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« Je me sens privilégié » 

De gauche à droite : Robert Arsenault, son épouse 
Hélène, leur fille Nathalie, son mari Mike Gison, et 
Serge, le fils de Robert et Hélène. Cette photo fut 
prise le novembre 2013, le jour des noces de leur fille 
Nathalie.

J’ai été hospitalisé à l’âge de 43 ans, en mai 
1992, en raison d’une jaunisse. À la suite d’une 
échographie du foie, mon gastro-entérologue 
était convaincu que j’étais un alcoolique, alors 
que je ne consommais pas d’alcool, sauf une 
petite gorgée de vin le dimanche matin, comme 
chrétien, lors du repas du Seigneur. Ces propos, 
non fondés, selon lesquels j’étais un alcoolique, 
m’attristèrent, parce que le médecin ne semblait 
pas croire ma parole. Une biopsie révéla qu’il 
y avait dix fois plus de fer que la normale dans 
mon foie. Cette biopsie hépatique démontra que 
j’avais une stéatose modérée avec un début de 
fibrose arachnoïde et quelques ébauches de 
corps de Mallory. Heureusement, il n’y avait pas 
de processus cirrhotique. Le niveau de ferritine 
dans mon sang était élevé, soit 600 ng/mL. Ces 
examens indiquèrent, selon le spécialiste, que 
j’avais l’hémochromatose. 

Avant mon hospitalisation, j’étais souvent fatigué 
et mes pensées étaient parfois embrouillées. 
Cela nuisait à mon travail, ma vie familiale et 
communautaire. Pour éliminer cette surcharge 
de fer, j’ai eu d’abord des saignées toutes 
les deux semaines, puis une fois par mois. 
Ces saignées me redonnèrent de l’énergie. 
En 1999, le niveau de ferritine avait diminué 
à 20,6 ng/mL.  J’ai subi le test génétique pour 
l’hémochromatose quand il a été offert. Le 
résultat révélait la présence homozygote, avec 
le gène C282Y. Ma conjointe a eu également 
ce test génétique, qui ne révéla aucun signe 
d’hémochromatose. Puisque le taux de ferritine 
diminuait graduellement, le nombre de saignées 
s’est abaissé à deux fois par année, au début 
des années 2000. Curieusement, je n’ai pas eu 
de saignées depuis deux ans. Mon médecin 
traitant, un hématologue, m’a expliqué que 
le taux admissible de ferritine dans le sang 
avait légèrement augmenté selon de nouvelles 
normes médicales. Mon dernier examen 
sanguin, en octobre 2013, indiquait que mon 
niveau de ferritine était de 110,0 ng/mL, et ma 
transferrine 31,8 %.

Avant ma sortie de l’hôpital, en juin 1992, 
mon gastro-entérologue, en qui j’avais alors 
une pleine confiance, me 
conseilla de communiquer 
avec la Société canadienne 
de l’hémochromatose pour 
augmenter mes connaissances 
de cette anomalie génétique 
et recevoir un soutien moral 
dans ma condition. Les 
publications de la Société, dont 
le bulletin semi-annuel, m’ont 
beaucoup aidé à comprendre 

ma surcharge de fer.  Les témoignages des 
personnes atteintes de cette défectuosité 
génétique m’ont encouragé à accepter ma 
condition. J’ai appris aussi à réduire ma 
consommation d’aliments contenant de fortes 
quantités de fer, tels que la viande rouge et 
le « barley green », un produit riche en fer qui 
aurait contribué à provoquer ma jaunisse, selon 
mon médecin. Au début, j’étais grandement 
préoccupé par l’hémochromatose, mais 
aujourd’hui, je me sens privilégié que cette 
maladie génétique n’a pas entraîné chez moi 
des effets importants. J’en remercie le Seigneur.  

Pour mettre fin aux souffrances et aux décès 
prématurés causés par l’hémochromatose, la 
population canadienne devrait subir un examen 
génétique obligatoire, ainsi que des tests pour 
vérifier les niveaux de ferritine et de transferrine, 
payés par l’Assurance maladie. La Société 
canadienne de l’hémochromatose revendique 
heureusement cette mesure préventive depuis 
longtemps. Les médecins de famille devraient 
inclure ces tests sanguins dans les examens 
routiniers de leurs patients. Certains disent que 
cette mesure augmenterait le fardeau financier 
des gouvernements, mais le bien-être et la vie 
des gens n’ont pas de prix. 

PAR ROBERT ARSENAULT, SHEDIAC, 

NOUVEAU-BRUNSWICK

Iron Filings
Sensibiliser et fournir de l’information et du soutien

Canadian Hemochromatosis Society

Mettre fin à la souffrance et à la mort prématurée 
liées  à l’hémochromatose au Canada. Notre vision: 

Pour en savoir plus : www.toomuchiron.ca
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Q. Pour quelle raison vous êtes-vous impliqué, 
pour la première fois, dans  la cause de 
l’hémochromatose héréditaire? 
R. En 1990, on m’avait demandé de participer à 
la clinique sur l’hémochromatose mise sur pied 
à l’Hôpital Shaughnessy, de Vancouver. Trois 
patients atteints de l’HH s’étaient présentés à 
cet hôpital pour leurs phlébotomies, et un ancien 
collègue m’avait demandé si je voulais bien les 
prendre en charge. J’étais content d’accepter, 
parce que j’aime les interactions cliniques, et 
j’étais très à l’aise avec l’idée d’effectuer la 
procédure. La nouvelle s’est répandue dans 
l’hôpital que j’avais un intérêt et une expertise. 
C’est ainsi que j’ai été approché par la clinique 
de l’hémochromatose lors des périodes de 
planification. 

Q. Êtes-vous actuellement impliqué dans des 
recherches liées à l’hémochromatose? 
R. Le Dr Chris Whittington ( Abbotsford, C.-
B.) et moi, nous sommes intéressés aux cas 
d’hémochromatose qui ne sont pas HFE dans la 
communauté des mennonites, de la région de 
Fraser Valley.

Q. Quels sont les résultats de cette étude? 
R. Nous avons trouvé une mutation dans le gène 
qui régularise la séparation de l’hème (le fer qui 
contient des pigments dans les cellules rouges) 
sur deux individus. Nous aimerions examiner 
cette mutation dans d’autres individus qui ont 
une hémochromatose non HFE inexpliquée. La 
signification de cette découverte est qu’elle 
peut expliquer le mécanisme de la surcharge 
de fer chez d’autres personnes atteintes dans la 
communauté des mennonites. On doit se rappeler 
que la surcharge de fer est moins fréquente chez 
les cas d’hémochromatose non HFE (héritée) 
que les cas HFE. Néanmoins, en cherchant une 
mutation précise, par exemple l’hème oxygénase, 
on pourrait éviter à un patient et aux systèmes 
des soins de la santé des examens coûteux en 
temps et en argent.  

Q. En tant que président du Comité consultatif 
médical de la Société canadienne de 
l’hémochromatose, vous devez avoir une passion 
pour la cause. Qu’est-ce qui dirige cette passion?   
R. Ma passion pour l’hémochromatose a été à 
99% causée par l’influence de Marie Warder, 
la fondatrice de la Société canadienne de 
l’hémochromatose, que j’ai eu le privilège de 
rencontrer pour la première fois il y a plus de 
20 ans. Le 1% restant vient de ma curiosité 
intellectuelle pour certains aspects de ce 
désordre. 

Q. Quels sont les rôles et les activités du Comité 
consultatif médical?  
R. Informer la Société sur les nouveaux 
développements scientifiques et thérapeutiques. 
Contribuer à développer et évaluer les lignes 
directrices nationales et internationales.Fournir 
des conseils au sujet des références dans la 
littérature médicale et scientifique.Agir à titre de 
personnes-ressources pour les patients et les 
médecins. 

Q. En quoi ces rôles et activités viennent-
ils en aide aux personnes atteintes de 
l’hémochromatose? 
R. Ils permettent à la Société de demeurer à jour 
et fournissent des ressources aux patients et aux 
médecins. 

Q. Passons aux faits divertissants! Qui est votre 
modèle et pourquoi? 
R. Dans la communauté de l’hémochromatose, 
c’est bien sûr Marie Warder. Sa profonde 
connaissance, son enthousiasme et son 
optimisme sont pour moi des sources 
d’inspirations.

Q. Quel est votre film préféré et pourquoi? 
R.  « Souvenirs d’Afrique ». Je suis né au 
Zimbabwe. Les vastes panoramas de l’Afrique 
de l’Est dans ce film; le jeu exceptionnel de 
Meryl Streep, une merveilleuse actrice; ainsi 
que tous les sujets abordés dans ce film m’ont 
profondément marqué. 

.

Entretien avec le président du Comité 
consultatif médical, Dr Sam Krikler
La SCH a un Comité consultatif médical, composé de médecins de 
partout au Canada, se spécialisant dans les domaines liés aux systèmes 
physiologiques des corps ayant une surcharge de fer. Voici un entretien 
avec le président du Comité consultatif, le Dr Sam Krikler. Dr Sam Krikler, président (C.-B.) – hémato-

pathologiste;  directeur du département 
de médecine laboratoire, Hôpital Surrey  
Memorial.

Dr Siegfried Erb (C.-B.) – gastroentérologue; 
spécialiste du foie, Hôpital Général de 
Vancouver (C.-B.).

Dr Paul Adams (ON) – gastroentérologue; 
professeur de médecine et chef de la 
gastroentérologie à l’Université Western 
Ontario (ON).  

Dr Heather Flynn (Terre-Neuve / Labrador) – 
Médecin de famille; professeure adjointe en 
médecine familiale à l’Université Memorial. 

Dr Gail Graham (ON) – généticienne médicale; 
chef du programme régional de génétique de 
l’Hôpital pour enfants de l’est de l’Ontario.

Dr Barry Kassen (C.-B.) – spécialiste 
en médecine interne; chef associé de 
l’enseignement clinique à l’Hôpital Saint-Paul, 
chef de la division de la médecine interne 
générale de l’Université de la Colombie-
Britannique. 

Dr Jeff Patterson (Alb) – hématologue; 
professeur adjoint, Division de l’hématologie, 
Département de médecine de l’Université de 
l’Alberta. 

Dr Kevork Peltekian (N.-É.) – hépatologue; chef 
intérimaire, Division des soins digestifs et 
endoscopiques au département de médecine 
de l’Université Dalhousie.

Dr Henri Ménard (Qc) – rhumatologue; 
professeur de médecine à l’Université 
McGill, et maître en rhumatologie de la 
ligue panaméricaine des associations de 
rhumatologie. 

Dr Robert Turner (Alb) – hématologue; 
professeur clinique en oncologie médicale 
au Cross Cancer Institute de l’Université de 
l’Alberta. 

Dr Philip Welch (N.-É.) – généticien médical; 
professeur retraité en pédiatrie à l’Université 
Dalhousie, et ancien chef de la division de la 
génétique clinique à l’Hôpital IWK (1992-1994).  

Pour en savoir plus au sujet du Comité consultatif 
médical, visitez le www.toomuchiron.ca/about/
medical-advisory-board. 

LE COMITÉ CONSULTATIF MÉDICAL 
DE LA SOCIÉTÉ CANADIENNE DE 
L’HÉMOCHROMATOSE
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Qu’est-ce qui se passerait si tous les 
Canadiens et les Canadiennes savaient que 
la majorité du SANG du système canadien 
d’approvisionnement en sang provenait des 
personnes atteintes de l’hémochromatose 
(HCH)? Qu’est-ce que cela changerait? Est-
ce que vous réalisez que si 25% de toutes 
les personnes à risque d’être atteintes de 
l’hémochromatose s’inscrivaient et donnaient 
deux unités de sang par l’entremise du 
groupe Partenaires pour la vie, de la Société 
canadienne de l’hémochromatose, plus de 
50,000 unités de sang seraient offertes pour venir 
en aide aux patients des hôpitaux? Pouvez-
vous imaginer le niveau de sensibilisation à 
l’hémochromatose que cela créerait à travers 
tout le Canada? La Société canadienne du sang 
aimerait trouver plus de personnes atteintes 
de l’hémochromatose. La même situation peut 
s’appliquer pour les dons de sang à la Société 
Héma-Québec. Nous n’aurions plus besoin 
de nous battre pour dire aux gens que ce 
sang n’est pas malade. Il n’y aurait plus cette 
ignorance dévastatrice au sujet de ce désordre 
parmi les professionnels des soins de santé 
et le grand public. Des tests, des diagnostics 
et des traitements précoces deviendraient la 
norme, et les gens vivraient en santé dans leurs 
familles et dans leurs communautés. Partout 
au Canada, et possiblement à travers le monde, 
l’hémochromatose héréditaire serait connue, 
et le combat pour faire la sensibilisation serait 
gagné. 

Il y a plusieurs années, j’attendais l’arrivée du 
défilé de la fête du Canada qui traversait la 
ville. J’ai vu de loin un nombre important de 
femmes qui portaient toutes un T-shirt ROSE. 
Sans hésitation, j’ai su tout de suite qu’elle était 
la cause que ces marcheuses défendaient. 
Les rubans, les t-shirts et les insignes ROSES 
étaient partout.  Le mouvement pour le cancer 
du sein a construit une association très forte 
avec la couleur ROSE. Avec cette couleur, ce 
mouvement a aidé un grand nombre de femmes 
à apprendre comment se battre et contrer les 
ravages du cancer du sein. Il a choisi cette 
couleur et a franchi toutes les étapes pour en 
faire la promotion partout.  

Les phlébotomies thérapeutiques ou les dons 
de sang constituent le traitement classique 
pour l’HCH, et la plupart des personnes 
atteintes de ce désordre doivent donner 500 
cc de SANG à environ tous les trois à quatre 
mois. De plus, puisque personne ne veut 
voir du SANG se gaspiller, les personnes 
atteintes de l’HCH peuvent donner ce SANG 
à la Société canadienne du sang (Héma-
Québec, au Québec). La Société canadienne 
de l’hémochromatose est un participant 
national au programme Partenaires pour la 
vie. Lorsqu’une personne fait un don de SANG 
à la Société canadienne du sang ou Héma-
Québec, le donneur peut s’inscrire aux dons de 
SANG, par l’entremise du groupe Partenaires 
pour la vie, de la Société canadienne de 
l’hémochromatose. Rappelez-vous, si 25% de 
toutes les personnes à risque d’être atteintes 
de l’hémochromatose s’enregistrent et donnent 

deux unités de sang par année, par l’entremise 
du groupe Partenaires pour la vie, de la Société 
canadienne de l’hémochromatose, plus de 
50,000 unités de sang seraient offertes, grâce 
à ces personnes seulement. Ceci augmenterait 
de façon significative l’offre de sang au Canada. 
Jusqu’à présent, en 2013, seulement 198 unités 
de sang ont été enregistrées dans notre groupe 
Partenaires pour la vie. Bien que nous soyons 
reconnaissants pour ces 198 dons, ce n’est pas 
assez pour être un marqueur important pour 
l’HCH. Nous croyons que beaucoup plus de 
personnes atteintes de l’HCH donnent du sang 
à la Société canadienne, mais leurs dons ne 
sont pas enregistrés. Peut-on changer cette 
situation? 

Je mets au défi tous les lecteurs et les membres 
de leurs familles de donner du sang aux 
sociétés du sang, et d’enregistrer leurs dons au 
groupe Partenaires pour la vie, de la Société 
canadienne de l’hémochromatose. Tout ce 
dont vous avez besoin c’est de vous inscrire au 
www.blood.ca/joinpartnersforlife et d’utiliser le 
numéro d’identification CANA002257 (4 lettres, 
6 chiffres). Une fois que vous êtes inscrits, tous 
vos dons seront enregistrés sous le groupe 
hémochromatose. Tous les dons déjà faits en 
2014 seront comptés rétroactivement à partir du 
1er janvier 2014. 

Faites votre part pour créer une sensibilisation 
très visible à l’hémochromatose héréditaire. 
Faisons du SANG notre couleur, pour faire 
progresser encore plus cette sensibilisation et 
sauver des vies. 

BOB ROGERS, DIRECTEUR GÉNÉRAL ET CHEF DE LA DIRECTION,  

SOCIÉTÉ CANADIENNE DE L’HÉMOCHROMATOSE 

Le mois de mai est le mois de la sensibilisation à l’hémochromatose

Visitez www.toomuchiron.ca pour connaître les activités qui auront lieu en mai et tout au cours de l’année.

Venez donner du sang et contribuer 
à augmenter la sensibilisation à 
l’hémochromatose héréditaire! Y a-t-il une 
meilleure façon de consacrer son vendredi 
après-midi à aider les patients des hôpitaux en 
faisant un don de sang? L’heure exacte de cette 
collecte de sang sera annoncée sur notre site 
Internet.

Les tournois de golf des Fers pour le Fer (Irons 
for Iron)                                                                
Ayez du plaisir à jouer au golf avec vos amis, 
en appuyant les programmes de la SCH. Des 
tournois de golf sont prévus dans plusieurs 
villes à travers le pays en mai et en juin. Pour 

de plus amples renseignements, veuillez 
consulter la page 8 de ce bulletin.

Des lettres aux journaux                                                                                
Des bénévoles enverront des lettres aux 
éditeurs de leurs journaux locaux, afin de 
promouvoir le mois de sensibilisation à 
l’hémochromatose en mai. Si  
vous désirez recevoir un gabarit (un 
modèle) d’une lettre, pour envoyer à 
votre journal local, adressez-vous à  
office@toomuchiron.ca avec votre 
requête.

DE VENDREDI À DIMANCHE, DU 25 AU 27 AVRIL                                  
L’exposition de l’Association canadienne 
des constructeurs de maisons du nord de la 
Colombie-Britannique.                                      
Prince George Kin Centre, à l’angle de la 
18e av. et du boul. Ospika Prince George, 
Colombie-Britannique 
Arrêtez à notre kiosque pour en apprendre 
plus sur la maladie, son diagnostic, le 
traitement et la gestion de la maladie.
 
VENDREDI 2 MAI                                                                                                
 Collecte de sang avec Héma-Québec  
Les Galeries Des Sources                                                                                                    
3237, boul. Des Sources,                                                                                              
Dollard-des-Ormeaux, Québec                                                                                  
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Nouveau site Internet 
Si vous n’avez pas encore visité cette année 
toomuchiron.ca, il est maintenant temps de 
le faire! En janvier, le site Internet de la SCH 
a été amélioré, dans le but d’accroître son 
utilité et sa fonctionnalité. Certaines nouvelles 
informations que vous y trouverez comprennent 

un outil d’auto-évaluation pour déterminer 
si vous êtes en danger de développer 
l’hémochromatose. Quand vous êtes sur le site, 
n’oubliez pas de vous connecter à nos comptes 
Facebook, Twitter, Linkedin et You Tube. 

Le réseau de références pour les 
professionnels des soins de santé  
Pour appuyer notre liste grandissante 
de clients, nous gardons un réseau de 
références des professionnels des soins de 
santé, composé de médecins généralistes, 
de spécialistes, d’infirmières-praticiennes et 
autres professionnels de la santé qui savent 
comment poser des diagnostics, traiter et 
gérer l’hémochromatose et les conditions 
médicales qui y sont associées. Le but de ce 
réseau de références est d’aider les clients à 
trouver des professionnels des soins de santé 
bien renseignés, et capables de fournir les 
meilleurs examens, diagnostics et traitements 

pour l’hémochromatose. En développant et en 
conservant ce réseau, nos clients ont accès 
à des soins appropriés, et peuvent offrir de 
nouveau leur participation à la vitalité de leurs 
familles et leurs communautés.

Est-ce que vous avez un médecin que vous 
considérez être bien informé pour poser 
un diagnostic et traiter l’hémochromatose 
héréditaire? Si oui, transmettez-nous, s’il vous 
plaît, son nom, et nous communiquerons avec 
lui ou elle, afin de déterminer la possibilité de 
devenir un membre du réseau de références. 
La SCH continue à travailler pour augmenter 
le nombre de professionnels de la santé dans 
le réseau, afin que les clients de chaque 
région du Canada puissent être bien soignés.

SCH : Mises à jour
Société canadienne de l’hémochromatose

ADN 101: Un regard sur les possibles tests à venir, les 
accréditations de laboratoires et qu’est-ce qui arrive avec votre 
échantillon de test Par June Wong, PhD, vice-présidente, opérations en laboratoire, Genetrack BioLabs Inc.

Y aura-t-il d’autres mutations du gène de 
l’hémochromatose qui seront testées à 
l’avenir? 
Alors que 88% des personnes de 
descendance européenne, atteintes de 
l’hémochromatose héréditaire HFE, sont 
soit homozygotes pour la mutation C282Y ou 
hétérozygotes composites pour les mutations 
C282Y, H63D ou S65C, ce ne sont toutefois 
pas toutes les personnes qui sont porteuses 
de ces mutations qui développeront par la 
suite l’hémochromatose clinique. Puisque 
la pénétration de la mutation C282Y, H63D et 
S65C n’atteint pas 100%, il est possible qu’il 
y ait encore des marqueurs génétiques non 
découverts qui peuvent interagir avec ces 
mutations pour développer les symptômes 
cliniques de l’hémochromatose. Une étude 
récente de Stickel et al. 1 suggère qu’une 
mutation dans le gène PCSK7 (la proprotéine 
convertase subtilisine / gène kexine type 7)  
qui est associé au métabolisme du fer peut 
être un facteur de risque pour la cirrhose chez 

les patients atteints de l’hémochromatose 
qui ont été déclarés positifs, comme étant 
homozygotes pour la mutation C282Y. Si 
d’autres mutations qui prouveraient la 
contribution à l’hémochromatose HFE sont 
identifiées à l’avenir, une annonce sera 
publiée au www.hemochromatosisdna.org et 
des options de tests supplémentaires seraient 
offertes. .

Quels standards de reconnaissance officielle 
devraient être considérés pour un laboratoire 
de tests génétiques? 
Les tests d’homologation et les tests d’essais 
d’aptitude sont importants, afin d’assurer 
un service de tests en laboratoire de la 
plus grande qualité. Les accréditations 
reconnues dans l’industrie sont ISO17025 
pour le test d’identification de l’ADN, AABB 
(American Association of Blood Banks) pour 
le test génétique, CAP (College of American 
Pathologists) et la certification CLIA (Clinical 
Laboratory Improvements Act) pour le 

dépistage génétique médical. Genetracks 
offre des tests d’essais d’aptitude habituels et 
est actuellement le seul laboratoire de tests 
génétiques au Canada pour le dépistage privé de 
l’hémochromatose. 

Que se passe-t-il une fois que 
Genetrack reçoit l’échantillon du test de 
l’hémochromatose au laboratoire? 
Une fois que l’échantillon arrive au laboratoire, 
il est immédiatement numérisé, afin que le client 
puisse instantanément constater, sur la page de 
vérification en ligne du statut, que l’échantillon 
est arrivé. Ensuite, l’ADN est extrait de la salive 
et est testé. Le test prend environ 5 à 7 jours 
avant d’être complété. Une fois qu’il est terminé, 
le rapport de test final est envoyé au client par la 
poste, par courriel ou les deux.  

Référence: 1. L’évaluation du pan génome loci du 
métabolisme du fer dans l’hémochromatose héréditaire 
identifie le gène kexine type 7 comme un facteur de risque 
élevé de la cirrhose. Stickel et al.  Hum Mol Genet.  
mars 2014 

Stickel et. al.  Hum Mol Genet. March 2014

Voici des réponses à quelques questions qui nous sont posées régulièrement : 
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Par June Wong, PhD, vice-présidente, opérations en laboratoire, Genetrack BioLabs Inc.

 
 

 
 
 
 
 

Assister à des activités de sensibilisation et 
d’information sur l’hémochromatose dans votre 
région est une façon de montrer votre appui 
public. Une assistance nombreuse à ces activités 
démontre le besoin des programmes de la SCH, et 
prouve clairement aux agences qui accordent des 
subventions, ainsi qu’aux gouvernements locaux 
et provinciaux, de même qu’au gouvernement 
fédéral, le besoin qu’ils appuient davantage 
la mission de la SCH. Votre participation aux 
activités organisées par la SCH renforce la cause 
de la Société pour un appui, alors qu’elle cherche 
à obtenir un financement pour ses programmes; 
la création de dépistages provinciaux et nationaux 
et la gestion de protocoles; l’addition de tests 
de dépistages de l’hémochromatose au registre 
standard du sang; et autres initiatives semblables. 

  

Devenez un bénévole pour être un porte-
parole dans votre région, et aidez la SCH à 
recruter d’autres bénévoles pour contribuer à 
promouvoir la sensibilisation à l’hémochromatose 
et à assumer une direction au sein de votre 
communauté. Des sections sont formées à travers 
le pays. Nous cherchons de nouveaux volontaires, 
pour exercer le rôle d’organisateurs régionaux, 
qui dirigeront leur section locale; et des bénévoles 
locaux, qui seront membres d’une équipe en vue 
d’appuyer les activités de leur section locale.

Si vous voulez devenir un bénévole pour une 
section existante, s’il vous plaît prenez contact 
directement avec l’organisateur régional. Vous 
trouverez une liste des organisateurs régionaux 
dans www.toomuchiron.ca/support/chapters.

Si vous souhaitez devenir l’organisateur régional 
d’une nouvelle section, ou si vous aimeriez 
planifier des activités de sensibilisation dans votre 
région, où s’il n’y a pas encore de section, s’il 
vous plaît, veuillez joindre le coordonnateur des 
volontaires à program@toomuchiron.ca.

  

Si vous avez lu le message de Bob Rogers, le 
chef de la direction et le CEO, plus tôt dans ce 
bulletin, vous verrez pourquoi il est important de 

donner du sang à nos agences de collecte de 
sang canadiennes. Les personnes avec 
l’hémochromatose héréditaire ont le potentiel de 
contribuer d’une manière importante à 
l’approvisionnement de sang du pays, et 
accroître d’une manière explosive le niveau de 
sensibilisation à l’hémochromatose. Aiderez-
vous? Si vous ne l’avez pas encore fait, lisez s’il 
vous plaît la chronique de Bob, à la page 3, pour 
un message très inspirant.  

    
 
Dugood est la manière 
de DUCA Credit Union 
de donner de nouveau 
aux communautés. Lorsque vous joignez DUCA, 
ils vous donneront 50$, et ils donneront à la 
Société canadienne de l’hémochromatose 
50$, comme un organisme de charité de choix. 
Ceci est une autre magnifique façon d’amasser 
des fonds pour augmenter la sensibilisation à 
l’hémochromatose héréditaire. Pour joindre 
DUCA, visitez le site dugood.ca. 

  
  
 
Vous pouvez donner vos milles Aéroplan à la SCH 
à n’importe quel temps durant l’année. Ces milles 
seront utilisés pour réduire les coûts associés à 
apporter les programmes de la SCH aux localités 
et aux villes à travers le Canada. Chaque mille 
donné permettra à ce que de l’argent soit 
investi dans des activités qui augmenteront la 
sensibilisation à l’hémochromatose héréditaire, 
telle que la tenue d’événements visant à joindre 
la communauté, l’appui aux clients de la SCH 
et aux bénévoles dévoués, l’engagement des 
professionnels médicaux du pays à comprendre 
les protocoles pour les tests, les diagnostics et la 
gestion de la maladie. Pour appuyer des vies en 
meilleure santé et des communautés plus fortes 
par les programmes de la SCH, donnez, s’il vous 
plaît, vos extras milles Aéroplan à beyondmiles.
aeroplan.com/eng/charity/452.

 
La Société canadienne de l’hémochromatose 
a établi un partenariat avec Changelt®, 
une nouvelle et unique façon de réunir 
automatiquement vos achats par carte de 

débit et de crédit, 
afin de créer Virtual 
Change®  pour la 
SCH. Vous avez le 
contrôle complet sur 
vos rassemblements préférés et vous pouvez 
fixer un don mensuel maximum. Par exemple, si 
vous avez acheté le matin un café et un muffin 
pour 4.63$ sur votre carte débit, un Virtual 
Change® de 0.37$ est créé (cela n’apparaît 
pas sur votre reçu d’achat) et additionné à 
chaque mois avec les autres rassemblements. 
Cette somme est portée à votre carte comme 
un seul montant et le tout est envoyé à la SCH 
et à d’autres organisme de charité de votre 
choix. Chaque dollar donné à Changelt® est 
admissible à un reçu d’impôt. Pour plus amples 
renseignements et pour devenir un donateur 
Changelt®, visitez, s’il vous plaît, le site 
changeitcanada.com.

   
 
 
Beaucoup de gens ont déjà 
tiré avantage à recueillir 
des fonds additionnels pour 
la SCH, en effectuant leur 
magasinage quotidien en même temps. Avec 
chaque achat chez DonateNaturally.com, 10% 
de la valeur de votre commande va à la SCH. 
Vous n’êtes pas facturé 10% de plus que le 
coût de votre commande, et le prix des articles 
sont compétitifs par rapport à ceux de votre 
magasin local.  DonateNaturally.com fournit tous 
vos produits naturels et biologiques préférés, 
livrés d’une manière commode à votre porte, 
partout au Canada. Pour les commandes 
en provenance de l’extérieur de la région 
métropolitaine de Toronto, DonateNaturally.
com offre une expédition immédiate des 
articles non périssables par Postes Canada. Les 
commandes de plus de 100$ seront envoyées 
gratuitement! Renseignez-vous davantage au 
sujet de ce merveilleux service à – devinez – 
DonateNaturally.com.

  

Des Fers pour le Fer est une 
journée de plaisir au golf 
avec vos amis, pour appuyer 
les programmes de la SCH et 
promouvoir la sensibilisation à 
l’hémochromatose héréditaire. 
Les joueurs de tous les niveaux 
sont invités à y prendre part. 
Lisez davantage à propos de Des 
Fers pour le Fer à la page 8 de ce bulletin.

8 façons simples de s’impliquer
En appuyant les programmes de la Société canadienne de l’hémochromatose (SCH), 
qui encourage la promotion de la santé; la prévention de la maladie et l’éducation sur la 
santé liées à l’hémochromatose héréditaire, vous créerez des vies en meilleure santé et 
des communautés vibrantes. Bien que les contributions financières soient grandement 
appréciées, il y a beaucoup d’autres manières de s’impliquer à augmenter le profil de 
l’hémochromatose héréditaire :

Des fers pour le fer

Irons for Iron

Assister à des activités  
d’information et de sensibilisation1

Joignez-vous à ou créez une  
section locale de bénévoles2

Donnez du sang à la Société  
canadienne du sang ou à Héma-
Québec

3

Participez aux activités de golf Des 
Fers pour le Fer (Irons for Iron)8

Devenez membre de DUCA4

Magasinez  à DonateNaturally.com7

Donnez vos extras milles  
Aéroplan

5

ChangeIt®6
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L’équipement requis pour utiliser un cathéter 
IV, de calibre 18, est un sac de sang qui n’est 
pas lié à une aiguille, mais seulement à un 
luerlock, qui permet d’y insérer des aiguilles de 
toute taille. Ces sacs de sang sont facilement 
disponibles sur le marché. Tout ce qu’il faut 
c’est une sensibilisation à tous les avantages 
de cet outil, et être intéressé à offrir des 
soins qui sont le mieux adaptés aux besoins 
spécifiques du patient. 

Selon des estimations, il y aurait probablement 
plus de 10 000 Canadiens et plus d’un 
million d’Américains qui sont atteints de 
l’hémochromatose héréditaire. Plusieurs 
de ces personnes n’auront pas été assez 
chanceuses pour naître avec de larges veines 
facilement accessibles aux coudes et aux 
avant-bras. Pour ces personnes, ainsi que 
pour moi, les phlébotomies thérapeutiques 
peuvent être un vrai cauchemar. C’est la vie de 
plusieurs personnes qui peut être améliorée 
avec quelques changements très simples. 
L’utilisation des techniques que je décris 
dans cet article peut faciliter grandement les 
phlébotomies pratiquées sur ces personnes, et 
avoir un impact significatif sur leur qualité de 
vie. Ceci était et est encore ma situation, et ces 
techniques ont été utilisées fois après fois et 
couronnées de succès. 

Contexte 
Je suis un patient atteint de l’hémochromatose 
héréditaire, pas un médecin ni une infirmière. 
J’ai reçu un diagnostic, à l’âge de 59 ans, de 
la mutation double c282y, avec des niveaux de 

ferritine assez importants, ainsi que des dépôts 
d’hémosidérine sur le foie qui étaient visibles 
lors de la résonnance magnétique. Étant donné 
mon état, mon hématologue a recommandé 
une déferrisation agressive, ainsi que des 
phlébotomies à toutes les semaines. 

Les patients atteints de l’hémochromatose 
héréditaire reçoivent souvent un diagnostic 
seulement après qu’ils ont ressenti les 
symptômes, et ont accumulé des niveaux 
élevés de fer dans leur corps. La procédure 
habituelle consiste à entreprendre une 
réduction agressive du fer dans le sang du 
patient, afin d’enlever les accumulations, et 
ensuite mettre en place un programme de 
maintenance pour toute la vie du patient. 

La phase de déferrisation peut nécessiter des 
phlébotomies aussi fréquentes qu’une à trois 
fois par semaine pour une période d’un an, 
voire même deux ans, selon la quantité de fer 
qui a été emmagasinée. 

Pour que ces phlébotomies puissent avoir lieu 
sans problèmes, il est essentiel de maintenir 
un accès vasculaire. L’utilisation d’un sac 
de sang, auquel une aiguille métallique, de 
calibre 15 ou 16, est reliée, n’est ni idéale ou 
nécessaire pour plusieurs patients. Une option 
nettement préférable est un cathéter IV enrobé 
de téflon de calibre 18.  Avant de découvrir la 
possibilité d’utiliser de plus petits cathéters 
IV, des aiguilles de calibre 16 étaient utilisées 
lors de mes phlébotomies. À chaque fois, mon 
bras était douloureux pour environ 2 jours, et 
finalement la seule veine du coude qui aurait 
pu accommoder une aiguille si large se brisait 
et cessait de donner du sang. Si nous n’avions 
pas réalisé que l’utilisation de cathéters plus 
petits pouvait être utilisée dans des veines 
plus petites de ma main et de mes avant-bras, 
j’aurais inévitablement été contraint à avoir un 
cathéter à chambre implantable (port-a-cath) 
installé dans le haut de ma poitrine. 

Les faiblesses d’une aiguille métallique de 
calibre 15 ou 16 
L’aiguille métallique de calibre 16 a plusieurs 
inconvénients, comparativement au cathéter IV :

•	 Elle limite le nombre de veines qui peuvent 
être utilisées (généralement, les veines du 
coude fournissent assez de volume pour 
des aiguilles de cette grosseur, mais pas les 
veines des mains et des avant-bras). 

•	 Elle cicatrise davantage les veines, 
comparativement aux cathéters IV, qui 
sont plus petits et flexibles, réduisant ainsi 
la vie utile des veines. Dans un monde 
idéal, une aiguille en acier, tenue de façon 
constante par la personne qui effectue la 
phlébotomie, serait fixe à l’intérieur de la 
veine et n’endommagerait pas l’intérieur 
de la veine. Dans le monde réel, plusieurs 
distractions surviennent tout au cours 
de la phlébotomie. Immanquablement, la 
personne qui effectue la phlébotomie bouge 
à un certain degré l’aiguille. Puisque le 
bout de l’aiguille est très tranchant, il existe 
une possibilité que l’intérieur de la veine 
soit endommagé. Lorsqu’un cathéter IV est 
utilisé et la ponction veineuse est complétée, 
l’aiguille est retirée, et il ne reste qu’un 
tube de plastique flexible dans la veine. 
Ceci réduit très certainement la possibilité 
d’endommager l’intérieur de la veine.  

•	 Il en résulte, une fois la procédure 
complétée, plus de douleur et d’hématomes 
qu’avec des cathéters IV plus petits. Ceci 
est important lorsqu’un patient subit des 
phlébotomies une ou plusieurs fois par 
semaine. Les bras des patients seront 
douloureux pendant quelques jours et à 
chaque semaine, semaine après semaine, et 
ceci durant possiblement une année et même 
plus. 

•	 Il en résulte plus de complications après le 
traitement, comme des saignements et des 
hématomes pour les patients dont le sang ne 
coagule pas bien (sous warfarine, etc.)

Équipement nécessaire pour utiliser des 
cathéters IV 
 La méthode la plus simple consiste à utiliser 
un sac de sang de 600 ml, auquel aucune 
aiguille n’est reliée. Au lieu de l’aiguille, il y a 
un luerlock¸, auquel est attachée une aiguille. 

Hémochromatose : Techniques de phlébotomie 
thérapeutique   

L’OPINION D’UN PATIENT, ROB BICKERDIKE, ATTEINT DE L’HÉMOCHROMATOSE HÉRÉDITAIRE.

Je rédige ce document pour les deux 

raisons suivantes :

1. Pour demander aux professionnels 
de la santé, qui offrent des 
phlébotomies à leurs patients atteints 
de l’hémochromatose, de considérer 
la possibilité d’utiliser un cathéter 
intraveineux (IV) de calibre 18, plutôt 
que l’aiguille métallique habituelle de 
calibre 15 ou 16 qui est reliée aux sacs 
de sang standard. 

2. Pour informer les patients atteints de 
l’hémochromatose que cette option 
existe, et qu’ils peuvent en discuter avec 
leurs fournisseurs de soins de la santé. 

Extraits d’une lettre ouverte qui est offerte au www.toomuchiron.ca
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Reconnaissances 
spéciales

La Société canadienne de 
l’hémochromatose témoigne beaucoup 
de reconnaissance envers les 
organismes corporatifs et provinciaux 
de niveaux or, platine et diamant, pour 
leur généreuse contribution à nos 
programmes.

•	 Can-Am Geomatics
•	 Invanhoé Cambridge inc.
•	 Keir Surgical Ltd.
•	 Miller Thomson LLP

•	 Ontario Power Generation inc.
•	 La Fondation RBC
•	 Le gouvernement de l’Alberta
•	 La province de la Colombie-Britannique

Ottawa 
Le duo, composé d’une mère et sa 
fille, Jackie et Kate Lalumière, faisait 
l’objet d’un article, en février, dans le 
journal local Orléans Star, alors qu’elles 
aidaient à augmenter la sensibilisation à 
l’hémochromatose et à promouvoir une 
activité d’information. Le mari de Jackie 
et père de Kate est mort prématurément, 
en raison de complications liées à 
l’hémochromatose. Ensemble, Jackie et 
Kate, en compagnie de la bénévole Mary 
Lennox (dont le témoignage peut être lu en 
première page de l’édition du printemps 
2013 d’Iron Filings), organisent une section 
dans le but de promouvoir la mission de la 
Société canadienne de l’hémochromatose 
dans la capitale nationale. Comme section, 
elles envisagent de tenir des activités de 
sensibilisation et de collectes de fonds, y 
compris une activité de golf « Des fers pour 
le fer », ce printemps. Avec la passion de 
ce groupe pour la cause, les gens d’Ottawa 
entendront sûrement parler davantage 

de l’hémochromatose héréditaire dans un 
avenir rapproché!

Vous aussi, vous pouvez vous joindre 
aux activités de la section d’Ottawa, en 
devenant bénévole pour quelques heures 
par mois.  Afin d’en connaître davantage au 
sujet du bénévolat ou à propos des activités 
futures, s’il vous plaît, adressez-vous à Mary 
à ottawa@toomuchiron.ca.

Montréal  
L’organisatrice régionale Juliana Pavelka-
Johnston organise une collecte de sang, 
en collaboration avec Héma-Québec, en 
mai pour célébrer le mois de sensibilisation 
à l’hémochromatose au Canada. Juliana 
espère voir en grand nombre des donneurs 
de sang atteints de l’hémochromatose le 2 
mai, dans le but de venir en aide aux patients 
des hôpitaux et à eux en même temps. Bien 
sûr, tous les donneurs admissibles sont les 
bienvenus et encouragés à participer à cette 
collecte de sang, car c’est une excellente 

opportunité d’augmenter la sensibilisation à 
l’hémochromatose héréditaire. Voyez la page 
3 pour les détails.

Cape Breton 
Les volontaires de la section du Cap-Breton 
ont un kiosque au y’s Men’s Home Show en 
avril. Ils feront une présentation majeure au 
Cape Breton 50 + Lifestyle Show et ont établi 
un partenariat permanent avec The Gaelic 
College, pour promouvoir la sensibilisation à 
l’hémochromatose. Avec la coopération des 
régies de santé communautaire, ils feront 
des présentations dans les communautés 
rurales. Puisque l’hémochromatose 
héréditaire est essentiellement unique 
aux gens d’origine celtique et du nord de 
l’Europe, le Cap-Breton est le Point Zéro 
(Ground Zero) pour ceux qui sont à risque.

Bravo à ceux-ci et à tous nos bénévoles 
pour faire une différence!

 Entre nous Cette chronique paraît régulièrement dans chaque édition de Iron Filings 
et présente l’histoire de nos bénévoles dévoués.

Le seul fournisseur que j’ai trouvé jusqu’à 
maintenant est MacoPharma Inc. Et le numéro 
de modèle du sac est le VSL 7000YQ (ou 
demander le sac de sang pour les phlébotomies 
thérapeutiques équipé d’un luerlock). Ce sac a 
aussi un orifice qui permet d’insérer des tubes 
à vide pour prélever des échantillons sanguins.  
Le plus excellent sac pour un patient atteint de 
l’hémochromatose. 

Si le sac MacoPharma n’est pas en vente, il est 
possible d’attacher un cathéter IV à un sac de 
sang ordinaire, auquel une aiguille de calibre 
16 est reliée, en y attachant un ensemble 
d’extensions et un bouchon à membrane mâle 

luer. Une telle mesure est décrite à l’annexe 
B du document intitulé «HFE-Associated 
Hereditary Hemochromatosis Investigations 
and Management» que l’on peut trouver sur 
le site Internet du Ministère de la santé de la 
Colombie Britannique (Canada), à l’adresse 
suivante : 
www.bcguidelines.ca/pdf/hemochromatosis.pdf 

Avertissement : L’information et les opinions 
exprimées dans cet article ne sont pas celles 
d’un professionnel de la santé. Elles sont 
celles d’un patient n’ayant aucune formation 
médicale, et sont fondées uniquement sur 
son expérience et ses observations en tant 

que patient atteint de l’hémochromatose. 
Cet article vise à demander à la profession 
médicale de prendre en considération son 
expérience personnelle et ses observations, et 
y répondre en adaptant le traitement offert aux 
patients atteints de l’hémochromatose, lorsque 
cela s’applique, et d’informer les personnes 
atteintes de l’hémochromatose qu’il existe 
une procédure de rechange qui permet de 
préserver leurs veines, dont ils auront besoin 
jusqu’à la fin de leur vie. 
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Vous Êtes Invités!

Toronto 
Jeudi 22 mai 2014 – 12:30 h.   
Royal Woodbine Golf Club, Toronto, ON 
Tournoi de golf, suivi d’un repas.

Ottawa  
Lundi 26 mai 2014 – 12 h.  
Club de golf Hylands, Ottawa, ON 
Un dîner sera servi suivi du tournoi de golf. 

Calgary 
Mardi 27 mai 2014 – 12 h   
Blue Devil Golf Club, Calgary, AB 
Tournoi de golf, suivi d’un repas.

Moncton 
Mardi 27 mai 2014 – 13 h.    
Moncton Golf & Country Club,  
Riverview, N.-B.  
Tournoi de golf, suivi d’un repas.

Halifax 
Mercredi, 28 mai 2014 – 13 h 
Glen Arbour Golf Course, Hammonds Plains, 
N.-É. 
Tournoi de Golf, suivi d’un repas. 

Cape Breton 
Vendredi 30 mai 2014 – 12 h 
The Lakes Golf Club, Ben Eoin,  
Cap-Breton, N.-É. 
Un dîner sera servi suivi du tournoi de golf. 

Vancouver 
Jeudi 5 juin, 2014 – 13 h 
Quilchena Golf and Country Club,  
Richmond, C.-B. 
Tournoi de golf, suivi d’un repas.
 

La Société canadienne de l’hémochromatose (SCH) est fière de 
tenir ce printemps son deuxième tournoi de golf annuel Des FERS 
pour le FER dans des villes à travers le pays:

Des FERS pour le FER est une journée 
de plaisir au golf avec des amis, pour 
appuyer la SCH et promouvoir la 
sensibilisation à l’hémochromatose 
héréditaire. Vos frais d’inscription de 
200$ couvriront les coûts pour le golf, le 
repas et les prix de présence. Un reçu 
pour don de charité vous sera remis 
pour la portion des frais d’inscription qui 
dépassera les coûts pour le golf, le repas 
et l’événement. Nous vous encourageons 
à vous inscrire tôt, car le nombre de 
places est limité.

Pour vous inscrire, s’il vous 
plaît, visitez le site www.
toomuchiron.ca ou appeler au 
1-877-223-4766.  

En hommage à Myles Burke, l’ancien chef de 
la police régionale du Cap-Breton, la deuxième 
course annuelle Myles Burke Memorial aura 
lieu le dimanche 14 septembre à Sydney, au 
pavillon Joan Hariss Cruise (Big Fiddle).

Myles Burke était un leader communautaire 
très dévoué et un bon père de famille. Il 
étaitbien connu des forces policières partout 
au pays. Il avait reçu la médaille pour son 
service exemplaire, et en 2007, il est devenu 
membre de l’Ordre du mérite des forces 
policières du Canada.

Burke est mort soudainement en 2011 d’une 
crise cardiaque. Bien que l’hémochromatose 
héréditaire n’ait pas été diagnostiquée chez 
lui, une surcharge de fer aurait probablement 
été une cause de son décès, car plusieurs 
membres de la famille Burke souffraient de 
cette maladie génétique. 

L’argent recueilli lors de la course 2014 
sera donné à la Société canadienne de 
l’hémochromatose pour poursuivre les efforts 
de sensibilisation de l’hémochromatose au 
Cap-Breton et en Nouvelle-Écosse.

Cap-Breton : La course annuelle en  
hommage à Myles Burke

Consultez le site Internet de la Société canadienne de 
l’hémochromatose à toomuchiron.ca pour des mises à jour et 
des détails au sujet de cette course.

Des fers pour le fer

Irons for Iron
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