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Tombé du Ciel
By Patrick Haney

Un taux élevé des enzymes hépatiques 
? Étonné, j’ai pris rendez-vous avec mon 
médecin pour en savoir plus. Au cours 
des six semaines suivantes, j’ai subi 
plusieurs prises de sang pour déterminer 
si la cause était une maladie infectieuse. 
En fin de compte, mon médecin craignait 
une hépatite A ou B. J’en doutais, mais 
c’était vraisemblablement la meilleure 
supposition. A la mi-octobre, je suis allé 
faire un ultrason de l’abdomen. Les 
résultats ? Le foie et la rate étaient élargis 
et les ganglions lymphatiques gonflés.  

Sans délai il m’a envoyé consulter un 
gastroentérologue mais, comme tout le 

monde le sait, il m’a fallu attendre 
plusieurs semaines avant le 

rendez-vous. Pendant ce 
temps j’ai continué à 

mener une vie 

normale, mais j’ai arrêté de boire de 
l’alcool (pour éviter une aggravation 
du foie). Le gastroentérologue que j’ai 
rencontré à la fin de novembre était un 
homme franc et direct. Premièrement, il 
m’a demandé si j’avais de l’arthralgie. Puis 
il a commandé plus d’analyses du sang et 
de la ferritine. C’était la première fois que 
j’entendrais parler de la ferritine. 

Le jour où les résultats de mon analyse 
de sang sont arrivés, j’étais seul chez moi. 
Ma femme était en voyage d’affaires. Mon 
taux de ferritine était astronomique, plus 
élevé de 9000 μg/L (le normal est de 40 
μg/L à 400 μg/L). Avant que ma femme 
n’arrive le soir, « Dr Google » m’avait 
diagnostiqué. Quand elle est rentrée, je lui 
ai dit « C’est l’hémochromatose. »

À cause de mes ganglions gonflés 
et du taux extrêmement élevé de 
ferritine, le gastroentérologue pensait 
qu’il ne s’agissait pas seulement de 
l’hémochromatose héréditaire, mais d’une 
leucémie et d’un lymphome. Sans délai, 
j’ai reçu un CT. Tout cela m’arrivait juste 
avant Noël. De plus, on m’a avisé qu’il 
fallait attendre au nouvel an pour avoir 
une analyse génétique. Personne dans 
ma famille n’avait été diagnostiqué avec 

Le début de mon expérience avec l’hémochromatose a 
commencé avant mon 33ième anniversaire. En août 2009, 
bien que je me sois senti en santé, ma compagnie d’assurance a 
refusé de prolonger mon assurance-invalidité de longue durée 
à cause des résultats de mon analyse de sang. On a dit qu’il 
s’agissait d’un taux élevé des enzymes hépatiques.
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“ Le seul symptôme 
d’hémochromatose que j’ai 
manifesté, était l’arthralgie 
localisée dans le pouce et 
l’index.”
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l’hémochromatose. En conséquence, mes 
médecins croyaient que plusieurs facteurs 
jouaient en même temps.

Mi-janvier, j’ai été testé positif pour 
l’hémochromatose par l’analyse génétique. 
J’ai consulté un hématologue qui a exclu la 
possibilité d’un lymphome. J’ai commencé 
les phlébotomies hebdomadaires en 
février, en vue de faire baisser le taux de 
ma ferritine à >50 μg/L.

Même avec mes analyses de sang, cela 
lui a pris 5 mois pour diagnostiquer mon 
cas d’hémochromatose. Je suis jeune 
et sans autres problèmes médicaux. Je 
ne souffrais pas de douleur abdominale 
ou de fatigue. Le seul symptôme 
d’hémochromatose que j’ai manifesté, 
était l’arthralgie localisée dans le pouce et 
l’index. Étonnant, ce signe était attribué à 
tort par mon médecin et moi-même à un 
usage excessif de l‘ordinateur. Pour traiter 
cette douleur, j’ai acheté des protège-
poignets que j’ai porté religieusement. 
Ils ont réduit ma douleur, mais sans 
l’éliminer. 

Aujourd’hui mon niveau de ferritine 
est encore élevé (5000 μg/L) et j’ai 
encore plusieurs rendez-vous avec des 
spécialistes (IRM et ECG) pour déterminer 
les dommages causés par cette maladie. 
Le but de mon histoire est de démontrer 
que l’hémochromatose est un assassin 
caché. Si ma compagnie d’assurance 
n’avait pas refusé de prolonger mon 
assurance-invalidité, ma condition 
se serait détériorée. Maintenant, je 
recommande à mes amis et mes 
connaissances de faire vérifier leur niveau 
de ferritine, surtout s’ils ressentent:

Il faut être l’avocat de votre santé. 
J’ai demandé à voir l’hématologue, le 
cardiologue et d’autres spécialistes parce 
que je sais que l’hémochromatose peut 
affecter plusieurs systèmes. 

J’ai espoir que mon traitement sera 
une réussite, que mon taux de ferritine 
baissera et que je serai capable de gérer 
toutes les conditions secondaires, en dépit 
de l’hémochromatose. Meilleurs vœux à 
tous les autres atteints de cette maladie.   

2   |  Société canadienne de l’hémochromatose  |  www.toomuchiron.ca

Durant le mois de mai, on veut encourager 
les maires et les députés de santé à 
avouer le besoin d’une sensibilisation 
générale au grand public concernant 
l’hémochromatose, la surcharge en fer et 
le dépistage précoce.

Le mois de sensibilisation à 
l’hémochromatose a été conçu en 
1987, grâce aux efforts de la société 
en identifiant 523 personnes atteintes 
d’hémochromatose. Ces diagnostics 
peuvent être directement attribués aux 
efforts fournis par les bénévoles durant 
une semaine ! Trois membres atteints 
ont été identifiés parmi plusieurs familles 
testées. Dans un cas extrême, neuf 
membres atteints d’une famille ont été 

diagnostiqués. De nos jours, malgré les 
efforts continuels de renseigner le public, 
plus de125 000 canadiens souffrent de 
l’hémochromatose et la plupart l’ignorent. 

Pendant ce mois de sensibilisation notre 
campagne de publicité sera au sommet 
de son efficacité. Les interviews sur le 
radio et sur la télévision aussi que les 
histoires et les renseignements dans les 
journaux feront partie de nos efforts. D’un 
océan à l’autre, nos bénévoles aideront en 
distribuant de l’information et en gérant 
des kiosques. L’année passée, nous avons 
eu dix-sept activités et événements. Cette 
année, impliquez –vous et votre famille ! 
Allez à notre site-web  
www.toomuchiron.ca/May2010.

La mission de la Société canadienne de l’hémochromatose est de promouvoir 
la sensibilisation à cette maladie pendant toute l’année. En mai, le mois de 
sensibilisation, nous concentrons tous nos efforts pour faire de la publicité sur la 
maladie la plus répandue au Canada. 

•	 Arthralgie (surtout des mains)

•	 Fatigue chronique

•	 Manque de libido

•	 Aménorrhée (absence continuelle du cycle menstruel)

•	 Douleur abdominale

•	 Glycémie élevée

•	 Hypothyroïdisme : baisse du fonctionnement de la thyroïde

•	 Taux d’enzymes hépatiques, anormal (même s’il n’y a pas d’autres  symptômes) 

Mai le mois de 
sensibilisation
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Un protocole médical est un recueil 
d’indications sur le diagnostic et le 
traitement d’une maladie. C’est un guide 
important pour les médecins. Sans les 
protocoles, le diagnostic des maladies 
peu connues telles que l’hémochromatose 
est difficile. Bien que l’hémochromatose 
soit la maladie la plus répandue au 
Canada, seulement deux provinces, 
l’Alberta et la Colombie-Britannique, ont 
des protocoles de diagnostic. En dehors 
de ces provinces, les médecins n’ont 
pas les directives nécessaires pour faire 
le diagnostic. Résultat, les maladies 
telles que l’anémie est habituellement 
mal diagnostiquée chez les personnes 
atteintes d’hémochromatose. 

Les protocoles de l’Alberta et de la 
Colombie-Britannique sont quasiment les 
mêmes. Leurs directives font la distinction 
entre l’hémochromatose héréditaire 
(génétique) et l’hémochromatose 
acquise (secondaire). L’hémochromatose 
héréditaire est le résultat des mutations 
dans le gène HFE. L’hémochromatose 
acquise est induite par transfusion 
sanguine ou par pathologie. 

Les protocoles présentent cinq autres 
directives importantes. La première 
indique qu’un patient doit être testé pour 
la surcharge en fer s’il souffre d’arthrite, 

d’insuffisance cardiaque congestive, 
de cardiomyopathie, de diabète, 
d’hypogonadisme secondaire, d’un taux 
élevé des enzymes hépatiques ou d’un 
bronzage de peau important. Excluant 
les patients qui souffrent d’une maladie 
inflammatoire, les patients avec un taux de 
ferritine élevé doivent aussi être testés.   

Les directives de deux à quatre traitent 
le dépistage et le suivi. Il s’agit des 
examens biologiques faits à jeun afin de 
déterminer le taux de saturation de la 
transferrine et la capacité totale de fixation 
de fer. Un taux normal de transferrine, 
(>.45) exclut l’hémochromatose d’un 
diagnostic. Si le taux est entre .45 et 60, 
un autre prélèvement est conseillé. Si les 
niveaux sont toujours supérieurs à .45 , le 
protocole propose le dépistage génétique. 
Si jamais le taux de saturation est plus 
élevé que .60, le dépistage génétique est 
fortement recommandé.    

En plus, la directive #3 recommande le 
dépistage si le patient est de patrimoine 
européen et a de la parenté atteinte 
d’hémochromatose.
 
La directive #4 est l’évaluation du 
dépistage génétique. On reconnait trois 
manifestations d’hémochromatose 
héréditaire. La première possibilité, 
C282Y/C282Y (un gène de chaque 
parent), est la manifestation la plus 
répandue. La deuxième, C282Y/H63D, 
est moins sévère (>3% manifeste 
l’hémochromatose). La troisième, 
C282Y/le gène normal ne porte pas un 
risque important de manifestation de 
l’hémochromatose. 

La 5ième directive, comporte la gestion 
des traitements tels que la fréquence des 
phlébotomies selon l’âge et les besoins 
du patient. Les taux de ferritine sont 
évalués pour déterminer l’efficacité du 
traitement. Une fois que l’enlèvement du 
fer excédentaire est réalisé, un programme 
d’entretien est initialisé (pour garantir 
l’abaissement du stockage de fer).         

La Société d’hémochromatose cherche 
des médecins dans chaque province afin 
d’instaurer les protocoles régionaux pour 
le diagnostic d’hémochromatose.

Chaque province canadienne doit avoir un protocole 
de diagnostic pour l’hémochromatose
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Ross Gilley, Président sortant de la SCH

Expert d’hémochromatose honoré 

Ross Gilley, President

Après deux années de service dévoué, 
Ross Gilley, le Président sortant de la 
société canadienne de l’hémochromatose 
va remettre son mandat au Vice-président 
de la SCH, Frank Erschen. Ross a entendu 
parler de la SCH après que son père fut 
diagnostiqué avec un cancer du foie. Par 
la suite, Ross a appris qu’il était atteint 
de l’hémochromatose. A partir de ce 
moment, Ross a travaillé intimement avec 
la SCH pour avancer nos buts.
	
Selon Ross, l’accomplissement le plus 
important réalisé pendant son mandat 
a été l’amélioration de la connaissance 
du public sur l’hémochromatose. « 
J’avais remarqué les résultats du 
travail de la SCH. Les patients atteints 
d’hémochromatose vivaient plus long et 
plus sainement. Ceci était possible grâce 
aux efforts que nous avions faits pour 
améliorer la diffusion de l’information et 
de la sensibilisation.» 
	  
La preuve est dans les résultats. De plus 
en plus, les canadiens sont testés pour 
l’hémochromatose. Jadis, seulement les 
patients qui manifestaient les symptômes 
d’hémochromatose étaient testés pour 
la maladie. La surcharge en fer a déjà 
commencé à endommager leurs corps. 
Maintenant la plupart des personnes 

testées sont ceux qui se rendent compte 
d’un membre de famille atteinte. « 
Cette circonstance est directement 
liée à nos efforts de sensibilisation. 
L’hémochromatose est la maladie 
génétique la plus répandue au Canada. 
Qu’il y ait une compréhension générale 
que la transmission de la maladie soit 
génétique est l’un de nos succès. Nous 
sommes fiers de savoirs que nos efforts 
améliorent la vie de milliers de canadiens. 
» D’après Gilley, « Bob Rogers, Directeur 
exécutif de la SCH et les bénévoles 
partout au Canada sont les responsables 
pour la réussite des efforts.

Aux dires de Gilley, il faut continuer 
de convaincre les gouvernements 
provinciaux de l’importance et de la 
gravité de l’hémochromatose. Pour les 
gouvernements, c’est l’argent qui fait la 
loi. Nous devons démontrer aux politiciens 
qu’une politique de dépistage précoce 
réduira les coûts pour le système de 
santé à long-terme. Un patient qui reçoit 
les phlébotomies hebdomadaires, est 
moins coûteux qu’un patient qui a besoin 
d’une greffe de foie et d’une arthroplastie. 
En partenariat avec les gouvernements, 
nous avons une occasion excitante d’avoir 
une influence positive sur les patients 
potentiels et les frais de santé. »

Dr. Paul Adams de « Lawson Health Research Insititute » à 
London, Ontario a consacré sa vie professionnelle à la lutte 
contre la surcharge en fer. En février, durant la « Semaine des 
Maladies Digestives » à Toronto, Adams a gagné la médaille d’or 
de 2010 de la Fondation Canadienne du Foie. La médaille est 
en reconnaissance de sa recherche continue pour l’identification 
de déterminants fondamentaux de la maladie et de plusieurs 
traitements novateurs et efficace. 

Il y a une décennie, Adams a reçu 34$ millions de l’Institut 
National de Santé (NIH) aux États-Unis pour mener une étude 
de la prévalence d’hémochromatose parmi des populations 

multiethniques. Cette recherche était 
d’une grande importance pour la 
création d’un protocole pour le 
dépistage génétique. De nos 
jours, Adams est reconnu comme 
une autorité internationale sur 
l’hémochromatose ; sa recherche 
a contribué à la standardisation 
du diagnostic et du traitement 
d’hémochromatose et toutes autres maladies 
génétiques. 

“l’accomplissement le 
plus important réalisé 
pendant son mandat a 
été l’amélioration de la 
connaissance du public 
sur l’hémochromatose. 
« J’avais remarqué les 
résultats du travail de la 
SCH. ”
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Tandis que les athlètes canadiens brisaient le record de récolte de médaille d’or 
aux Olympiques, le Dr. Paul Adams gagnait l’or pour sa recherche concernant 
l’hémochromatose (la surcharge en fer).
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Le nouveau président : Frank Erschen

Frank Erschen

“ Le but ultime de la SCH est 
la satisfaction de notre mandat 
de sensibiliser le public à 
l’hémochromatose ; soit la réalité de 
la maladie soit les traitements et le 
diagnostic. »”

Cette année, Frank Erschen, l’ancien 
Vice-président de la société canadienne 
d’hémochromatose, deviendra le nouveau 
président pour 2010-2012.   Comme 
tous les présidents précédents, Monsieur 
Erschen est progressif et intelligent. Sa 
passion pour notre mission et son respect 
profond pour ses prédécesseurs indique 
sa mentalité. Son but est d’avancer la 
société vers l’avenir.  

Il y a dix ans, M Erschen, comme la 
plupart des Torontois, ne savait rien 
d’hémochromatose. Mais, au cours 
des années 2000s tout cela a changé. 
M Erschen était diagnostiqué avec 
l’hémochromatose et en 2007, il est 
devenu membre de la SCH. Grace à ses 
expériences impressionnantes dans les 
corporations, avec le gouvernement et 
dans la communauté, il a été invité au 
conseil d’administration pour la SCH. 
Durant sa carrière de 29 ans, M Erschen 
a joué plusieurs rôles importants dans les 
corporations prestigieuses tels qu’IBM et 
BMO groupe financier. À BMO, il a atteint 
l’échelon d’exécutif, un rôle qu’il jouerait 
jusqu’en 2006. De plus, il était président, 
membre d’importance ou organisateur 
de plusieurs organisations caritatives 
et collectes de fonds au Canada et 
aux États-Unis. Dû à son répertoire de 
connaissances, M Erschen a contribué 
énormément à tous niveaux dans la 
gestion de la SCH. En 2009, M Erschen 
est devenu Vice-président.

J’aimerais induire le changement » a 
proclamé M Erschen, qui est impressionné 
par la croissance de la société depuis 
2007.  La SCH a une histoire riche de 
leaders perspicaces et doués. Notre 
fondatrice Marie Warder pour exemple. 
De plus les présidents les plus récents, 
Elizabeth Minish et Ross Gilley, ont eu les 
qualités de prévoyance, de courage et 
d’intensité transformative. »

Selon M Erschen, son défi principal sera 
l’équilibration entre une tradition établie 
de trente ans et le besoin de la société de 
continuer d’évoluer.  Notre organisation 
privilège la qualité des relations humaines 
que nous avons cultivé depuis 30 ans. 
Pour mieux promouvoir notre message, il 
s’agit de nouvelles méthodes de diffusion.  
À l’avis de M Erschen, l’organisation doit 
entretenir une croissance continuelle 
et constante. Par conséquent, il faut 
améliorer les capacités de collecte de 
fonds de la société pour faciliter cette 
croissance.

Dès son investiture, M Erschen veut 
accomplir trois objectives : réaliser le but 
ultime de la SCH, réformer le système 
actuel pour la collecte de fonds et honorer 
la mentalité d’amélioration continuelle 
à l’instar de ses prédécesseurs.  Le but 
ultime de la SCH est la satisfaction de 
notre mandat de sensibiliser le public 
à l’hémochromatose ; soit la réalité 
de la maladie soit les traitements et le 
diagnostic. »  Deuxièmement, Erschen 
veut appliquer ses expériences vastes 
afin d’améliorer la collecte de fonds de 
la société. Quant au troisième but de 
l’amélioration continuelle, d’après Frank 
il s’agit d’effort significatif et constant 
de sa part et des autres directeurs. Par 
exemple, la mise à jour des processus de 
gestion. « Un effort concerté sera requis 
afin de réaliser la transformation des 
mécanismes de gestion de la SCH. Nous 
mettrons l’accent sur nos systèmes, nos 
structures d’opérations, nos stratégies 
géographiques et nos programmes. »            
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Qu’est-ce que c’est ?
Un excès de fer stocké dans l’organisme.

Quelle est la cause ?
Principalement héréditaire.

Les symptômes les plus courants
Fatigue chronique, douleur dans les 
articulations, battements irréguliers du cœur, 
sauts d’humeur, confusion, peau bronzée, 
perte de la libido, douleur abdominale.

Les complications les plus courantes
Maladies du foie et  du cœur, le diabète, 
l’arthrite et les symptômes endocriniens.

Les tests nécessaires au diagnostic
Taux de ferritine sérique, coefficient de 
saturation de la transferrine, et test génétique.

Traitement
Phlébotomies (saignées) à vie.

Lecture de référence
The Bronze Killer ; Ironic 
Health ; Iron Disorders 
Institute Guide to 
Hemochromatos

Hémochromatose
TrÈs rÉpandue  PRATIQUEMENT mÉconnue   potentiellement mortelle   facile À traiter

Don 		  $_______
 
Ahésion annuelle 
	Régulier	 ____ @  	 $30
	Âge d’or	 ____ @  	 $20
	Famille (même adresse)	 ____ @ 	  $45

	Oui, veuillez renouveler automatiquement
	 mon adhésion annuelle en utilisant les
	 informations de paiement par carte  
	 de crédit.

	Âge d’or à vie (55 +) 	 ____ @  $295
	Membre à vie 	 ____ @  $500

 
Livres et accessoires
	The Bronze Killer	 ____ @	 $20
	Ironic Health	 ____ @	 $22
	Wristband 	 ____ @	 $8
	Hemochromatosis DVD	 ____ @	 $21
	Too Much Iron DVD	 ____ @	 $10

	                      Total     $____________

	Carte de crédit       
	Chèque/mandat

	 (Utiliser l’espace à droite pour les détails de votre carte)

	J’ai l’hémochromatose
	Un apparenté a l’hémochromatose
	J’aimerais que mon appui soit reconnu dans  

	 le bulletin
	Je désire recevoir votre bulletin électronique, 	

	 The Magnet 
	Envoyez-moi des informations sur les dons 	

	 planifiés ou pour laisser un legs dans mon 	
	 testament.

Votre soutien aide à prévenir des souffrances inutiles et des décès 
prématurés

Coordonnées

Nom :

Adresse :

Ville : 	P rovince/état :	 CP/Zip :

Tél :                                                       	C ourriel :

Des reçus officiels sont émis pour les dons et adhésions.

Options de dons

Je voudrais faire un don   mensuel    trimestriel    annuel   autre_____________

d’un montant de                              $

	 Par carte de crédit   VISA    MC    American Express 
	

	  No de la carte :		         Échéance :

	 Signature : 	

	 J’inclus ___ chèques postdatés pour un montant de _________________$ 
	 à l’ordre de la Société canadienne de l’hémochromatose.

Veuillez envoyer ce formulaire par voie postale à :
Société canadienne de l’hémochromatose
272 – 7000 boul. Minoru, Richmond, C.-B. V6Y 3Z5
Tél : 604 279 7135 / Sans frais : 1 877 BAD IRON
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L’hémochromatose hérédiatire est 
une anomalie d’ordre génétique qui 
touche plus de 3,000,000 personnes 
au Canada. 

L’espoir de guérison.  
La sensibilisation.

		         	 Prière d’acheminer 	
			   ce bulletin aux
			     membres de votre 	
			      famille et à vos 
			       amis.

L’HÉMOCHROMATOSE

Société
canadienne de


