme le nétre : des tonnes de rendez-vous! Cardiologue, pédiatre, suivi
en cliniqgue néonatale, physiothérapeute, orthophoniste, neuropédiatre, généticiens. Des examens de toutes sortes :
radiographies, IRM, prises de sang, biopsie. Certains examens se font au CHUS, d'autres au Children's.

Aujourd’hui, Rayan est un grand gargon qui va a I'école. Il a 5 ans. Nous continuons les suivis avec le cardiologue
et la pédiatre. Il est aussi suivi au Centre de réadaptation de I'Estrie pour son retard global de développement, un
retard au niveau moteur et un trouble du langage : la dysphasie.

Rayan est on rayon de soleil.
Toutes ces éprevves ont fait de i on garcon résilient et persévérant.
Caroline Couture, maman de Rayan




Campagnes de collecte de fonds

Chague année, provenant des quatre coins du Québec, des milliers de femmes et d’hommes donnent généreusement
aux différentes campagnes de collecte de fonds de la Fondation des étoiles. Ces personnes, c’est vous!

Indépendamment du moyen de communication utilisé (lettre, courriel, a 'occasion d’une conversation téléphonique
ou tout dernierement, sur le web), votre sensibilité, votre intérét, votre curiosité et votre engagement face a cette cause
qui vous est chere sont perceptibles.

C’est grace a votre loyauté et a votre trés grande générosité que des traitements et remedes sont découverts afin de
contrer les maladies infantiles.

Ao nom de tous les chercheors financés par le biais des dons gue vous faites,

merci pour tout le sovtien apporté et poor lespoir donné avx enfants malades de
réaliser levr plus grand réve : guérir!

Quelgues informations sor nos campagnes de collecte de fonds
Prés de 2 700 donateurs contribuent a hauteur de 33 445 $ tous les mois (401 346 $ par année).

Prés de 409 280 $ de dons amassés par le biais de 4 campagnes de collecte de fonds, soit :

« Le bulletin papier en juin 2018 pour vous informer des avancées de nos chercheurs et vous donner des
nouvelles des activités de la Fondation.

« L’'incontournable et toujours trés apprécié agenda annuel envoyé a I'automne 2018.

« L’histoire touchante de la petite Elena que nous avons partagée avec vous en décembre 2018, a
I'occasion de Noél, par courrier et via une campagne téléphonique.

« Le retour de la collecte printaniere de dons jumelés ou, grace a la générosité de M. Rémi Gilbert de
IG Gestion de Patrimoine, le montant des dons recueillis a été doublé en début d’année 2019.

« Si je me suis engagé pour une deuxieme année dans la campagne « Doublez
votre don! », c’est que je suis tres enthousiaste face a l'effet boule de neige
engendré. En effet, votre don permet d’investir 10 fois la somme que vous donnez
dans la recherche. Alors imaginez si, avec ce méme montant qui sort de vos
poches, vous pouviez donner encore plus a la Fondation des étoiles, cette cause
qui vous tient a cceur, et transformer cet effet en avalanche! Révons ensemble de
limpact que cela pourrait avoir sur la santé de nos enfants...»

Rémi Gilbert, PI. Fin.
Planificateur financier
IG Gestion de Patrimoine

\otre don permet
d'investir 10 fois la
somme que vous donnez
dans la recherche.

L'effet boule de neige en chiffres!

X5
35000 ¢
‘ 350000 ¢ |

70000 $
Chaque $ investi Avec vous, M. Gilbert

M. Gilbert en recherche pourrait permettre

DOUBLE peut rapporter d’investir 350 000$ en

vos dons 10 X PLUS RECHERCHE PEDIATRIQUE
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Evénements corporatifs

C’est au sublime Hoétel William Gray, propriété de notre partenaire de
longue date, le Groupe Antonopoulos, que s’est tenue la 13¢ édition de
'Encan des vins de Montréal. Comme chaque année, le comité coprésidé
par Alain Auclair, UBS, et Alain Giasson, Alfa Capital inc., a su rallier nombre
de partenaires et donateurs, permettant d’'amasser 244 000 $ au bénéfice
de la recherche pédiatrique!

Nadia Fournier, auteure et animatrice de renom, nous a fait le plaisir
| d'animer la soirée, sous les effluves des vins des domaines

Taupenot-Merme et Comte Senard. C’est avec candeur que la jeune Emy,
atteinte de sclérodermie linéaire, a livré son témoignage, juste avant que

' notre encanteur, Laurent Berniard, prenne possession de la scene!

Une fois de plus, nous avons pu compter sur I'appui du Groupe Antonopoulos, fidele partenaire des 30
derniéres années, qui met gracieusement a la disposition de 'Encan des vins de Montréal un de leurs
prestigieux établissements, en plus d’offrir aux invités un succulent repas gastronomique!
Merci mille fois pour ce généreux soutien renouvelé année aprés année.

2018-2019 : 244 000 $ / Depuis ses débuts : 2 088 307 $

Le 6° Encan des vins de Sherbrooke a permis d’amasser 100 000 $ au
bénéfice de 'axe mére-enfant du CHU de Sherbrooke. Jean Arel a repris
la barre de I'animation pendant que les papilles de nos convives goQtaient
les vins de la Maison Nicolas Potel. Accompagnée par le D" Frédéric
Dallaire, la maman du petit Rayan, atteint d’'une malformation cardiaque, a
généreusement partagé son histoire avec nous.

Petite nouveauté cette année : deux mini-voitures électriques ont été
offertes au CHUS par Jannick Dallaire, propriétaire d’Audi Sherbrooke et
Volkswagen de I'Estrie, permettant aux enfants devant subir une
intervention chirurgicale de se rendre au bloc opératoire d'une facon
beaucoup moins stressante!

=+ Voici les projets financés grace au 6° Encan des vins de Sherbrooke :
* Etude pilote sur grossesses gémellaires et pessaire pour la prévention de la prématurité — D' Jean-Charles Pasquier
* Issues cliniques des enfants sous monothérapie immunosuppressive apres une greffe cardiaque — D' Frederic Dallaire
» Exploration de I'efficacité d’une intervention de transfert des connaissances en ligne; enfants ayant des difficultés — D Chantal Camden

Optimisation du sevrage de la ventilation liquidienne totale chez un modele ovin n-n — D' Etienne Fortin Pellerin

+ Impact de la stratégie Promovac sur I'nésitation face a la vaccination. Etude pilote de I'utilisation du modéle des 5Cs — D" Arnaud Gagneur
« Etude du transfert placentaire et des effets sur les reins des foetus d’un traitement expérimental de la prééclampsie — D' Anne-Marie Coté

» Exploration du potentiel de I'analyse des selles en spectrométrie de masse pour la mise au point d'un test non invasif de prédiction de I'EN
chez le n-n préma — D' Jean-Francois Beaulieu

2018-2019 : 100 000 $ / Depuis ses débuts : 657 224 $




TERCES - LA 358 GRANDE SOIREE DES ETOILES

Afin de souligner en grand les 35 ans de la Grande Soirée des étoiles, la Fondation a offert un nouveau concept de
soirée a ses invités et a rendu cet événement accessible aux jeunes professionnels souhaitant s'impliquer pour la
recherche pédiatrique. C’est donc le 29 mars dernier, aux Entrepbts Dominion, que TERCES a fait ses premiers pas!

Chaque élément était empreint de SECRET et de mystere, tant
linvitation ne dévoilant qu’'un minimum d’information que le theme
de la soirée, en passant par le lieu méme qui ne fut dévoilé qu’a la
derniere minute! Un mot de passe était d’ailleurs nécessaire aux
invités pour franchir les portes de TERCES!

Animée par Maripier Morin, la soirée a I'ambiance évolutive se
divisait en deux volets. La premiére partie proposait une
expérience immersive dans l'univers de la prohibition, a I'’époque
ou les jeux dargent et l'alcool étaient strictement interdits.

| L’ambiance jazzy et feutrée a été assurée par Briannah Donolo, le
' Montréal Jazz Band et les danseurs du Studio 88 Swing.

Pour la 2¢ partie, les jeunes professionnels se sont joints a la soirée pour le concert privé de Milk & Bone a la suite
duquel TERCES a dévoilé son deuxiéme visage : les lumiéres se sont éteintes, un mystérieux rideau est tombé et a révélé
un décor néon haut en couleur! Dj Tizi et Dj Kleancut ont ensuite enflammé la piste de danse jusqu’au bout de la nuit!

Nous remercions nos invités, nos partenaires et
nos deuvy comités organisateors d'avoir fait de cet
evénement on succes!

Dans l'ordre habituel : Jean-Michel Filiatrault, GardaWorld; Jacques
Dubuc, Stokes; Alain Auclair, UBS valeurs mobilieres Canada Inc.; Lionel
Carmant, ministre délégué de la Santé et des Services sociaux; Josée
Saint-Pierre, Fondation des étoiles; Sam Younes, Altium; Amélie T. Gouin,
Bordon Ladner Gervais, Anne-Marie Guertin, Imagia Inc.; Maripier Morin,
porte-parole et animatrice; Marie-Eve Savard, EVA Holdings, et Natalie
Lemieux, gestionnaire de projet.

Depuis ses débuts : 8 466 333 $




Evenements sportifs

Le Défi Moi pour Toi est une course a relais de 270 km
entre Montréal et Québec, initié par Chantal Lacroix, pour
soutenir la recherche sur les maladies infantiles. Cette
aventure humaine exceptionnelle s’est déroulée pour la 4°
année consécutive, les 22 et 23 septembre 2018.
Encouragés et accompagnés par Maxime Martin, qui a mis
a contribution son énergie et sa bonne humeur, les
participants se sont surpassés.

Au-dela du dépassement physique et de la longue
préparation, les 25 équipes se sont aussi investies et
dépassées dans la collecte de fonds : ce qui a permis
d'amasser plus de 124 000 $ au bénéfice de la recherche
pédiatrique!

Quelle fierté et satisfaction pour les 200 participants d'étre accueillis a Québec par leur famille, leurs amis et
les spectateurs pour féter cette belle réussite! Une arrivée remplie d’émotions, dans une ambiance festive et
conviviale. Merci a tous d'avoir repoussé vos limites pour soutenir nos petites étoiles malades!

2018-2019 : 124 676 $ / Depuis ses débuts : 453 724 $

Défi caritatif Banque Scotia

Pour sa 5¢ participation, la Fondation des étoiles a réuni
44 participants motivés a relever le Défi Banque Scotia les
21 et 22 avril 2018.

Leur entrainement et leur engagement ont porté fruits
notamment pour notre coureur Raymond Thibault, qui a
remporté la médaille de bronze en parcourant le 21K
en 1h 48!

Bravo a toute I'équipe qui s’est dépassée pour les
enfants : pas moins de 3 337 $ ont été amassés au
bénéfice de la recherche pédiatrique.

2018-2019 : 3 337 $ / Depuis ses débuts : 19 351 $




-
Défi Gendarme de fer

Le 13 octobre 2018 s’est tenue la 1 course a obstacles urbaine et caritative a Montréal, au Stade Percival-Molson
et au parc du Mont-Royal : le Défi Gendarme de fer!

En étroite collaboration avec la Gendarmerie royale du Canada, la Fondation des étoiles a proposé aux participants
quatre parcours reprenant les entrainements policiers.

Un événement relayé dans les médias et les réseaux sociaux, entre autres, grace a nos 7 ambassadeurs :

% Alexandre Bilodeau (champion olympique de ski acrobatique — bosses)

% Marc Gagnon (champion olympique de patinage de vitesse sur piste courte)
% Roseline Filion (championne olympique de plongeon)

¥ Geneviéve Langlois (journaliste et chroniqueuse sportive & RDS)

¥ Josée Lavigueur (conférenciére sport et santé)

% Lysanne Richard (championne du monde de plongeon de haut vol)

' % Jacqueline Simoneau (championne du monde de natation synchronisée)

Ouvert a tous les niveaux et ages, cet événement a réuni plus de
400 participants, une équipe incroyable de plus de
200 bénévoles, bon nombre de partenaires et commanditaires, ainsi
que de nombreux spectateurs! Une véritable expérience pour ces
personnes qui ont pu plonger dans l'univers de la GRC.

Un engouement évident qui a permis d’amasser plus de
73 000 $ pour la recherche pédiatrique!

La 2¢ édition est d’ores et déja en préparation, avec une nouveauté de taille : un parcours de 10 km!
Rendez-vous le 13 octobre 2019 au Stade Percival-Molson et au parc du Mont-Royal.
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MENTION SPECIALE AU COLLEGE LAVAL

Merci au College Laval pour sa participation au défi : plus de 100 éléves inscrits a la course qui
ont amassé 5 640 $ et plus de 70 éleves bénévoles tout au long de la journée. Merci a eux
d’avoir contribué au succés de cet événement, et un merci tout spécial a M. Pierre Charette,
directeur du 4¢ secondaire, pour son engagement sans borne depuis les 15 dernieres années.

2018-2019 : 73 000 $




Evenements et activités grand poblic

Recyclage de textiles Canada Somodif Inc.

Instauré il y a maintenant 18 ans, le partenariat avec Recyclage de textiles Canada Somodif
Inc. consiste en un programme de recyclage de vétements. En déposant ses vétements
usagés dans l'une de ces boites, la population du Grand Montréal, et maintenant une partie
de celle de Toronto, contribuent a I'avancement de la recherche pédiatrique.

2018-2019 : 30 000 $ / Depuis ses débuts : 394 400 $

La tournée de Ghislain Leblanc

Depuis plus de 30 ans, M. Leblanc parcourt le Québec pour ramasser des dons et
vendre des articles promotionnels. Cette année, il a franchi le cap des 1 300 000 $
remis a la recherche pédiatrique, prouvant ainsi que chaque don, si petit soit-il, est
important et contribue a améliorer la santé de nos enfants malades. Bravo et merci
Monsieur Leblanc!

2018-2019 : 24 845 $ / Depuis ses débuts 1 316 038 $

35¢ édition du Diner spaghettide %
la Gendarmerie royale du Canada s

La 35¢ édition du Diner spaghetti de la Gendarmerie royale du
Canada, tenue le 17 octobre 2018 a I'Ho6tel Omni Mont-Royal, fut
couronnée de succes. La popularité grandissante de I'événement a fait
écho auprées du groupe tactique d’intervention qui est venu goCGter les
fameux spaghettis. Plus de 16 000 $ ont été amassés au bénéfice de la
recherche pédiatrique! Merci a la GRC ainsi qu'a tous les bénévoles et
commanditaires de nous soutenir depuis si longtemps.

Le Napperon de la recherche | ——————
Il vous est certainement arrivé de vous installer dans un restaurant et d’avoir des étoiles @ 4 smwh o

devant vous un napperon sur lequel diverses publicités locales encadraient WMM @\ | S:tict-fmhf

une photo de la Fondation des étoiles! Ceci est rendu possible grace a M. m@m g; i

André Bernier qui, depuis 2005, sillonne le Québec afin de sensibiliser les i o
. ) o o PO Ll s V-
entreprises et élus régionaux a l'importance de la recherche pédiatrique. 8
Merci pour ce soutien constant. ‘i
2018-2019 : 12 040 $ / Depuis ses débuts : 191 320 $ R W A S

1 13 | fencationdessioies £a




St-Viateur Bagel

Merci a notre partenaire de longue date, St-Viateur Bagel, entreprise
appartenant a la famille Morena, d’étre aussi engagé a nos co6tés dans la
luttecontre les maladies infantiles. Nous sommes fiers et reconnaissants de
pouvoir compter sur votre soutien depuis 34 ans.

2018-2019 : 7 257 $ / Depuis ses débuts : 339 702 $

Café Vasco De Gama

Cette année, la famille Ferreira a voulu incorporer une touche philanthropique
a son mois du Café en s’associant a la Fondation des étoiles. Merci a notre
porte-parole Maripier Morin qui, le temps d’une matinée, est devenue barista. Le
mois du Café a permis d’amasser un beau montant de 6 000 $ pour la recherche
sur les maladies infantiles.

2018-2019: 6 000 $

Soirée Robbie Burns

Devant le succes obtenu I'année derniere, le Groupe des cornemuses et
tambours de la GRC a tenu le 2 février dernier sa 2¢ édition de la Soirée
Robbie Burns. Merci a tous les participants qui ont permis de recueillir 2 500
$ pour la recherche pédiatrique.

2018-2019 : 2 532 $ / Depuis ses débuts : 4 532 $

Tournoi de fléchettes — Sainte-Thérése (7 avril 2018) Marcel Rolland et Manon Marquis

Soirée 30¢ anniversaire de M. Ghislain Leblanc — Lachine (5 mai 2018)

Activité réseautage — Montréal (28 juin 2018) JSU Solutions James Usypchuk

Activité hot-dogs — St-Jean Baptiste (7 juillet 2018) Mélissa Breton et Martin Lefebvre

Activité réseautage — Montréal (25 aolt 2018) Hugo Prince

Tournoi de fléchettes Légion 120 Mascouche (27 octobre 2018) Marcel Rolland

Salon de la biere Club Lions — Lévis (21 octobre 2018) Colombe Roger Coté /
Vente d’articles promotionnels hépitaux de la Ville de Québec (2018) Colombe Roger Coté /
Journée communautaire Académie John Caboto — Montréal (2 décembre 2018) /
Groupe Ferreira — Vente de café (1 au 31 mars 2019)

Expéditions vers les étoiles — Famille Randonneuse (2017 — 2020)

Nos fideles partenaires

Ballons Granger Balloons Inc., partenaire de longue date offrant gracieusement les ballons nécessaires a nos
activités, pour le plaisir de tous!

La Fondation Air Canada qui offre des billets d'avion a chacun de nos événements, contribuant a amasser plus
d'argent pour la recherche pédiatrique et permettant a d'heureux gagnants de s'envoler un peu partout dans le
monde.

Parreira Traiteur, fidele partenaire de notre Grande Soirée des étoiles depuis nombre d'années.

Subaru Montréal sur qui nous pouvons compter lorsque nous avons besoin de voitures pour un événement.
Symplify (anciennement Zendatamarkering) grace a qui nous pouvons faire parvenir a nos donateurs des
nouvelles de la Fondation par le biais d’'une infolettre envoyée plusieurs fois par année.
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Projets de recherche financés

De la premiere étincelle jusqu’a I'entrée dans la vie adulte, certains enfants font face a la maladie et
doivent surmonter de grandes épreuves. La Fondation des étoiles a a cceur d’accompagner ces enfants sur
le chemin de la rémission. La meilleure facon de le faire est de financer des projets de recherche sur des
axes variés afin de couvrir un plus large champ d’expertise.

Cette année, la Fondation a remis prés de 12 M$

a des projets de recherche prometteors. D

4% 800 000 $ pour les 4 centres
) de recherche pédiatrigue do Québec

Enfants Adolescents
CUSM CHU Ste-Justine
314000 % 314000 %
Axe : neurodéveloppement| Axe : inflammations et
et santé mentale infections

Avant la naissance

CHUS CHUQ
70800 $ 101200 $
Axe : Santé périnatale | Axe : maladies rares

204 721 $ pour la releve (étudiants en maitrise,
doctorat et postdoctorat), pour un total conjoint
avec le Fonds de recherche du Québec-Santé

(FRQS) de 562 935 $

122 000 $ pour le Centre d'excellence Fondation
des étoiles en obésité infantile (année 2 du
financement total de 370 000 $ échelonné sur 3
ans, débuté en 2017)

+ 57 966 $ au CHUS grace a la 6e édition de
I'Encan des vins de Sherbrooke
(projets décrits a la p.13)




fo CENTRE DE RECHERCHE DU CHU SAINTE-JUSTINE

Axes de recherche : Désordres neurodéveloppementaux, santé mentale et maladies rares
Projet : Le séquencage du génome entier comme analyse de premiére ligne pour I'investigation des
désordres séveres du neurodéveloppement

La génomique est devenue un outil incontournable pour [lidentification des causes des désordres
neurodéveloppementaux, non seulement dans le cadre de projets de recherche, mais aussi en clinique. Le CHU
Sainte-Justine et son partenaire Génome Québec ont lancé le Centre intégré de génomique clinique pédiatrique afin
de développer, de valider et d’offrir des analyses génomiques pour l'investigation de ces désordres sur une base
clinique. Le financement octroyé par la Fondation des étoiles permettra de soutenir un projet pilote qui vise a définir
les modalités optimales de I'utilisation du séquencage génomique (whole-genome sequencing) pour diagnostiquer
plus rapidement les causes des désordres neurodéveloppementaux séveres. Le projet consiste a offrir le séquencage
génomique a 100 enfants avec des désordres neurodéveloppementaux séveres des leur premiere évaluation en
génétique ou en neurologie (et non pas apres les investigations traditionnelles qui sont longues, colteuses et une
source importante d’anxiété pour les parents). Il permet également de déterminer si la prescription de cette analyse
réalisée précocement au cours de l'investigation a un impact sur I'odyssée diagnostique que vivent typiquement ces
enfants et leur famille. Les résultats qui seront obtenus auront un impact direct sur le développement de I'offre de
service du Réseau Québécois de Diagnostic Moléculaire dont la création a été récemment annoncée par le ministére
de la Santé et des Services sociaux.

Directeur de projet : D' Jacques L. Michaud, directeur scientifique CHU Ste-Justine. Collaborateurs : D Emmanuelle Lemyre, Guy A. Rouleau,
Grant Mitchell, Jean-Francois Soucy, Catalina Maftei, Frédérique Tihy, France Léveillé, Géraldine Mathonnet, Fadi Hamdan, Julie Gauthier,
Philippe Campeau, Anne-Marie Laberge et Elsa Rossignol. Autres institutions : Membres du Réseau Québécois de Diagnostic Moléculaire et
Génome Québec.

Axe de recherche : Maladies rares ‘;:\
Projet 1: Etude de la forme sévére de la leucodystrophie hypomyélinisante liée a ’ARN polymérase Il

Les leucodystrophies sont un groupe de maladies rares neurodégénératives affectant surtout les enfants. Ce sont
des maladies de la substance blanche (ou myéline) du cerveau, une gaine qui protege les cellules nerveuses
(neurones) et assure une conduction rapide des influx nerveux. Ce projet vise a étudier la forme sévere de la
leucodystrophie hypomyélinisante la plus commune : la leucodystrophie liée a I’ARN polymérase Ill. Nous créerons un
modele cellulaire de la maladie pour étudier les mécanismes physiopathologiques afin d’identifier des pistes pour le
développement de traitements. L'objectif est de développer une thérapie utilisant des technologies de pointe
combinant thérapie génique (CRISPR-Cas9) et cellulaire pour la leucodystrophie liée a I’'ARN polymérase lll. Ce projet
permettra non seulement de faire avancer les connaissances pour la population de patients vulnérables atteinte de la
leucodystrophie liée a I'ARN polymérase Ill, mais permettra aussi de comprendre les processus normaux de
myélinisation et d’identifier des pistes de thérapies de remyélinisation, lesquelles pourront étre appliquées a un groupe
élargi de patients, dont les patients atteints d’autres formes de leucodystrophies et les patients atteints de sclérose en
plaques.

Directrice de projet : D" Genevieve Bernard, CUSM. Collaboratrice : Catherine Fallet-Bianco, CHU-Sainte-Justine

Axe de recherche : Inflammations/infections
Projet 2 : La protéine Nodal comme modulateur dans I’état inflammatoire utérin dans les naissances
prématurées

L’accouchement prématuré d’'une progéniture immature est une complication sérieuse de la grossesse qui affecte
10 % de toutes les grossesses et qui est la cause principale de la mortalité périnatale dans les pays développés,
comptant pour approximativement 75 % de toutes les morts néonatales. Il n'y a actuellement aucune stratégie efficace
pour prévenir la naissance prématurée ni aucun outil pour identifier les femmes avec un risque élevé de donner
naissance avant terme. Le laboratoire du Dr Dufort a démontré que la protéine Nodal joue un réle important dans le
timing de I'accouchement, car des mutations dans les génes induisent une naissance prématurée. Dans cette étude,
nous éluciderons la fonction de Nodal et son réle dans la modulation de I'inflammation. Ce projet est trés original, car
il cherche un nouveau facteur impliqué dans la période de parturition qui a été identifiée par le laboratoire du Dr Dufort.
Pour la premiére fois, un facteur impliqué dans la modulation du statut inflammatoire de l'interphase maternelle-fostale
a été identifié. Les objectifs de ce projet sont d’identifier les potentiels marqueurs qui pourraient étre utilisés pour
identifier les femmes enceintes qui auraient un risque élevé de donner naissance prématurément. Ce projet
consisterait aussi en l'identification de nouvelles directions pour de potentiels traitements qui permettraient de prévenir
les naissances prématurées.
Directeur de projet : D' Daniel Dufort, CUSM Collaboratrice : D Sylvie Girard, CHU Sainte-Justine




Axe de recherche : Inflammations/infections
Projet 3 : Utilisation des biomarqueurs pour améliorer le diagnostic de la pneumonie bactérienne
concomitante chez les enfants atteints de bronchiolite virale

La bronchiolite est I'infection des voies respiratoires inférieures la plus commune chez les enfants de moins d’'un an.
Le taux annuel d’hospitalisation de la bronchiolite au Canada est de 35 par 1 000 enfants. Jusqu’a 22 % des cas
hospitalisés sont admis a I'unité de soins intensifs. La résistance bactérienne est un probléme mondial majeur qui méne
a la mort de 700 000 personnes/année, ce qui est associé a la forte utilisation d’antibiotiques. Cette étude cherche a
identifier les biomarqueurs de l'infection qui permettront de diagnostiquer la pneumonie bactérienne concomitante
chez les enfants atteints de bronchiolite, et de réduire I'utilisation inutile d’antibiotiques chez ces patients. Ce projet
propose d'utiliser des biomarqueurs d’infection, I'utilisation innovante de protéomes et de transcriptomes (genes
exprimés par les patients en réponse aux infections bactériennes), pour poser le diagnostic de pneumonie bactérienne
concomitante chez I'enfant atteint de bronchiolite virale. Certaines études ont présenté des résultats prometteurs sur
I'utilisation de ces marqueurs d'infection pour diagnostiquer les infections bactériennes. Cependant, cette équipe de
chercheurs sera la premiere a les étudier pour distinguer la bronchiolite virale de la pneumonie bactérienne.

Directeurs de projet : D" Patricia. Fontela, IR-CUSM, et Jesse Papenburg, CUSM Collaborateurs : D' Guillaume Emeriaud, CHU Sainte Justine,
Marc-André Dugas, CHU de Québec, Jean-Paul Praud, CHU de Sherbrooke, Jean LeBlanc, Université de Dalhousie, Nandini Dendukuri et
Momar Ndao, CUSM et D" Guillaume Bourque, Université McGill / Génome Québec

CENTRE DE RECHERCHE DU CHU DE SHERBROOKE A
\

Axe de recherche : Santé périnatale
Projet 1 : Réseau canadien de recherche en cardiologie pédiatrique

Les cardiopathies congénitales sont les malformations congénitales les plus courantes. Les enfants atteints de cette
maladie ont souvent besoin de soins spécialisés a vie. Une partie importante d'entre eux nécessiteront des
interventions cardiaques telles que des chirurgies a cceur ouvert. Bien que les malformations cardiaques congénitales
soient fréquentes, elles prennent différentes formes, et chaque malformation cardiaque spécifique est rare. De plus, les
symptémes et complications causés par ces malformations cardiaques peuvent se manifester plusieurs années apres
la naissance.

Pour améliorer la qualité de vie des enfants atteints de cardiopathie congénitale, nous avons mis sur pied le projet
pilote du Réseau canadien de recherche en cardiologie pédiatrique (CPCRN). L'objectif principal est de favoriser des
collaborations significatives pour améliorer la santé des enfants atteints. Cela se fera par une collaboration renforcée
pour la planification, la conception et la réalisation d'études multicentriques, et en facilitant le partage et la diffusion des
résultats des études. Cette biobanque facilitera grandement I'étude de nouvelles approches de traitement, en plus de
nous aider a mieux comprendre I'évolution de la maladie cardiaque chez I'enfant qui grandit.

Directeur de projet : D' Frédéric Dallaire, CHU de Sherbrooke Collaborateurs : D Marie-Claude Battista, CHU de Sherbrooke,

Marie-Josée Raboisson, Jean-Luc Bigras et Nagib Dahdah, CHU Sainte-Justine, D' Christian Drolet, Laurence Vaujois et Philippe Chetaille, CHU
de Québec, D Adrian Dancea, Marie Béland, Tiscar Cavallé-Garrido et Claudia Renaud, CUSM, D Emilie Jean-St-Michel, Hospital for Sick
Children, Toronto, D' Andrew Mackie et Jennifer Conway, Stollery Children's Hospital, Edmonton, D' Arif Hussain et Santokh Dhillon, IWK Health
Center, Halifax, D' Tim Bradley, Royal University Hospital, Saskatchewan, D' Steven Greenway, Alberta Children's Hospital Research Institute,
Calgary, D' Daryl Schantz, Variety Children's Heart Centre, Winnipeg, D' Derek Human, Kevin Harris, and Kathryn Armstrong, BC Children's
Hospital, Vancouver.

Axe de recherche : Santé périnatale
Projet 2 : Conséquences neurophysiologiques des altérations de la voie mTOR chez I’enfant,
caractérisation par la stimulation magnétique transcranienne

La voie de signalisation mTOR est cruciale pour le bon fonctionnement neuronal et la neurotransmission. Les
altérations de cette voie signalétique contribuent aux dysfonctionnements de plusieurs conditions génétiques rares,
dont le syndrome du X-fragile (SXF), la sclérose tubéreuse de Bourneville (STB), la neurofibromatose de type 1 (NF1)
et les syndromes reliés aux mutations du géne PTEN. Ces syndromes sont souvent associés a de I'épilepsie
(15%-90%), une manifestation clinique liée a un déséquilibre entre les mécanismes excitateurs (glutamatergiques) et
inhibiteurs (GABAergiques) du cerveau. Les récents développements en neurostimulation permettent de caractériser
les mécanismes inhibiteurs et excitateurs du cerveau. Définir les altérations précises impliquées dans le déséquilibre
excitation/inhibition chez chacun des patients permettrait d’optimiser les traitements de leurs anomalies neurologiques.

L’objectif principal de ce projet est de caractériser le profil neurophysiologique des personnes avec le SXF, la NF1,
la STB, et PTEN quant a l'inhibition et I'excitation intracorticale et la plasticité synaptique. Les données permettront
d’établir les conséquences neurophysiologiques causées par les anomalies signalétiques de la voie mTOR et
d’identifier des cibles thérapeutiques pour la correction du déséquilibre excitation/inhibition au sein de plusieurs
maladies rares.

Directeur de projet : D' Jean-Francois Lepage, CHU Sainte-Justine. Collaborateurs : D' Valérie Désilets, Pascale Maurice et Francois Corbin,
CHU de Sherbrooke, Sarah Lippé et Hugo Théoret, CHU Sainte-Justine.




/& CENTRE DE RECHERCHE DU CHU DE QUEBEC-UNIVERSITE LAVAL

Axe de recherche : Maladies rares
Projet : Programme de Recherche et Innovation Sur les Maladies rarES (PRISMES)

Notre programme de recherche PRISMES vise a identifier les causes génétiques de maladies rares chez des
enfants dont la cause génétique n'a pu étre identifiée a la suite d'analyses moléculaires cliniques. Etant donné
'expertise des cliniciens faisant partie du projet, les maladies rares étudiées incluent différentes formes de maladies
neurodégénératives, neuromusculaires et métaboliques, ainsi que des maladies causant des dysmorphies physiques.
Le séquencage de nouvelle génération est utilisé pour identifier les variantes génétiques pouvant potentiellement étre
responsables ou impliquées significativement avec le développement de la maladie a I'’étude. De plus, I'utilisation
d’analyses cellulaires et moléculaires en laboratoire pour certaines de ces nouvelles mutations nous permettront
d’obtenir une meilleure compréhension des mécanismes moléculaires impliqués dans le développement de ces
maladies. Ce programme de recherche permettra a de nombreuses familles québécoises d'obtenir potentiellement
certaines réponses pertinentes et des diagnostics moléculaires précis concernant la maladie rare dont leur enfant est
atteint, leur procurant ainsi un espoir thérapeutique a long terme.

Directrice de projet : D' Serge Rivest, CHU de Québec. Collaborateurs : D" Nicolas Chrestian, Arnaud Droit, Marc-André Dugas, Baiba Lace,
Rachel Laframboise et Jacques Simard, CHU de Québec et Kym Boycott Department of Pediatrics, Faculty of Medicine, Université d’'Ottawa.

CENTRE D’EXCELLENCE FONDATION DES ETOILES EN OBESITE INFANTILE

Directrice du centre : Dre Julie St-Pierre, CUSM

Depuis son ouverture en septembre 2017, le Centre d’excellence Fondation des étoiles en obésité infantile a
accueilli des centaines de jeunes patients souffrant de la problématique d’obésité. L'objectif du Centre est de soutenir
la recherche tout en misant sur I'innovation et la collaboration afin de trouver des solutions durables a I'épidémie
d’obésité infantile.

Le 31 mai 2018 se tenait le 1er Forum scientifique sur la problématique d’obésité chez les jeunes, organisé par le
Centre d’excellence en obésité infantile et la Fondation des étoiles. Des chercheurs et des professionnels de tous les
domaines intéressés par ce probleme de santé publique se sont réunis pour en discuter et, ultimement, y trouver des
solutions durables.

Le Forum a ainsi permis de dégager de grandes orientations prioritaires pour la recherche regroupées sous trois
axes : individuel et familial, professionnel, sociétal, et a aussi annoncé au terme de la rencontre un concours de
bourses totalisant 27 000 $.

Gagnantes du concours de bourses :
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WD EXCELLENCE
SERITE INEANT]

¢
SRR VAINERE 10
JBESRE CHEI KOS EHI |

!
i
1 Axe individuel et familial : M™ Louise Savard,
; Le programme éducatif, A la découverte de soi :
un outil de gestion de soi pour aider les enfants
« Souffrant d’embonpoint ou d’obésité.
Axe professionnel : D Natalie Alméras et
AL D Vicky Drapeau, Etude de validation du
qguestionnaire Jeunes Obéses, Qualité de Vie
Joav).
Axe sociétal : D' Marie-Eve Mathieu, Bouger a
T I'heure juste en milieu scolaire pour une saine
meEn  gestion du poids corporel.

E
Dans /'c;dre uer Julie St-Pierre, -
d'excellence en ob :,.?!‘f e Marie-Eve . 3
D< Natalie Alméras; . .
Mme [ouise Savard; M™ Josée Saint-Pierre .
et M. Alain Auclair, Fondation des étoiles.

. P
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Projets de la reléve

Il y a maintenant cing ans que la Fondation des étoiles s’est associée au Fonds de recherche du Québec — Santé
(FRQS) dans le but d’apporter du soutien aux projets de recherche novateurs de jeunes chercheurs émergents.
Depuis cette association, 44 étudiants et étudiantes ont obtenu le soutien financier nécessaire a la réalisation de leur
projet, pour un investissement total conjoint de plus de 1,8 M $.

Les boursiers 2018-2019

Gabriel Altit )
Université McGill — Etudiant a la maitrise r

Catherine Bélanger
Université du Québec a Montréal

o - . Etudiante au doctorat
Issues reliées a diverses stratégies de prise en

charge du canal artériel chez I'extréme prématuré. La régulation de I'épissage alternatif couplée a la
régulation de la transcription est le principal

mécanisme affecté dans le syndrome CHARGE.

Camille Dugas
Université Laval — Etudiante au doctorat

Adrien Flahaut
Université de Montréal — Etudiant postdoctoral
Roéle de lalimentation dans la prévention des

complications associées au diabete gestationnel
chez I'enfant exposé in utero.

Conséquences rénales a long terme associées a la
naissance prématurée : études expérimentales et
cliniques.

Elizabeth Teel
Université McGill — Etudiante postdoctorale

Andréanne Lavallée
Université de Montréal — Etudiante au doctorat

Intervention de Participation Guidée aux soins et au
Positionnement (GP_Posit) pour favoriser la sensibilité
maternelle a l'unité néonatale et le développement
neurologique du nouveau-né prématuré.

Stress parental et récupération suite a une
commotion cérébrale pédiatrique : Une étude a
devis mixte.

Daniele Wolf )
Université de Montréal — Etudiante au doctorat

Les différences entre sexes dans le développement
de I'hippocampe : impact sur I'épileptogénése.

2¢ Congres provincial de la recherche mere-enfant

Les 24 et 25 mai 2018, ce sont plus de 220 chercheurs, étudiants, membres du personnel de laboratoire et
infirmieres de recherche clinique en provenance des quatre grands centres de recherche pédiatrique du Québec qui
ont participé a ces deux journées d’échange, au CHU Ste-Justine, dans le but commun d’améliorer le devenir des
meres et des enfants du Québec. Ce congrés a mis en évidence les derniéres avancées en recherche de pointe pour
améliorer le diagnostic, le pronostic, les approches thérapeutiques et les résultats des soins pour les meres, les
enfants et les adolescents.

A cette occasion, la Fondation des étoiles est fiere d’avoir remis six prix de présentation & des étudiantes
exceptionnelles :

Dans I'ordre habituel : D*© Aimée K. Ryan, CUSM, pour
Jingla-Fri Tunteng (A); Tiphanie Cave (A), CHUS; Pascale Fortin (O) et
Marie-Eve Brien (O), CHU Ste-Justine; Josée Saint-Pierre, FDE;
Virginie Bertrand-Lehouillier (A), CHU Ste-Justine; Dr Jean-Paul Praud,
CHUS, pour Valérie Gagné-Ouellet (O); et Sylviane Chatel, FDE.

(A) = Lauréates affiche
(O) = Lauréates oral
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Points saillants financiers

Depuis le début de ce rapport, nous vous avons présenté les personnes qui ont contribué a I'avancement de la
recherche au cours de la derniére année, ainsi que nos enfants étoiles qui ont bénéficié de ces avancées. Nous avons
aussi passé en revue les différents événements corporatifs et sportifs, les diverses activités grand public et les
campagnes de collecte de dons grace auxquels nous récoltons l'argent nécessaire au soutien des projets de
recherche pédiatrique.

Tout financement de projets et bourses confondus, ce sont 1 187 687 $ qui ont été versés!

Notre souhait est que la nouvelle année qui s'amorce nous permette de récolter davantage de fonds dédiés a la lutte
contre les maladies infantiles.

Distribution des fonds pour la recherche pédiatrique

Partenaires 2018-2019 2017-2018 Cumul

au 31 mars 2015

Hopital de Montréal pour enfants !
' (CUSM) 3 314000 $ 3 392500 $ 3 28907 639 $
. Institut de recherche pédiatrique ‘ !

,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,

| CHU Sainte-Justine 314 000 $ 392500 $ 28 907 639 $

+ Centre de recherche pédiatrique

! 8er)tt|;e hogﬂiba(ger universitaire de 1 : :
Dggaﬁgr%ent de)recherche 101 200 $ 126 500 $ 6 761 856 $
' pédiatrique M ‘ ‘ ‘
Qoelemgmgwested | 70go0s L 885008 | g
. Département de recherche ; 57966 $ ® : 91172% @ ;

. pédiatrique @

777777777777777777777777777777777777777777777777777777777777777777777777777777777777777777777777777777777777777777777777777777777777

Bourses de la Fondation pour la
' releve (FRQS) 204721 § 251366 $ 458 664 $

,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,

Projet spécial (cancer du cerveau) 200 000 $
Child and Youth 100 000 $
© Prix Congrés provincial recherche 3000 $ 3000 %

. mere-enfant

777777777777777777777777777777777777777777777777777777777777777777777777777777777777777777777777777777777777777777777777777777777777

| Centre d'excellence en obeésité 1
Total 1187 687 $ 1649538 $ 68 294 975 $
(1) Depuis 1985
(2) Depuis 1999
(3) Fonds remis a la suite du 5¢ Encan des vins de Sherbrooke
(4) Fonds remis a la suite du 4¢ Encan des vins de Sherbrooke

L'année financiére s’est terminée le 31 mars 2019.
Les états financiers de la Fondation des étoiles ont été audités par Gosselin et associés et sont disponibles sur demande.



Conseil d'administration, équipe de la
Fondation des étoiles et gouverneors

MEMBRES DU CONSEIL D’ADMINISTRATION GOUVERNEURS
Alain Auclair, Président du conseil André Archambault ..........coooii (Richelieu)
Directeur général Michael A. BaKer ... (Lions)
Chef du financement des sociétés Réal Bédard .........ccoccoiiiiiiii (Optimiste)
UBS valeurs mobilieres Canada Inc. ViICtOr CAYEI ..o (Richelieu)
. Ted COQUETAN ....vviiiiiiiiiiicee e (Civitan)
Jacques Dubuc, Président sortant D DOllY DASIOOL ..o (Zonta)
Président, John Derrick ... (Chevaliers de Pythias)
Stokes Inc. Gaétan Drapau ...........c.ccovoveeeeeoeeeeeeeeee (Optimiste)
, L Michel FECT AU ......ccoiiiiiii (Lions)
Roy Bourque, Vice-président David GUEMAN. ........ovoeee oo, (B’nai Brith)
Président Roger H&tU ..........oocooveiiiiiiiic (Chevaliers de Colomb)
R.P. Bourque Consultant Inc. Jacques LUSSIer.........c.ocooooiiiiiee (Chevaliers de Colomb)
Jean-Michel Filiatrault, Secrétaire Richard MalKin ... (Civitan)
. e p . Diane Napier .......coooiiiiiiiiice (Optimiste)
Vice-président, Développement Corporatif Garrv Stei Rot
GardaWorld Y SEEIN. (Rotary)
Hyman Sternfeld..........c.occooii (Chevaliers de Pythias)
P Louis VaillanCourt...........oooiiiiiiiiiic (Kiwanis)
Yves Léveillé, Trésorier e
Membre des Clubs Lions International Terry WEDSTEr ... (Civitan)
Jack WeStaway .........cooviiiiiiiiii (Kinsmen)
Bruno Anania, Administr r .
T O ey annee) GOUVERNEURS A VIE (anciens présidents)
Directeur de succursale Luc Bél Ootimi
Desjardins Gestion de patrimoine Jean-Luc Bélanger ... (Optimiste)
ROY BOUMQUE. .......eiiiiiiiicce e (Kinsmen)
ali i ini Robert E. Carroll ... (Kiwanis)
Amelie T. Gouin, Administrateur MICNAEGI FOGEL...... oo (B'nai Brith)
Avocate principale XY o
Borden Ladner Gervais Frangois Gerin-Lajoie...............ococooooiiiiii, (Rotary)
Michel Lanteigne
Anne-Marie Guertiny Administrateur Yves LEVEIllE ..o :.(LIOHS)
Chef de la direction financiére Andrew Marleau............ccoooiiiiii (Kinsmen)
Imagia Inc. Jean Tremblay ... (Kiwanis)
Lionel Tremblay.......cooiiiiii (Lions)
D™ Anne-Monique Nuyt, Administrateur .
Chef, Service de néonatologie GOUVERNEURS A VIE
CHU Saint-Justine ) , o
Professeur titulaire, Faculté de médecine Gerard Bensaid..............oooii (Civitan)
Université de Montréal JIM GUINtAL ..o (Richelieu)
Ricky Held ... (B’nai Brith)
D' Jean-Paul Praud, M.D., Ph.D., Administrateur Murray KOZIICK ... (Rotary)
Directeur de la recherche mere-enfant Michael KUtz .........cccccooiiiiiii (Chevaliers de Pythias)
Département de pédiatrie et de physiologie Tony Pensato .........cooooiiiiiiiiii e (Richelieu)
CIUSSS de I'Estrie-CHUS I. Murray Phillips.......oooi (Kinsmen)

R o Howard Popliger
Marie-Eve Savard, Administrateur Sheldon Popliger
Gestionnaire de portefeuille Peter Sternberg
EVA Holdings

Dr Guillaume Sébire, M.D., Ph.D., Administrateur GOUVERNEURS HONORATHES
Neurologue infantile, chercheur clinicien Julie Breau

Directeur de la Division de neurologie infantile Stéphane Di Patria Y
Hopital de Montréal pour enfants Normand Dorion )
Professeur, Université McGill Graziano lampetrio
N - Ghislain Leblanc
Sam Younés, Administrateur Marcel Martineau )
Président et chef de la direction Marcel Rolland

Altium architecture de Patrimoine

EQUIPE DE LA FONDATION DES ETOILES

Josée Saint-Pierre
Présidente-directrice générale

Carole McDermott .
Gestion des données et service aux
donateurs

Loubna Essanhaiji )
Coordonnatrice événements sportifs

Sylviane Chatel Alicia Gradziel o
Directrice du développement Chargée de projets, communications et Mireille Vaillant

. i événements Chef comptable et contréle interne
Nathalie Deslauriers
Adjointe administrative
Evénements corporatifs

Carole Lalande S
Adjointe administrative a la direction générale




Ambassadeours et maitres de cérémonie

Jean Arel Laurent Berniard Nadia Fournier
Maitre de cérémonie Encanteur Maitre de cérémonie

Lori Graham Chantal Lacroix Maripier Morin Véronique Rivest
Ambassadrice Ambassadrice Porte-parole et maitre de Maitre de cérémonie
cérémonie

Beaucoup de personnes sont mises a contribution, souvent dans 'ombre, pour permettre a la Fondation
des étoiles de poursuivre son objectif qu’un jour, tous les enfants puissent grandir en santé. Sans le
précieux soutien de ces personnes, il nous serait impossible de réaliser autant d’activités de financement

et de soutenir autant de projets en recherche pédiatrique.

Un grand merci a chacune et chacun de nos bénévoles, gouverneurs, ambassadrices, maitres de
cérémonie et membres de comités d’événements pour donner si généreusement de votre temps!




Donateors

ABP / Sofa To Go*

Académie John Caboto
9021-2473 Québec inc.
9060-7854 Québec inc.
9131-5986 Québec Inc (W. Maxwell)
Aon Hewitt

BDO Canada

Bell Média inc.

BMO Banque de Montréal
Boyden Montréal Inc.

Cercle des Filles d'lsabelle #175
Citi Bank Canada

Classe 3*

Coaching financier Trek

Cogeco Cable Inc.

Construction Longer inc.

Crowell & Moring LLp

Dollarama S.E.C.

Défi Caritatif Banque Scotia
Eska*

Excavation Lampron

EY

Fidelity Investments Canada ULC
Financiere Banque Nationale
Fondation Bellini

Fondation de I'H6pital Général pour
Enfants

Fondation du CHUS

Fondation J. Rodolphe-La Haye
Glori.us*

Great-West Life, London Life and
Canada Life

Groupe des Cornemuses et tambours
de la GRC

Hyundai Sherbrooke

IA-VAG - Industrielle Alliance
James A. Woods & Assoc. Inc.
Joly Riendeau et associé inc.

M. Marc Khouzam

La Maison Simons

Lakeshore Civitan Club

Les Forges de Sorel

Liberte*

Logistec Corporation

M.A. L'Allier

Melmat Vente & Distributions Inc.
N.V. Cloutier inc.

Osler, Hoskin & Harcourt LLP
Parreira Traiteur*

Philips Eclairage Canada

réZin*

sept24 Communications-Marketing*
Sherbrooke Honda

Sherbrooke Toyota

SMUS

Société de Gestion Sogefor Inc.
"Stikeman Elliott

Société en commandite Services S & E"

Tarzan*

TEC Energy Inc

Télé Publique Deux Inc.
Télésysteme Ltée

Tennis Canada*

Thibault GM Sherbrooke

Tim Hortons

Tournois de dard Marcel Rolland
Unique Foods*

Urban Picnik*

Valeurs Mobiléres Desjardins
Volkswagen de |'Estrie

1 donateur anonyme

Banque Scotia

BMW Sherbrooke

M. Léo Bouchard

Café Vasco de Gama

Caisse Desjardins des policiers et
policieres

Champlain Financial Corporation
(Canada) Inc.

Cogéco Média*

Editions Debeur Itée*

Energir

Fondation Aubainerie

Fondation pour I'enfance CIBC
Galion Gestion et Développement
KPMG

Lassonde Inc.

Les Chevaliers de Colomb, Conseil de

Lachine

Mouvement des caisses Desjardins
Norton Rose Fulbright
Pricewaterhouse Coopers LLP
Raymond Chabot Grant Thornton
RBC Bangue Royale

Sail Plein Air Inc. / Sportium
Sanimax inc.

Sid Lee

St-Viateur Bagel

Subaru Montréal*

1 donateur anonyme

Altium Architecture de patrimoine
Anjarwalla and Khanna Advocate
Banque Nationale

Barclays

Bombardier

Deloitte

Diner spaghetti de la GRC

Fasken Martineau

GardaWorld

"Industrielle Alliance, Assurance et
services financiers inc."

Kiehl's*

Le Napperon de la recherche
Quincaillerie Richelieu Ltée
Skadden Arps Slate Meagher & Flom
1 donateur anonyme

Clients IG Gestion de Patrimoine

La Tournée de Ghislain Leblanc

Le Groupe Antonopoulos (Hotel
William Gray)

Novexco Inc.

Power Corporation du Canada
Recyclage de textiles Somodif inc.
Stokes

UBS valeurs mobilieres Canada Inc.

Fondation Air Canada*
TD

*Dons de produits et services
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fondation
des étoiles

la magie de la recherche

Pour faire un don, pour joindre les rangs de nos précieux bénévoles ou pour obtenir des exemplaires de ce rapport,
priere de communiquer avec nous a :

To make a donation, become a volunteer or obtain an English copy of this report, please contact us at:

FONDATION DES ETOILES

205-370, rue Guy
Montréal (Québec) H3J 1S6
Courriel : info@fondationdesetoiles.ca
Sans frais : 1-800-665-2358
Pour Montréal : 514-595-5730
Télécopieur : 514-595-5745
fondationdesetoiles.ca
N° d'enregistrement a I'ARC : 891-9935-45-RR-0001

SUIVEZ-NOUS SUR
n facebook.com/Fondationdesetoiles
’ twitter.com/Fondationetoile
@ instagram.com/Fondationdesetoiles

Youff) Youtube.com/user/Fondationdesetoiles

flickr flickr.com/photos/Fondationdesetoiles



mailto:info@fondationdesetoiles.ca
https://www.facebook.com/fondationdesetoiles
https://twitter.com/fondationetoile/
https://www.instagram.com/fondationdesetoiles/
https://www.youtube.com/user/fondationdesetoiles
https://www.flickr.com/photos/fondationdesetoiles/

