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Find out more at www.toomuchiron.ca
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L’hémochromatose : Ce Que Tout Le Monde Devrait Savoir
PAR PATTY HECKMAN, MÈRE DE 4 ENFANTS, GRAND-MÈRE DE CINQ ENFANTS

Tout a commencé dans la nuit du 24 octobre 2012. 
Dans un premier temps, ma sœur m’a appelé 
et elle criait tellement fort que je ne pouvais 
pas la comprendre. Une minute plus tard, ma 
nièce m’appela et me dit : «Tante Patty, Oncle 
Éric est mort». Je me suis dit tout de suite, «Oh! 
Mon Dieu, non, il y a eu une erreur.» Mon fils 
James m’a conduit chez mon frère et bien sûr 
les ambulanciers et l’ambulance était sur place 
ainsi que les policiers. Les policiers n’ont pas 
voulu me laisser entrer; ils ne voulaient pas me 
laisser voir mon frère. Son jumeau identique 
était à l’extérieur avec notre sœur et nous étions 
retenus par les policiers. Je ne pouvais pas croire 
ce que j’entendais. Je me disais, «si seulement je 
pouvais voir mon frère, tout serait correct.» 

 Dans toute ma vie, je ne pouvais me souvenir 
d’une nuit aussi terrible. Il n’y avait aucune 
raison, aucune explication. Le coroner devrait 
nous fournir des réponses. On nous a dit que 
cela prendrait des mois parce qu’ils étaient à 
court de personnel et qu’il y avait des retards. 
John, le jumeau d’Éric, et moi sommes retournés 
à la maison pour informer notre père. Totale 
incompréhension, son deuxième fils est décédé. 

Puisque la famille et les amis se sont rassemblés 
pour célébrer la vie d’Éric, nous avons décidé 
de demander une deuxième autopsie. Cette 
décision a complètement sauvée nos vies. Le 
coroner nous est revenu en janvier avec les 
causes du décès, le diabète et l’acidocétose. Une 
semaine avant sa mort, Éric a passé des tests en 

laboratoires en prévision d’une visite chez le 
médecin le 23 octobre. Il avait un taux de 

sucre dans le sang de 292 mg/dL et 
les cétones à un niveau supérieur 

à 4. On lui a remis du Metformin 
en lui disant de prendre la 
moitié d’une pilule. Il quitta 
son travail plus tôt parce qu’il 
ne se sentait pas bien, et tôt 
le matin suivant, il décéda. 
Nous restions avec plus de 

questions que de réponses. 

En février, nous avons reçu les résultats de la 
deuxième autopsie. Éric avait des dépôts de fer 
dans son pancréas, sur son foie, ses glandes 
surrénales, sa glande thyroïde, son cœur et ses 
poumons. Il était atteint de l’hémochromatose 
héréditaire. Le nom seulement ne voulait pas-t-il 
dire que nous pourrions tous en être atteint? 
Il y avait de bonnes chances qu’un, deux ou 
trois d’entre nous en soit atteint. Au total, nous 
étions six. Pas seulement nous, mais nos trente 
cousins pouvaient aussi en être atteint. Ont-ils eu 
des problèmes? Est-ce que d’autres personnes 
sont mortes? Une minute, cousin Jimmy est 
décédé d’un cancer du foie. Je me souviens 
que lorsque j’étais à l’École de nursing, j’avais 
appris que l’hémochromatose signifie que le 
corps emmagasine le fer dans les organes. Je 
devais passer le message, j’ai alors appelé les 
personnes dont j’avais le numéro de téléphone. 
J’ai envoyé des courriels aux autres et affiché 
autant de messages que possible sur Facebook. 
J’ai parlé à Tante Dorothy, la sœur de mon père, 
qui m’informé qu’elle avait été examinée. Son 
médecin lui mentionna que son hémoglobine 
était de 14 g/dL et que tout était correct. Je lui ai 
expliqué qu’elle pouvait être correcte mais que 
ses deux fils pouvaient être à risque. 

Tous mes frères et soeurs sont porteurs, à 
l’exception de John, le jumeau identique d’Éric.  
John est porteur de deux copies de la mutation 
C282Y du gène HFE. Sa ferritine était supérieure 
à 6000 ng/mL. Une ferritine normale se situe, chez 
les hommes, entre 20 et 220 ng/mL.

«Éric est mort! Tante Patty, Éric est mort!»
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 Patty Heckman (à gauche ) avec les membres de la famille. « Il est essentiel que les générations futures soient 
informées tôt à propos de ce désordre. »
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Je crois que les premiers signes que mes 
frères ont rencontrés étaient leurs chevilles et 
orteils bronzés. Chacun d’eux était allé chez le 
dermatologue et les deux ont reçu une pommade 
à appliquer sur les éruptions. Le premier médecin 
à qui j’ai parlé de l’hémochromatose était mon 
dermatologue. Je lui ai donné deux livres que 
je trouvais très révélateur sur le sujet. Il m’a 
dit qu’il avait lu sur l’hémochromatose lors de 
sa formation médicale mais qu’il n’y avait pas 
accordé beaucoup d’attention avant qu’il me 
voit en train de lire le livre de Marie Warder, 
«The Bronze Killer» (le tueur de bronze). Ce 
commentaire était très généralisé de la part des 
médecins à qui j’ai parlé de ce désordre. 

Éric était âgé de 47 ans lorsqu’il est décédé. 
Des semaines avant sa mort, il se plaignait de 
fatigue, qu’il avait soif et qu’il manquait de souffle 
lorsqu’il montait les escaliers. Il a vu son médecin 
et a passé des tests en laboratoire une semaine 
avant de mourir. Je me demande si son médecin 
avait mis ensemble tous les symptômes, s’il 
avait observé son taux de sucre, les cétones, 
sa fonction hépatique élevée, aurait-il pu faire 
quelque chose? Probablement que non. Je suis 
résigné de ce qui est arrivé, mais puis-je éveiller 
d’autres personnes avant pendant qu’il est 
encore temps? Ce thème est récurrent dans ma 
tête et dans toutes les histoires que j’ai lues et 

entendues. Mon frère n’était pas en mauvaise 
santé et n’avait aucun antécédent médical. Je 
crois qu’en ajoutant un test de sérum ferrique aux 
tests sanguins standards (aussi connu comme 
l’hémogramme complet), la mort d’Éric aurait pu 
être évité. 

Je veux augmenter la sensibilisation, je veux 
informer les médecins et les patients, je veux 
informer les familles au sujet de ce désordre. Je 
veux leur dire qu’il peut enlever des vies, dévaster 
des familles et passer tout à fait inaperçu. Il est 
clair pour nous que les symptômes contribuent 
à la destruction des organes. Dit autrement, 
le diabète, le cancer, la cirrhose et les autres 
maladies sont diagnostiquées alors que la cause 
sous-jacente est l’hémochromatose héréditaire. 
  
Heureusement pour ma famille, le frère jumeau 
d’Éric va bien. Sa ferritine se situe maintenant 
à 80 ng/mL après 19 mois de phlébotomies 
hebdomadaires. Les fonctions de son foie et son 
taux de sucre sont normaux. Son hémoglobine 
est passée de 16 à 14 g/dL mais n’a pas varié 
davantage. Il continue de travailler à temps plein, 
il est engagé auprès des membres de sa famille 
et vit sa vie activement. Il est en forme et on ne 
pourrait croire qu’il a déjà eu l’air malade. Il est 
important de mentionner que le changement 
graduel de son apparance et la dégradation de 
sa santé auraient pu facilement passer pour des 

effets liés au vieillissement. Nous faisons testés 
notre niveau de fer à tous les six à douze mois. 
«nous donnons du sang. Bien que ma sœur et moi 
ne sommes que porteurs, nous avons observé 
que notre ferritine et la saturation ferrique sont 
plus élevées que l’an dernier. Nous allons donner 
du sang. Nous avons fait tester nos enfants et nos 
petits enfants pour vérifier s’ils sont porteurs des 
gènes mutés. Il est essentiel que les générations 
futures soient informées tôt à propos de ce 
désordre.  

Comme pour tante Dorothy, je lui ai expliqué 
que l’hémoglobine n’est pas un indicateur 
de l’hémochromatose. De façon répétée, les 
médecins ont utilisé ce test pour rassurer les 
familles. L’hémoglobine de John, après un an de 
phlébotomies hebdomadaires, se situait toujours 
autour de 14. On a constaté que les médecins ne 
savent pas quel test faire passer. Ne laisser pas 
votre médecin vous berner que tout va bien même 
si votre hémoglobine est normale. Demander de 
passer le test de sérum ferrique et le coefficient 
de saturation de la transferrine.
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Travailler ensemble pour mieux vous server
La Société canadienne de l’hémochromatose travaille actuellement sur un projet visant à 
développer et doter un poste de soutien à la clientèle et à  la  sensibilisation dans la région 
métropolitaine du Grand Toronto. Ainsi, la SCH pourra mieux servir les individus et les 
familles situés dans la province de l’Ontario et dans l’Est du Canada. Le titulaire de ce poste 
mettra l’accent sur le soutien à la clientèle, la facilitation des programmes de sensibilisation 

à la communauté, la collaboration avec les organismes sans but lucratif et les groupes 
culturels liés à notre cause et finalement favoriser les commandites et les partenariats 

corporatifs. 

La personne qui occupera ce poste sera parfaitement bilingue (anglais et français) 
puisque nous travaillons très fort pour offrir les meilleurs services possibles 

pour l’ensemble des Canadiens et des Canadiennes qui sont touchés par 
l’hémochromatose.  

Le Conseil et le personnel de la SCH sont très stimulés par cette 
nouvelle possibilité. Consultez notre site internet www.toomuchiron.

ca pour en apprendre davantage sur ce projet au cours des 
prochaines semaines. 

Aimez notre page Facebook au Facebook.com/TooMuchIron   |                   Suivez-nous sur Twitter au @IronOutCanada
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Un Sénateur rend hommage à Marie Warder
Lors de la séance du Sénat du 19 février dernier, le Sénateur David Wells de Terre-
Neuve et Labrador, a rendu un hommage à Feu Marie Warder et apporta une lumière 
sur l’hémochromatose héréditaire. Il a parlé des complications liées à la surcharge 
de fer qui peuvent être évitées. Il a parlé aussi du travail de la Société canadienne 
de l’hémochromatose qui fait de la sensibilisation à cette maladie et qui appuie les 
individus et les familles qui sont touchés. Le Sénateur Wells est lui aussi atteint de 
l’hémochromatose héréditaire. Ce qui suit est un extrait du discours du Sénateur Wells :

Honorables Sénateurs, 
je me lève aujourd’hui 
pour rendre hommage 
à Marie Warder et pour 
vous sensibilisez au sujet 
d’une maladie génétique 
héréditaire qui demeure 
inconnue : l’hémochroma-
tose. C’est un désordre 

génétique lorsqu’il y a une accumulation excessive 
et potentiellement toxique de fer alimentaire dans 
le corps. Cette surcharge de fer peut être fatale. Je 
connais tout cela trop bien puisque moi aussi, je 
suis atteint de cette maladie. Marie Warder a fondé 
en Colombie-Britannique, il y a 35 ans, la Société 
canadienne de l’hémochromatose. La Société cana-
dienne de l’hémochromatose est son legs. En 1992, 
l’hémochromatose a pris la vie de l’époux de Marie, 
Tom. Il souffrait d’une maladie au foie causée par 
l’hémochromatose et, malheureusement, le Canada 
a perdu Marie Warder en octobre dernier. 

Au Canada, l’hémochromatose est le désordre 
génétique le plus commun. Les personnes qui en 
sont atteintes sont génétiquement incapables de 

métaboliser le fer des aliments. Ce désordre touche 
tant les femmes que les hommes. La surcharge 
nuisible de fer se dépose dans les articulations, le 
foie, le pancréas, le cœur, le cerveau et les glandes 
endocrines. Lorsque non-reconnue ou non-diagnos-
tiquée, les conséquences de la surcharge de fer 
peuvent être accentuées, sévères et fatales. 

Un Canadien sur 300 a cette condition. À cause de 
la surcharge de fer, 125,000 personnes au Canada 
ont le potentiel génétique de souffrir d’un dommage 
sévère à l’un de leurs organes. Nous croyons que 
seulement 20 pourcent des personnes atteintes de 
l’hémochromatose savent qu’ils en sont atteints. 

L’hémochromatose ne peut être guérie, toutefois, 
un dépistage, un diagnostic et un traitement 
précoce peuvent réduire ou éliminer la plupart des 
conséquences sévères qui comprennent l’arthrite, le 
diabète, l’insuffisance cardiaque, la cirrhose du foie 
et le cancer. Le diagnostic se fait par l’entremise de 
tests sanguins et d’un test génétique. Le traitement 
est simple : des retraits fréquents et réguliers de 
sang. Ce sang peut être donné. 

L’hémochromatose est plus fréquente chez les Cana-
diens dont la descendance est d’origine européenne 
et celtique. La prépondérance est plus importante à 
Terre-Neuve et Labrador que la moyenne nationale 
et il y a des exemples où une famille entière peut 
être atteints. Les personnes touchées dans les 
régions rurales et éloignées doivent voyager des 
milliers de kilomètres pour recevoir un traitement. 

Au Canada, le fardeau causé par l’hémochroma-
tose non-diagnostiquée entraîne des coûts pour le 
système de santé qui pourraient être évités. Ces 
coûts sont des maladies chroniques prématurées, 
des pertes financières aux familles en raison de 
l’invalidité et la perte d’êtres chers qui pourrait être 
évitées.  

La Société canadienne de l’hémochromatose lutte 
pour susciter la sensibilisation à l’hémochroma-
tose et offrir une aide aux personnes touchées. La 
Société a aidé plusieurs Canadiens à éviter la souf-
france progressive, l’invalidité et la mort prématurée 
causée par des maladies chroniques qui résultaient 
de l’hémochromatose. Une petite équipe dévouée, 
un Conseil national de bénévoles, des sections 
régionales de bénévoles et un Conseil consultatif 
médical poursuivent le travail de Marie qui a débuté 
il y a 35 ans. 

Chers Collègues, la sensibilisation est la cure contre 
l’hémochromatose. Comme disait Marie : «Trouvez 
une victime et nous sauverons une famille.»

« Je veux que l’hémochromatose fasse partie de l’histoire. Je veux 
vraiment que cela arrive. Les gens n’ont pas à mourir alors que ce 
dont ils ont besoin c’est d’un simple diagnostic. J’ai fondé la Société 
afin que les personnes qui avaient besoin de savoir sachent. Nous ne 
pouvons arrêter avant que chaque personne à risque d’être atteint de 
l’hémochromatose soit trouvée et traitée et ce, avant qu’il ne soit trop 
tard, jusqu’à ce que tous les médecins de famille soient au courant de 
ce désordre. »  – Marie Warder

En sa mémoire, Marie Warder voulait que la Société 
canadienne de l’hémochratose soit son legs afin que le 
travail qu’elle a commencé se poursuive. Veuillez appuyer 
le Fonds du legs Marie Warder en faisant un don en ligne 
au www.toomuchiron.ca, ou en complétant le formulaire 
de don ci-joint. 
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Procurez-vous l’application gratuite 
«Le Moniteur de Fer»
www.irontracker.ca

Conserver un 
register de vos 

résultats! 

Observer vos 
progrès!

PRÊTS POUR DÉBUTER LA GESTION DE VOTRE TRAITEMENT?

L’application «le Moniteur de Fer» offre aux patients un endroit unique 
où on peut enregistrer le traitement et le progrès du niveau de fer dans 
le sang. Cet outil combine la gestion des rendez-vous, le suivi et la 
visualisation des valeurs de l’hémoglobine et la ferritine. En plus, il vous 
permet de partager vos progrès avec vos amis, votre famille et votre 
médecin. L’application permet aussi de noter les rendez-vous et les détails 
liés aux phlébotomies, permettant ainsi aux patients de gérer leur style de 
vie et leur bien-être. 

Petite application merveilleuse pour les personnes atteintes de 
l’hémochromatose. Bien conçue et très facile à utiliser. L’application est 
simple, efficace et s’adapte à tous les utilisateurs dans tous les pays, pas 
seulement au Canada. 
– Tony Moorhead – Hémochromatose Australie

Excellente conception.  Je suis gastroentérologue. J’ai deux patients 
qui ont l’application et çà fonctionne bien. Elle est bien conçue, facile à 
comprendre et c’est un outil merveilleux dans la gestion et les suivis de 
mes patients. Ils sont excités de suivre leurs progrès sur le téléphone 
intelligent et ils aiment transporter des tonnes de résultats de tests de 
laboratoire au bureau. Excellent travail!
– Harry Ruiz 

Vous croyez que c’est le temps de votre phlébotomie? 

Faites vérifier le niveau de votre sérum 
ferrique en premier avant de décider de 
faire retirer du sang. Éviter d’avoir un niveau 
de fer qui est trop bas. 

Plusieurs personnes atteintes de 
l’hémochromatose reçoivent de leur 
médecin des formulaires préétablis pour des 
tests sanguins. Demandez à votre médecin 
de rédiger un formulaire préétabli. 
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L’Hémochromatose héréditaire se présente souvent 
comme un problème rhumatismal
La clé est une plainte inexpliquée localisée à l’arrière-pied non-expliquée

PAR LE DR. HENRI A. MÉNARD, PROFESSEUR DE MÉDECINE ET RHUMATOLOGUE, CENTRE 

DE SANTÉ DE L’UNIVERSITÉ MCGILL, MONTRÉAL, ET CONSEILLER MÉDICAL À LA SOCIÉTÉ 

CANADIENNE DE L’HÉMOCHROMATOSE

L’hémochromatose héréditaire (HCH) est actuel-
lement comprise comme une accumulation de fer 
qui progresse lentement, qui est génétique, et qui 
entraîne des défaillances au niveau des organes. 
Les manuels de rhumatologie décrivent l’arthrite 
HCH comme un type d’arthrite dégénérative qui 
progresse lentement, i.e. l’ostéoarthrite (OA), qui 
touche les jointures (la deuxième et la troisième) 
auquel s’associe un dépôt articulaire de cris-
taux de pyrophosphate de calcium di-hydraté 
(DCPC) dans des endroits (par exemple dans les 
jointures) autres que les poignets, le pubis et les 
genoux.  Les manuels mentionnent aussi que 
les phlébotomies n’aident pas l’arthrite HCH. La 
plupart des médecins ne pensent pas particu-
lièrement à l’HCH lorsqu’ils voient des nouveaux 
patients souffrant d’OA. En fait, je n’ai jamais sauf 
peut-être une fois, posé un diagnostic d’HCH 
fondé sur des symptômes généraux, vagues et 
précoce de rhumatisme.  À l’opposé, j’ai rapide-
ment émis un diagnostic d’arthrite HCH sur des 
patients qui m’avaient été référés, ces patients 
savaient qu’ils étaient atteints de l’HCH. Ce n’est 
pas de la bonne médecine. Étant donné ce que 
nous savons, cette partie du manuel concernant 

l’ostéoarthrite doit être réécrite, pas seulement le 
texte mais aussi conceptuellement.  Qu’est-ce qui 
m’a amené à changer d’idée?

Le changement a commencé à se faire à cause 
d’une patiente atteinte de l’HCH que j’ai eu le 
privilège de soigner il y a environ dix ans. Son 
mari devait aller travailler aux États-Unis et toute 
sa famille devait passer  une évaluation générale 
de santé. À l’exception d’un problème ennuyeux 
à la cheville, elle était apparemment en santé. 
Les résultats des tests sanguins ont dévoilé des 
niveaux élevés de fer sérique, un pourcentage 
élevé de la saturation de la transferrine, une 
ferritine sérique élevée et des mutations du 
gène HFE. Bien que le résultat des tests liés à la 
fonction du foie ait été normal, une biopsie du foie 
confirma un début de cirrhose. On a entrepris 
des phlébotomies régulières jusqu’à ce que le 
niveau de ferritine soit  normal pour au moins un 
an. Les phlébotomies ont été arrêtées puisque 
la ferritine demeurait normale. Tout au long de 
cette phase, le pourcentage de la saturation de 
la transferrine demeurait à la limite de la normale 
ou était de façon intermittente légèrement élevée. 

Elle se plaignait de plus en plus de douleurs aux 
chevilles. Cette douleur était directement liée à 
son arrière-pied, plus précisément l’articulation 
sous-astragalienne – pas la cheville en soi (voir 
figures A et B). Elle insistait pour dire que la cause 
de sa douleur était l’HCH. Parce qu’aucun DCPC 
n’étaient identifiés et parce que le pied arrière 
n’était pas mentionné dans nos manuels, j’hésitais 
à être d’accord avec elle! Plus maintenant!

Environ au même moment, en Australie, le Dr. 
Graeme Carrol constatait qu’il était fréquent de 
localiser tôt la présence d’arthrite HCH à l’ar-
rière-pied et ce même chez les patients ayant la 
mutation HFE H63D (souvent appelée la mutation 
silencieuse) et un niveau de fer normal. Depuis, 
j’ai entrepris systématiquement  de faire passer le 
test pour l’HCH pour toutes les plaintes inexpli-
quées associées à l’arrière-pied.  Peu après, 
j’en suis devenu un fervent défenseur, après 
avoir joué au golf avec une personne avec qui je 
n’avais eu aucune interaction sociale auparavant. 
Pendant que nous marchions sur le parcours, 
cette personne boitait de façon intermittente. 
Lorsque je lui ai demandé pourquoi?, elle me  
répondit : «à cause de ma cheville» mais ni lui ni 
moi ne pouvions en trouver la raison. J’ai invité 
cette personne à me visiter à mon bureau pour 
clarifier tout cela. Je ne voulais surtout pas 
l’inquiéterpuisqu’elle se sentait bien de façon 
générale.  Son arrière-pied semblait tout à fait 
normal sur les radiographies. Avec son accord 
nous avons fait les tests. Les résultats des tests 
de laboratoire ont été positifs pour  tous les 
marqueurs biochimiques et génétiques de l’HCH: 
fer et ferritine élevés, une saturation de la trans-
ferrine de 99 pourcent et les mutations du gène 
HFE C282Y homozygotes. Bien que cette personne 
semblait apparemment en santé, elle accepta 
d’entreprendre des phlébotomies à toutes les 
semaines. Deux ans plus tard, cette personne suit 

Ma conviction la plus profonde en tant que rhumatologue est que les patients 
ont toutes les questions ainsi que toutes les réponses. Dans un hôpital 
universitaire, mon travail de clinicien – chercheur (médecin, enseignant et 
chercheur) consiste à identifier dans les livres et en laboratoire, à partir des 
indices que donnent les patients, des éléments exploratoires de réponses. 

FIGURE A FIGURE B

Complaintes provenant de l’arrière-pied chez deux patients distincts: chez le patient A, arthrite HCH de 
l’articulation sous-astragalienne allant de légère, modérée à sévère (entre l’astragale et le calcanéum); 
chez le patient B, arthrite HCH très avancée de l’articulation de la cheville (entre les os du tibia, du 
péroné et de l’astragale). (Suite à la page suivante)
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un programme de maintien chez Héma-Québec, 
sur une base trimestrielle. Six mois après que 
son niveau de fer eut été corrigé, ses douleurs au 
pied-arrière ont disparues et elles ne sont jamais 
revenues. De plus, «il se sentait en meilleure 
santé et avec beaucoup plus d’énergie, plus que 
pendant un long moment», il se sentait assez en 
forme pour jouer au golf et marcher 9 des 18 trous 
quotidiennement et ce à 69 ans!

En se concentrant sur les douleurs au pied-ar-
rière, nous avons facilement trouvé de nouveaux 
patients atteints des mutations HFE H63D. Pour 
la plupart, les radiographies étaient tout à fait 
normales – pas d’OA et pas de dépôts de cristaux. 
Néanmoins, dans certains cas, c’était la toute 
première et la seule plainte subjective, Cela sig-
nifiait que nous pourrions nous servir de ce trait 
clinique pour prédire la présence de mutations 
HFE avant que des maladies et des dommages 
sérieux ne se développent. Cela signifiait aussi 
qu’il y avait une possibilité qu’avec les phléboto-
mies, lorsque nécessaires, on puisse empêcher 
les maladies liées à l’HCH. De plus, cela suggérait 
que la surcharge de fer n’est pas le seul effet 
des mutations HFE. Nos constatations ont été 
présentées à la rencontre 2011 de l’American 
College of Rheumatology (ACR) à Chicago. Elles 
ont été soulignées par les organisateurs comme 

une des nouveautés de ce meeting. 
Depuis, nous avons recueilli des éléments 
permettant d’expliquer pourquoi l’arrière-pied est 
ciblé. Des expériences de laboratoire reproduct-
ibles et contrôlées suggèrent que les mutations 
HFE ne causent pas seulement la surcharge de 
fer. Les mutations H63D peuvent être silencieus-
es du point de vue du fer mais elles semblent 
loin de l’être quand on parle de son effet sur les 
cartilages ainsi que sur d’autres maladies. Étant 
donné l’impact potentiel de ces découvertes sur 
la population en général, nous avons avancé 
prudemment pour confirmer et reconfirmer les 
données de laboratoire. En 2012, notre première 
demande pour obtenir des fonds de recherche 
fut refusée. Cela arrive souvent lorsque les idées 
sont nouvelles ou à contre-courant. Pour réaliser 
et répéter les expériences en laboratoire, nous 
avons utilisé des fonds prévus pour d’autres 
projets de recherches. Nous étions d’avis que 
c’était un investissement productif et grâce à 
des données préliminaires à l’appui, nous avons 
l’intention de présenter une nouvelle demande 
pour des fonds en 2015. 

L’indice clinique de l’arrière-pied fut confirmé à 
Boston lors de la rencontre 2014 de l’American 
College of Rheumatology. Le Dr. Patrick Kiley 
de Londres a envoyé un questionnaire à 1,300 

membres de la Société de l’hémochromatose du 
Royaume-Uni  et a constaté que l’arrière-pied 
était le plus fréquemment impliqué et ce souvent 
bien des années avant l’obtention d’un diagnostic 
de HCH biochimique ou génétique. Remarqua-
blement, très peu, sinon aucun des diagnostics 
n’avaient été posés par des rhumatologues. Ces 
derniers reconnaissent seulement l’arthrite des 
patients dont il est connu qu’ils sont atteints de 
l’HCH, habituellement ces patients sont référés 
par des spécialistes du foie, i.e. les cas avancés 
où les phlébotomies ne sont pas très utiles 
pour les douleurs aux jointures. Somme toute, 
il semblerait que tout comme moi, il y a dix ans, 
les rhumatologues ne sont pas beaucoup plus 
au courant que les médecins généralistes du 
fait que souvent l’HCH présente au début une 
condition rhumatologique (arrière-pied) qui 
affecte de façon importante la qualité de vie. S’ils 
reconnaissaient ce fait, un diagnostic précoce 
ou même un diagnostic avant que la maladie ne 
se manifeste pourrait être fait et un traitement 
approprié pourraient éviter les troubles occasion-
nés aux organes. Cela aiderait aussi à identifier 
les porteurs du gène HFE qui ont un profil ferrique 
normal qui pourraient être de bons candidats pour 
participer à des recherches supplémentaires sur 
les possibles impacts des mutations HFE. 

Mai, Mois de la 
Sensibilisation  
nationale de 
l’hémochromatose

CALENDRIER DES ACTIVITÉS

MAI 2015
Emmenez un ami pour  
surmonter l’hémochromatose!
 La SCH est fière de travailler avec la Société 
Canadienne du Sang tout au cours du mois de 
mai pour de notre campagne «Emmenez un ami 
pour surmonter l’hémochromatose!».  Ensem-
ble, nos deux organismes offriront des séances 
de sensibilisation lors de cliniques de dons de 
sang qui auront lieu à Ottawa, Edmonton et 
Calgary ainsi que lors de cliniques permanen-
tes en Colombie-Britannique. Ainsi, vous nous 
aiderez à accroître l’offre nationale de sang. 
Visitez le calendrier sur notre site Internet au  
www.toomuchiron.ca/events pour de l’informa-
tion récente et plus de details sur ces activités. 

VENDREDI, 1 MAI, 13 :00 – 20 :00
Sensibilisation à la collecte de 
sang avec Héma Québec
Les Galeries Des Sources
3237 Des Sources, Dollard-des-Ormeaux, 
Québec

Pour plus de renseignements ou pour devenir 
bénévole, contacter Juliana à l’adresse Internet : 
montreal@toomuchiron.ca

L’Hémochromatose héréditaire se présente souvent comme un problème rhumatismal (Continu)
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Ensemble, nous pouvons sauver encore plus de vies
Une année réussie pour la Société canadienne de l’hémochromatose qui 
célèbre l’atteinte de notre objectif pour le projet Partenaires pour la vie!

La Société canadienne de l’hémochromatose 
est fière de célébrer une autre année de réussite 
dans l’atteinte de son objectif de sauver des vies 
ensemble en tant que membre du Programme 
«Partenaires pour la vie» de la Société cana-
dienne du sang. En 2014, nos membres ont con-
tribué 301 dons de sang à travers le pays ce qui 
a permis de sauver des patients qui doivent subir 
une opération, recevoir des traitements contre le 
cancer et des traitements nécessaires à la suite 
d’accidents. Merci à tous de donner!

La moitié des Canadiens auront soit besoin de 
sang ou connaîtront quelqu’un qui aura besoin de 
sang à un moment dans leurs vies. Ce sont 17,5 
millions de raisons qui expliquent pourquoi il est 
temps de sauver une vie! C’est pour cela que la 
Société canadienne du sang compte sur l’appui 
des organismes, des entreprises, des groupes et 
communautés à travers le pays pour se regrouper 
et montrer que les dons de sang ont un 
impact positif dans la vie de quelqu’un. Quelqu’un 
dans votre communauté apprécie la générosité 
des Canadiens qui se regroupent pour donner du 
sang. 

En 2007, Jacqueline apprend qu’elle souffre de 
TTP (thrombotic thrombocytopenic purpura). « La 

seule façon de traiter cette maladie est de 
recevoir du plasma par plasmaphérèse, un traite-
ment qui nécessite de nombreux donneurs. Avant 
d’avoir le TTP, je savais qu’il était important de 
donner du sang, mais après être tombée malade, 
j’ai vraiment compris toute l’importance du don de 
sang. À moi seule, j’ai eu besoin de 870 donneurs.  
J’ai dû arrêter de travailler pendant 8 mois pour 
me rétablir. Après ma guérison, la meilleure chose 
qui me soit arrivée a été de retourner chez moi 
et de pouvoir être entourée de ma famille et de 
mes amis. » « Maintenant que je suis guérie, j’ai 
la chance d’être heureuse avec mon conjoint, de 
voir vivre mes enfants, de travailler et de voyager. 
Merci à vous tous, donneurs, de donner de votre 
sang. Vous êtes merveilleux. Continuez de faire ce 
beau geste. C’est merveilleux ce que vous faites. 
Merci. Merci énormément. »  Vous pouvez suivre 
son histoire inspirante sur youtube au : http://bit.
ly/1aXuTPj.

La Société canadienne de l’hémochromatose 
est engage à sauver des vie en 2015, avec son 
objectif d’au moins 400 dons encore cette année. 
«Je ne peux penser à un meilleur exemple de 
l’adage «nous donnons où nous habitons» que 
les 301 dons de sang que votre équipe a fait l’an 
dernier dans les communautés à travers le pays, 

sauvant ainsi les 
vies de Canadiens 
qui vivent dans ces 
communautés. Au 
nom de patients 
dont vous avez 
sauvé les vies, je 
vous dit Merci. J’ai 
hâte de voir un autre 
record s’établir dans 
le nombre de dons 
qui seront recueillis dans le cadre du programme 
«Partenaires pour la vie 2015» - Bill Coleman, 
Directeur, Développement des partenariats. 

Tous les membres, leurs frères et leurs familles, 
sont invités à se joindre à l’équipe en s’enregis-
trant en ligne via notre numéro de partenaire ID 
# CANA002257 (quatre lettres et six chiffres) au 
www.blood.ca/joinpartnersforlife. En vous enreg-
istrant une seule fois, tous les dons seront pris en 
compte dans le calcul de notre objectif global. 

Pour trouver une clinique de dons de sang 
près de chez vous et prendre un rendez-vous, 
contacter le 1-888-2DONATE (1-888-236-6283) ou 
visitez le www.blood.ca.

JEUDI 21 MAI, 11:00
Évènement «Des fers pour le 
fer», Toronto 
Royal Woodbine Golf Club
195 Galaxy Boulevard, Toronto, ON
Un dîner sera servi suivi du tournoi de golf.

------------------------

VENDREDI 29 MAI, 12:00
Évènement «Des fers pour le 
fer», Cap-Breton 
The Lakes Golf Club
Ben Eoin, Cap-Breton, Nouvelle Écosse
Un dîner sera servi suivi du tournoi de golf.

------------------------

Des fers pour le fer
Nous vous invitons à prendre 
part à l’un de nos tournois 
de golf annuels «Des fers 
pour le fer» qui auront lieu en 
mai et juin. «Des fers pour le 
fer» est une journée de golf 

plaisante avec des amis tout en appuyant 
les programmes de la SCH. Ainsi nous 
sensibilisons et appuyons les personnes 
qui sont touchées par l’hémochroma-
tose héréditaire. Les joueurs de tous les 
niveaux sont invités à participer. Nous 
vous encourageons à vous inscrire tôt 
puisque les places sont limitées. 

Visitez www.toomuchiron.ca ou com-
poser le 1-877-223-4766 pour obtenir des 
détails concernant l’inscription.   

VENDREDI 29 MAI, 12:00
Évènement «Des fers pour 
le fer», Ottawa 
Casselview Golf and Country Club
844 Aurele Road, Casselman, ON
Repas suivra le tournoi de golf.

------------------------

JEUDI 4 JUIN , 13:00
Évènement «Des fers pour 
le fer», Vancouver 
Quilchena Golf & Country Club
3551 Granville Avenue
Richmond, C.B.
Repas suivra le tournoi de golf.

Des fers pour le fer

Irons for Iron
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Ottawa
Par Kate Lalumiere
La Section Ottawa de la SCH est composée 
d’un groupe de bénévoles passionnés et dédiés 
qui se sont regroupés dans des circonstances 
uniques. Après que deux membres fondateurs 
eurent participé à un séminaire de sensibilisation 
au Québec, il est devenu évident que la région 
d’Ottawa n’avait pas les ressources nécessaires 
pour venir en aide aux personnes atteintes 
de l’hémochromatose héréditaire (HCH). 
Rapidement, les membres fondateurs de la 
Section Ottawa ont fait bouger les choses en 
étant les hôtes d’une séance de sensibilisation 
qui éventuellement regroupa le noyau de 
bénévoles de la Section. Ensemble, tout au 
long des quinze derniers mois, la Section a 
travaillé fort pour viser deux mandats : offrir 
de l’information aux personnes atteintes 
de l’hémochromatose ainsi qu’accroître la 
sensibilisation concernant cette maladie qui peut 
être fatale. 

La nouvellement établie Section Ottawa, a connu 
une année inaugurale remplie de succès et 
elle s’apprête à relever les défis qui l’attende. 
La Section Ottawa de la SCH, qui se rencontre 
à tous les mois, est composée d’un noyau de 
neuf bénévoles dédiés qui permet de mettre 
sur pied des événements, des séminaires et 
des rencontres mensuelles. C’est grâce à 
l’engagement, la persévérance et la diversité de 
nos bénévoles que nous avons été en mesure 

de dépasser nos objectifs pour l’année. Lors 
de notre première année,  la Section a été 
l’hôte de deux séminaires de sensibilisation 
avec le PDG et Directeur exécutif de la SCH, 
Bob Rodgers.  Les séminaires dont on fait la 
promotion dans des publications locales, offrent 
des séances d’information qui sont cruciales 
pour les personnes qui peuvent avoir des 
questions concernant l’HCH. Les séminaires 
constituent aussi un réseau important pour cibler 
de nouveaux auditoires. En mai 2014, la Section 
a organisé son premier tournoi de golf «des fers 
pour le fer» dans la région d’Ottawa. Ce fut une 
activité de collecte de fonds qui a connu du 
succès et qui a été appréciée des organisateurs 
et des participants. Nous avons participé aussi 
à d’autres événements au cours de la dernière 
année dont les Jeux des Highland de Maxville, 
une foire culturelle qui cible les descendants de 
souche écossaise et européenne. La Section 
a aussi participé deux expositions sur la santé 
et le bien-être au cours desquelles un kiosque 
de la SCH a piqué la curiosité des patients et 
des professionnels de la santé. Il en résulta 
que la Section a créé des  liens avec les 
professionnels de la santé et a établi des liens 
avec le responsable de l’Unité d’hématologie de 
l’Hôpital d’Ottawa. Le département d’hématologie 
d’Ottawa ainsi que plusieurs autres cliniques 
d’Ottawa, distribue maintenant un pamphlet sur 
la SCH. 

La Section a aussi travaillé à accroître le 
levier offert par les méthodes innovatrices de 
communication que sont les réseaux de médias 
sociaux et les médias plus traditionnels. Lors 
de nos événements trimestriels, la Section 
envoie des tweets en direct et se branche 
avec un auditoire en ligne. Nous avons publié 
deux articles concernant l’HCH dans un journal 
local qui aide à sensibiliser l’ensemble de la 
communauté. 

En regardant en avant, nous espérons accroître 
la sensibilisation de l’HCH et observer une 
participation importante lors de notre tournoi de 
golf «des fers pour le fer» qui aura lieu en mai 
2015. En lien avec les initiatives dont la Section 
s’est mandatée, nous prévoyons organiser un 
tournoi de curling afin de recueillir des fonds, cet 
événement aura lieu à l’hiver 2015. 

Plusieurs défis excitants s’en viennent puisque 
nous travaillons ensemble pour accroître la 
sensibilisation à l’hémochromatose ici à Ottawa. 

Boîte aux lettres
«Je suis la proie d’un vampire» (Iron 
Fillings – Automne 2014) trompé au sujet 
de la diète

L’article faisait référence à son désir 
de ne plus avoir dans son assiette du 
chou-fleur et des épinards. Ce n’est pas 
ce que je crois être vrai pour les épinards. 
Il est vrai que les épinards, les œufs et la 
viande rouge ont une forte teneur en fer. 
Cependant, à la lecture du livre de recette 
de Cheryl Garrison, «Hemochromatosis 
Cookbook», elle dit que la viande rouge 
contient la forme la plus absorbable 
de fer (le fer héminique). Les épinards 
contiennent une teneur qui permet 
d’entraver l’absorption du fer, tout comme 
les œufs. Ces aliments n’ont pas besoin 
d’être retirés de votre menu. 

J’espère que quelques-unes de ces notes 
diététiques pourront être clarifiées afin 
d’aider les autres personnes qui vont peut-
être retirer ces aliments de leurs régimes 
alimentaires alors qu’ils pourraient être 
bons pour eux. 

Sincèrement,
J.H. Fenelon Falls, ON
---------------------------
Dans cet article, Peter Dueck énonce que 
les épinards et le chou-fleur ne sont plus 
dans son assiette. Ceci est dérangeant 
étant donné que ces aliments contiennent 
du fer qui est difficile à absorber. Ces 
aliments devraient être dans son assiette. 
Maintenant, les gens croient qu’ils doivent 
éviter de consommer des épinards et du 
fer!

Pourriez-vous informer le public ainsi que 
M. Dueck de cette erreur! Merci!
K.S. Mississauga, ON

Il est impossible d’éliminer complètement 
le fer dans un régime alimentaire et 
ce n’est pas recommandé dans aucun 
cas. Plusieurs aliments riches en fer 
contiennent aussi d’autres vitamines et 
minéraux essentiels. Dans la phase active 
de déferrisation, réduire la consommation 
de fer ne donnerait pas grand-chose si 
on la compare aux 225 mg de fer qui sont 
enlevés avec chaque phlébotomie. Dans 
la phase de maintien, en restreignant la 
consommation de fer, on pourra espacer 
le temps entre deux phlébotomies. 
Mais, en aucun temps la réduction de 
la consommation de fer dans un régime 
alimentaire ne pourra remplacer de façon 
efficace les phlébotomies.  Visitez notre 
site Internet au www.toomuchiron.ca 
pour plus d’information et des conseils 
alimentaires. 
L’Éditeur

 Entre nous Cette chronique apparaît régulièrement dans chacune des éditions d’Iron 
Filings et présente les histoires de nos dévoués bénévoles. 
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