
Rob Ross, qui dirige une entreprise de 
restauration à Port Albert en Saskatchewan, 
souffrait d’une foule de problèmes de santé, y 
compris des convulsions, une perte de mémoire, 
un gain de poids inexpliqué et des douleurs 
articulaires. Malgré de nombreuses visites à 
divers médecins, cela lui a prit presque deux ans 
avant de trouver un médecin qui a accepté de 
demander un test génétique, et ce lorsque cela lui 
fut recommandé par une infi rmière praticienne qui 
soupçonnait Rob d’être atteint d’hémochromatose 
héréditaire. Le test a confi rmé ses soupçons: Rob 
a la maladie.

Après son diagnostic, Rob a demandé aux 
membres de sa famille de se faire tester eux aussi. 
« Presque toute ma famille, des deux côtés de 
mes parents, ont l’hémochromatose héréditaire ou 

ils en sont porteurs, a déclaré Rob. Si je n’avais 
pas été diagnostiqué au moment où je l’ai été, 
mes médecins disent que je n’aurais pas terminé 
l’année. Je faisais des crises graves en raison des 
dépôts de fer dans mon cerveau. »
Rob est maintenant certain que son père est mort 
d’hémochromatose héréditaire à 53 ans. Il croit que 
la mort précoce de son grand-père était aussi liée 
à la maladie. 

« Le frère de mon père a également eu un 
résultat de test positif, dit-il. Mais c’est à un stade 
irréparable. Il est maintenant dans un foyer de soins 
à l’âge de 66 ans. »

La mère de Rob, Alana, est infi rmière. Elle a aidé 
Rob à traverser son épreuve. « Il était toujours si 
fatigué, dit-elle. Il faisait tellement de rétention 

d’eau que ses vêtements pouvaient 
varier de 2-3 tailles dans l’espace d’une semaine. 
Ses jambes étaient comme des troncs d’arbres  et il a 
fi ni en bas de contention avec un ulcère sur une 
jambe. » (suite à la page 2)

Le sénateur David Wells sera l’hôte d’une deuxième réception parlementaire afi n 
de promouvoir la sensibilisation au sujet de l’hémochromatose héréditaire
Les membres de la Chambre des communes du 
Canada et du Sénat vont en apprendre davantage 
sur les risques que pose l’hémochromatose 
héréditaire pour les Canadiens et sur ses 
coûts élevés pour le système de soins de 
santé canadien en mai. Ce mois est désigné 
comme étant le mois de sensibilisation à 
l’hémochromatose héréditaire.

Le sénateur David Wells de Terre-Neuve et du 
Labrador sera l’hôte de la deuxième réception 

parlementaire annuelle. Celle-ci aura lieu à Otta-
wa le 31 mai, pour appuyer la Société canadienne 
d’hémochromatose (SCH).

Tous les 338 membres de la Chambre des com-
munes et les 82 sénateurs seront invités à cette 
réunion. La SCH sera soutenue par des bénévoles 
des chapitres de Montréal, Ottawa et Toronto. À la 
réception de l’an dernier, le sénateur Wells, l’ancien 
ministre John Duncan de la Colombie-Britannique, 
ainsi que le président sortant de la SCH Pat Haney 

ont tous partagé avec les invités réunis leurs his-
toires personnelles au sujet de l’hémochromatose 
héréditaire.

« Nous sommes ravis que le sénateur Wells désire 
poursuivre le bon travail débuté à la réception 
de l’an dernier; il s’agit d’un excellent moyen de 
sensibiliser  les membres de notre gouvernement 
fédéral à l’hémochromatose héréditaire », a déclaré 
le président de la SCH, Ian Hilley. [Traduction libre 
des propos de M. Hilley.]

Rob Ross et sa mère Alana lorsqu’il se 
portait mieux (l’encadré montre le gain 
de poids causé par l’hémochromatose 
héréditaire)
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PR
IN

TE
M

PS
 20

16

Sensibiliser et fournir de l’information et du soutien

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

Canadian Hemochromatosis Society

Iron Filings est publié par 
La Société canadienne d’hémochromatose
Suite 285-7000
Boulevard Minoru, Richmond, BC 
Canada V6Y3Z5 

Pour le service à la clientèle et des informations générales, appelez ou écrivez nous 
Sans frais : 1-877-BAD-IRON (1-877-223-4766)
Tél : 1-604-279-7135
Courriel : office@toomuchiron.ca
Web: www.toomuchiron.ca

ils en sont porteurs, a déclaré Rob. Si je n’avais 
pas été diagnostiqué au moment où je l’ai été, 

Le cauchemar de l’hémochromatose 
héréditaire pour Rob Ross

Sensibiliser et fournir de l’information et du soutien

Mettre fi n à la souffrance et à la mort prématurée 
liées  à l’hémochromatose au Canada. 

Le cauchemar de l’hémochromatose 

PR
IN

TE
M

PS
 20

16

Sensibiliser et fournir de l’information et du soutien

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



2  |  Canadian Hemochromatosis Society  |  www.toomuchiron.ca

(suite de la page 1) Alana dit que Rob fut référé 
à un urologue qui, après avoir pris une histoire 
médicale, lui a dit de rentrer chez lui et de perdre 
du poids.

« Nous avons persisté avec de nombreuses 
visites aux médecins et aux urgences, dit-elle. 
Une infirmière praticienne qui soupçonnait 
l’hémochromatose héréditaire a envoyé Rob à un 
interniste qui était certain qu’il s’agissait d’autre 
chose que l’hémochromatose héréditaire, en dépit 

des niveaux élevés de ferritine de Rob. 
Ce fut un cauchemar pendant deux ans, même 
après le diagnostic. Rob avait l’air d’être en train de 
mourir devant moi. Heureusement, je connaissais 
le système et j’ai eu été bien soutenue par mes 
collègues. Je ne sais pas ce que j’aurais fait 
autrement », dit-elle.

Rob a encore beaucoup de douleurs articulaires 
et des problèmes permanents avec sa tension 
artérielle, son cœur et ses reins. Il souffre également 

de diabète et d’arthrite – tout compte fait, il s’agit 
d’un prix très élevé à payer pour un manque de 
connaissances au sujet d’une maladie traitable.
« La région où je suis né et où j’ai grandi a une grande  
population de personnes avec l’hémochromatose 
héréditaire et notre clinique locale et nos 
professionnels de la santé ont très peu de 
connaissances au sujet de cette maladie », a  
déclaré Rob. « Ma mère et moi serions très intéressés  
à établir un chapitre de la SCH dans la région. »  

Le système de santé canadien pourrait économiser 
plusieurs millions de dollars annuellement si 
chaque canadien atteint d’hémochromatose 
héréditaire était diagnostiqué et traité, selon un 
papier de position récemment émis par la Société 
canadienne d’hémochromatose. L’hémochromatose 
héréditaire, la maladie génétique la plus commune 
au canada, fait en sorte que le corps emmagasine 
des quantités excessives de fer de façon 
inappropriée à divers endroits dans le corps, tels 
que le foie, le cœur, le pancréas et les jointures. 
Sans traitement, cette surcharge de fer peut avoir 
des conséquences désastreuses.

L’auteur du papier, qui s’intitule « The 
Economic Burden of Undiagnosed Hereditary 
Hemochromatosis » [Le fardeau économique 
de l’hémochromatose héréditaire non-
diagnostiquée], est le docteur Sam Krikler, 
un hématopathologiste qui est directeur du 
Département de médecine laboratoire au Surrey 
Memorial Hospital. Il est de plus professeur 
clinique associé au Département de pathologie 
de médecine laboratoire à l’Université de la 
Colombie-Britannique. Le Dr Krikler est aussi à la 
tête du Conseil médical consultatif de la Société 
canadienne d’hémochromatose. Le papier indique 
que la prévalence de la forme d’hémochromatose 
la plus commune (la mutation C282Y) est 
d’approximativement 3 sur 1,000 chez les canadiens 

de descendance nord-européenne. Des études 
populationnelles ont montré que 70% des individus 
affectés vont accumuler du fer et que 10% de ceux-
ci vont développer des complications sévères à 
cause de la surcharge de fer, telles que le diabète, 
l’arthrite, la cirrhose et l’hépatocarcinome  
(cancer du foie primaire). Ces deux dernières 
conditions sont les  plus sérieuses complications 
de l’hémochromatose héréditaire non-traitée; 
elles sont à l’origine des plus grands coûts directs 
au système de santé et des plus grands coûts 
de société en termes de pertes de productivité 
économique. Ainsi, selon la statistique ci-dessus, 
nous estimons qu’environ 80,000 personnes 
au canada sont à risque de développer 
l’hémochromatose héréditaire. Un diagnostic 
précoce (via un test de fer chimique et un test 
génétique pour confirmer le diagnostic), suivi de 
phlébotomies thérapeutiques (aussi appelées 
« saignées »), peut prévenir ces complications 
importantes qui menacent la santé des personnes 
atteintes tout en occasionnant des coûts au 
système de santé.

La Fondation canadienne du foie a récemment 
préparé un rapport très complet soulignant l’impact 
économique des maladies du foie au canada. Selon 
ce rapport, à eux seuls, les coûts annuels moyens 
des diagnostics et procédures thérapeutiques pour 
les maladies du foie chez les patients hospitalisés 

(p. ex. endoscopies et paracentèses) sont de 50 
millions de dollars. Cela n’inclue pas les coûts liés 
à l’hospitalisation (soins infirmiers, médicaments, 
tests de laboratoire et imagerie). Les coûts 
ambulatoires (visites au médecin, etc.) doivent 
aussi être considérés. Nous ne pouvons d’ailleurs 
pas ignorer le coût sociétal de la productivité 
perdue et le fardeau imposé aux proches aidants. 
Si nous faisons un estimé très prudent, selon 
lequel 5% des cas de cirrhose et de cancer du foie 
sont causés par l’hémochromatose héréditaire 
non-diagnostiquée, le coût total s’élève à plusieurs 
millions de dollars. Deux autres complications 
fréquemment associées à l’hémochromatose 
héréditaire viennent multiplier n’importe quel 
coût de base que nous attribuons à cette 
maladie. Il est estimé que 30% des gens atteints 
d’hémochromatose héréditaire vont développer 
une forme d’arthrite et que 2% des gens souffrant 
de diabète de type 2 et résistants à l’insuline sont 
atteints d’’hémochromatose héréditaire.

Le papier conclue donc qu’il y a maints arguments 
économiques importants en faveur d’allouer des 
ressources au diagnostic et au traitement précoce 
de l’hémochromatose, en plus de l’impératif 
éthique de prévenir et minimiser la souffrance, ce 
qui est la raison d’être de la société canadienne 
d’hémochromatose.

L’hémochromatose héréditaire non-diagnostiquée  
coûte des millions au système de santé

Iron Filings a besoin de votre adresse courriel pour maintenir son contact avec vous
La Société canadienne d’hémochromatose cherche 
toujours des moyens de réduire les coûts, travailler 
plus efficacement et orienter la majorité des dons 
reçus vers ses programmes de sensibilisation et 
de soutien à la clientèle. Cela inclut communiquer 
avec notre communauté de la façon la plus rentable 
possible.

De plus en plus, l’Internet, les courriels et les 
médias sociaux sont monnaie courante. Beaucoup 
d’organismes à buts non lucratifs se tournent vers 

des bulletins électroniques afin d’éliminer les coûts 
importants liés à l’impression et à la diffusion, de 
sauver des arbres, et de permettre un contact plus 
rapide avec leurs abonnés.

Nous envisageons de nous tourner vers un format 
électronique pour le Iron Filings, afin de tirer parti 
de ces économies de coûts et d’améliorer nos 
communications avec vous.

Pour cela, nous avons besoin de votre adresse 
courriel.

Si vous voulez être sûr de rester en contact avec 
nous via le Iron Filings, nous vous demandons s’il-
vous-plaît de nous envoyer votre adresse courriel 
dès aujourd’hui à l’adresse suivante : program@
toomuchiron.ca et de nous indiquer clairement dans 
le titre ou dans le texte de votre courriel que vous 
nous donnez la permission  de vous envoyer le Iron 
Filings par courrier électronique, quand et si nous 
faisons ce changement.

Merci beaucoup au nom de la SCH!
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Bob Rogers se retire en tant que directeur exécutif de la SCH

Après avoir été un ardent défenseur et porte-parole 
pour les Canadiens atteint d’hémochromatose 
héréditaire pendant plus de huit ans, Bob Rogers, 
directeur exécutif de la Société canadienne de 
l’hémochromatose, prend sa retraite.

Bob s’est dévoué à la réalisation de la vision et 
de l’héritage de Marie Warder tout au long de 
son mandat avec la SCH. Grâce à des entrevues 
avec les médias, des ateliers, des journées portes 
ouvertes, et d’innombrables conversations en tête-
à-tête, il a aidé à faire connaître l’hémochromatose 
héréditaire au Canada et à sauver des vies en 
diffusant le message du diagnostic précoce. Il 
a augmenté la portée du message de la SCH en 
développant un site Internet de qualité, puis à 
travers les bulletins d’information de la Société, 
les médias sociaux ainsi que d’autres canaux de 
communication.
 
Sous sa direction, la SCH a élargi son réseau 
chapitres régionaux, de bénévoles et d’activités 
pour mieux toucher l’ensemble du canada, 

tout en maintenant ses solides assises en 
Colombie-Britannique. Pendant ce temps, Bob 
a aidé des milliers de canadiens touchés par 
l’hémochromatose héréditaire à mieux comprendre 
et gérer leur maux et à entrer en contact avec 
les bons professionnels de la santé et obtenir les 
bons services médicaux. Enfin, Bob a développé 
des sources revenu importantes afin de soutenir 
les programmes de la SCH tout en assurant une 
soigneuse gestion de ses finances.

« Au nom du conseil d’administration de la SCH, du 
personnel et des bénévoles, je tiens à remercier 
Bob pour tout ce qu’il a fait pour notre société et 
je lui souhaite tout ce qu’il y a de mieux pour sa 
retraite, a déclaré Ian Hilley, président de la SCH. 
En tant que conseil d’administration, nous 
  
demeurons fort engagés à faire avancer la mission 
de la SCH afin d’épargner aux canadiens de la 
souffrance inutile et une mort vaine causées 
par l’hémochromatose héréditaire. Nous allons 
redoubler nos efforts dans les semaines et les mois 

à venir afin d’honorer les nombreux programmes et 
événements prévus pour 2016, y compris plusieurs 
activités qui auront lieu au mois de mai, désigné 
comme étant le mois de la sensibilisation au sujet 
de l’hémochromatose, a renchérit M. Hilley.  Par 
la même occasion, j’en profite pour remercier 
chaleureusement nos donateurs et nos bénévoles 
pour leur générosité et le temps qu’ils consacrent à 
nous aider à concrétiser l’importante mission de la 
SCH. » [Traduction libre des propos de M. Hilley.]

Il a augmenté la portée du message de la SCH en développant un site Internet de qualité, puis à travers les bulletins 
d’information de la Société, les médias sociaux ainsi que d’autres canaux de communication.

On demande au pharmaciens d’aider à identifier les 
gens atteints d’hémochromatose

Souvent, les individus avec hémochromatose 
héréditaire qui souffrent des effets d’une 
surcharge de fer ne sont pas diagnostiqués avant 
que des dommages irréparables aux organes 
n’aient eu lieu. Cela affecte leur espérance et leur 
qualité de vie. Les pharmaciens sont souvent les 
premiers fournisseurs de soins de santé sollicités  

par des patients qui tentent de soulager  
eux-mêmes leur fatigue, douleurs et malaise 
généralisé, avant d’aller consulter leur médecin 
de famille. Malheureusement, certains des 
remèdes conseillés pour ces symptômes 
pourraient éventuellement nuire aux malades 
atteints d’hémochromatose héréditaire. Par 

exemple, prendre 
régulièrement de 
l’acétaminophène (par 
exemple, du Tylenol) 
pourrait nuire à un 
foie déjà endommagé. 
Recommander des 
suppléments de fer  
ou des multivitamines avec 
du fer peut aggraver  
la surcharge en fer 
dans une situation déjà 
dangereuse.

Pour tenter d’identifier les personnes  
souffrant potentiellement d’hémochromatose 
héréditaire au comptoir de la pharmacie, la 
chaîne de pharmacies Boots au Royaume-Uni, en 
collaboration avec la Société d’hémochromatose 
du Royaume-Uni, a créé un programme éducatif 
pour les pharmaciens. Celui-ci vise à accroître 
les connaissances des pharmaciens en ce qui 
a trait aux causes, symptômes,  risques et à 
la gestion de l’hémochromatose héréditaire. 
La Société canadienne de l’hémochromatose 
estime qu’un programme semblable pourrait se 
révéler utile pour les pharmaciens canadiens 
et travaille activement à sensibiliser d’avantage 
les professionnels en pharmacie au Canada par 
rapport à l’hémochromatose héréditaire. 

Par le Dr Carlyn Volume-Smith, vice-présidente de la SCH et pharmacienne autorisée
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VENDREDI LE 19 MAI 2016 – 12H00

Des Fers pour le Fer
Événement à Toronto
($200)

Royal Woodbine Golf Club 
195 Galaxy Boulevard, Toronto, ON M9W 6R7 
BBQ deluxe sur le patio, golf par la suite

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

JEUDI LE 2 JUIN 2016 – 13H00

Des Fers pour le Fer 
Événement à Vancouver  
($215, $100 pour le souper seulement) 

Quilchena Golf & Country Club 
3551 Granville Ave, Richmond, BC V7C 1C8 
Golf, souper BBQ deluxe servi par la suite
Code vestimentaire: pas de jeans svp.

Des Fers pour le Fer
Nous vous invitons à 
prendre part à l’un de 
nos événements annuels 
de golf « des fers pour le 
fer » qui auront lieu durant 
les mois de mai et juin! 
Ces événements sont des 

journées de golf amusantes entre amis. Ils 
ont pour but de supporter les programmes de 
la SCH visant à sensibiliser et offrir du sup-
port à ceux qui sont affectés par l’hémochro-
matose héréditaire. Nous invitons les joueurs 
de tous les niveaux à participer. Nous vous 
encourageons à vous inscrire rapidement, 
car les places sont limitées. 

Pour plus d’information ou pour vous inscrire à 
un événement « Des fers pour le fer », veuillez 
visiter le site Internet www.toomuchiron.ca ou 
téléphoner au 1-877-223-4766.

VENDREDI LE 3 JUIN 2016 – 13H00 

Irons for Iron 
Événement à Ottawa 
($120, $45 pour le souper seulement)

Casselview Golf and Country Club
844 Aurele Road, Casselman, ON K0A 1M0 
Boîte-à-lunch avec golf, souper servi  
par la suite

Des fers pour le fer

Irons for Iron

La législature de l’État du New Jersey envisage 
un projet de loi qui exigerait que tous les bébés 
nés dans cet État soient testés pour les mutations 
génétiques associées au développement de 
l’hémochromatose héréditaire.

Dans le cadre du projet de loi, si un enfant se 
trouve à avoir une ou plusieurs des mutations 
génétiques associées à cette maladie, la 
personne en charge des soins médicaux de 
l’enfant fournirait aux parents de l’aide conseil en 
génétique ainsi que des informations concernant 
les facteurs de risque, les symptômes, les 
modalités de dépistage et les traitements 
disponibles pour l’hémochromatose héréditaire. 
Les parents seraient également informés des 
risques qu’eux, leurs parents ou leurs enfants 
soient porteurs  d’une ou de plusieurs des 
mutations génétiques. Ils recevraient par ailleurs 
des informations sur les tests génétiques. Si un 
enfant est trouvé porteur de deux gènes mutés 
associés au développement de l’hémochromatose 
héréditaire, le projet de loi permettrait au 
fournisseur de soins médicaux de conserver les 
résultats des tests génétiques jusqu’à ce que 
l’enfant testé  
ait 18 ans. À ce moment-là l’hôpital, l’installation  
d’accouchement ou un autre établissement 
médical fournirait à cette personne des 
informations concernant le risque qu’il ou elle 
développe l’hémochromatose héréditaire, les 

symptômes de cette maladie, les modalités et 
les avantages d’un dépistage périodique pour le 
développement de l’hémochromatose héréditaire, 
ainsi que les traitements disponibles.

Le projet de loi cite les Centres fédéraux 
de contrôle et de prévention des maladies 
(Centers for Disease Control and Prevention, 
communément simplement appelés « CDC »), 
qui indiquent que le plus grand facteur de risque 
pour le développement de l’hémochromatose 
héréditaire est de recevoir deux exemplaires 
d’un gène HFE muté, soit un de chaque parent. 
Toute personne qui hérite de deux copies du gène 
HFE muté ne développera pas nécessairement 
hémochromatose héréditaire; cependant, le 
risque de développer la maladie est plus grand 
chez une personne avec deux copies du gène 
muté. Celle-ci devrait alors subir un dépistage 
sanguin périodique pour détecter des signes 
d’accumulation excessive de fer. De même, 
une personne qui hérite d’une seule copie du 
gène muté ne développera généralement pas 
l’hémochromatose héréditaire; par contre, 
cette personne est alors dite «porteuse» et peut 
transmettre le gène fautif à ses enfants. Si les 
deux parents sont porteurs, leurs enfants sont à 
risque d’hériter de deux copies du gène muté et 
de potentiellement développer l’hémochromatose 
héréditaire. En outre, quand une personne se 
trouve à porter un ou plusieurs gènes mutés, les 

parents et les frères et sœurs de cette personne 
peuvent aussi porter une ou deux copies du 
gène muté et ainsi être à risque de développer 
l’hémochromatose héréditaire.

Selon le CDC, les symptômes de 
l’hémochromatose héréditaire apparaissent 
rarement avant l’âge adulte. Les symptômes 
peuvent varier en fonction des organes qui sont 
touchés par l’accumulation excessive de fer. 
Les premiers symptômes ressemblent souvent à 
ceux d’autres maladies communes, ce qui peut 
rendre la maladie difficile à détecter avant que 
des dommages irréversibles aux organes n’aient 
eu lieu.

Une fois détectée, l’hémochromatose héréditaire 
se traite facilement en retirant du sang via des 
phlébotomies (ou « saignées ») régulières, et ce 
jusqu’à ce que les niveaux de fer de la personne 
reviennent à la normale. Une fois que les niveaux 
de fer sont de retour à la normale, des sessions 
de phlébotomie périodiques peuvent être 
nécessaires afin de maintenir la quantité de fer 
emmagasinée dans le corps à un seuil approprié. 
Le CDC suggère que si le traitement commence 
avant que les organes ne soient endommagés, la 
personne atteinte d’hémochromatose héréditaire 
aura une espérance de vie normale.

Le New Jersey pourrait tester tous les nourrissons pour mutation 
génétique liée à l’hémochromatose
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