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Les histoires ont été traduit par Marcel Morin et Stephen Williams

Un député albertain lutte contre I’'hnémochromatose

Par Rayne Kuntz

C’est la journée du patrimoine dans la petite communauté de Rochfort Bridge en Alberta. Le député George
VanderBurg est venu participer a la parade annuelle et échanger avec ses électeurs. Un passionné du service
public; ce n’est donc pas surprenant que, lorsque cet homme politique depuis 25 ans a recu un diagnostic disant
qu’il était atteint de I’'hémochromatose, il a décidé d’utiliser sa plate-forme politique pour sensibiliser le public a
cette malade qui pourrait étre fatale.

Selon lui, 'hémochromatose devrait-étre une  chronique est un symptdme étroitement lié a  de ferritine était de 1200 mg/ml. Chez les

priorité pour les omnipraticiens. la surcharge en fer. hommes, un taux supérieur a 300 mg/
ml est considéré anormalement élevé.

« Chaque patient qui présente des « D’habitude j'étais actif, 12, 14, voire 16 Son médecin et ami de longue date, le Dr.
symptomes liés a un taux de fer élevé heures par jour. Puis, tout d’un coup, aprés Bruce Ritchie, hématologue, soupconnait
doit étre systématiqguement soumis a un 10 heures d’activités, je me sentais fatigué I’némochromatose et les phlébotomies ont
dépistage de I'hémochromatose. Il se fait et j'avais besoin de me reposer. Mais, je ne commencées (saignées).
automatiquement testé pour une glycémie réussissais jamais a dormir profondément.
élevée (et le diabéte), n’est-ce pas?» a dit M. J'ai tout de suite su que quelque chose « Aprés le prélévement de 17 ou 18 unités
VanderBurg. n’allait pas » a indiqué M. VanderBurg. « J'ai de sang, le taux de ferritine a baissé

dit a mon médecin que ce n’étais pas le considérablement. En méme temps, j'ai recu
L’histoire a débuté il y a 18 mois. Aprés travail mon le probléme, mon énergie vient le résultat de mon test génétique. » Ce test a
que George a commencé a ressentir des de mes interactions avec les gens, cela a confirmé que M. VanderBurg possédait les
malaises, il est allé voir son médecin. Un toujours été le cas. » deux génes qui provoque la manifestation
homme qui était plein d’énergie est devenu de 'hémochromatose. « On a testé ma sceur
rapidement une personne constamment Aprés que des analyses sanguines aient et mon frére. Les deux sont porteurs de
épuiséet. Il I'ignorait, mais la fatigue été effectuées, il a été révélé que son taux Suite  la page suivante

Le député albertain George VanderBurg et Hilda

Ralston se parlent a Parade de la journée du patrimoine
de Rochfort. Depuis qu’il a recu son diagnostic
d’hémochromatose, M. VanderBurg a utilisé sa
plate-forme politique afin de sensibiliser le public a
cette maladie potentiellement fatale. Lors de leur
discussion, M. VanderBurg a partagé des informations
sur I’hnémochromatose. Les Ralston n’ont rien su de
cette maladie et ont été étonné de constater que
I’némochromatose est la maladie génétique la plus
répandue au Canada

thémochrom;lt‘?i‘:e“
_ passer du fer Ensemble nous pouvons passer ’'hémochromatose du fer a rien.

Pour en savoir plus : www.toomuchiron.ca




Un député albertain lutte contre ’lhémochromatose

(suite)

la maladie - un porteur ne développe pas
I'némochromatose, mais il posséde un des
deux génes requis pour le développement
de la maladie. Ensuite, mes deux fils ont
aussi été testés. Les deux sont porteurs de
la maladie. Lun d’entre eux, qui a 31 ans, a
obtenu un taux de ferritine de 400 mg/ml.
Sans délai, il est allé a la Société canadienne
du sang pour commencer les phlébotomies.

L’hémochromatose est la maladie génétique
la plus répandue au Canada et on estime
qu’un Canadien sur 300 est atteint. De plus,
I’'némochromatose a une fréquence élevée
chez certaines ethnies. Pour M. VanderBurg,
qui est originaire de la Hollande, les racines
culturelles sont importantes. Plusieurs de
ses électeurs et ses collégues, sont d’origine
du Nord de I'Europe. Les personnes d’origine
Nord-européenne sont plus susceptibles
d’étre atteintes de I’'némochromatose.

Aprés avoir regu le diagnostic,
M. VanderBurg a découvert que deux autres

George VanderBurg trace son taux de férritine
sur un graphique pour le surveiller.

députés conservateurs étaient atteints
d’hémochromatose.

«On a trouvé une prévalence de 3 députés
sur 83 ... j'étais étonné, » a raconté M.
VanderBurg. « Les personnes touchées
m’ont approchés aprés que j’aie dévoilé ma
condition lors d’une session du caucus. »
Environ 12,000 albertains possédent deux
copies du géne qui provoque la surcharge
en fer. 400,000 Albertains ont un gene
défectueux ce qui en fait des porteurs de

la maladie. Il est important de souligner
que les enfants de deux porteurs risquent
d’hériter des deux génes défectueux et ainsi
développer la maladie.

« Presque quotidiennement je rencontre des
gens qui sont atteints d’hémochromatose.
Je partage avec eux que j'ai regu mon
diagnostic il n’y a que 18 mois. Au début,

la maladie m’a fait peur. Cependant, avec
les conseils de mon médecin et mon
initiative personnelle, je peux gérer cette
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maladie. J'ai trouvé que I'Internet était une
excellente source d’information et surtout
le site Web de la Société canadienne de
I'némochromatose. » a précisé

M. VanderBurg.

M VanderBurg est reconnaissant d’avoir
obtenu le diagnostic. Il se sent plus
énergique et plus en santé que jamais. Il est
dans un meilleur état que son pére était au
méme age. M. VanderBurg et son spécialiste
soupgonne que son peére était probablement
atteint d’hémochromatose et la surcharge en
fer a contribué a sa mort.

«J'ai eu de la chance d’étre diagnostiqué

de maniére précoce d’'une maladie gérable.
Mon pére a eu le cancer du pancréas et
essentiellement on n’a pu rien faire pour lui.
En comparaison, avec I’hémochromatose il y
a des options. »
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L'Esprit communautaire de I’Alberta se porte bien

Le député albertain George VanderBurg et Bob Rogers, directeur-exécutif de la

Société canadienne de I’'hnémochromatose (la SCH) dans le bureau de George a

la Iégislature albertaine. Lors du mois de la sensibilisation a I’'hémochromatose

en mai, Bob est allé en Alberta pour recevoir la subvention de «’Esprit

Communautaire » présentée par le ministre de santé, Gene Zwozdesky. La

réunion avec le ministre, a mis un accent sur les efforts de prévention et de

sensibilisation. C’était la premiére fois que la SCH a eu |'occasion de parler

avec un ministre provincial sur le sujet d’hémochromatose et les efforts de la

SCH. Voir I'histoire sur page 3.
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’Alberta donne son soutien a la sensibilisation a ’hémochromatose

En mai dernier, le gouvernement de I'Alberta a donné un grand coup de
main aux efforts de sensibilisation a I'hémochromatose dans la province
en octroyant a la SCH une subvention de $9808,18 dans le cadre de son

Programme «Esprit Communautaire».

« Aujourd’hui, une étape importante est
franchie dans la poursuite de notre objectif
d’accroitre la sensibilisation a cette maladie
importante qu’est 'hémochromatose, » a
annoncé le ministre de la Santé et du Mieux-
étre, I'Honorable Gene Zwozdesky, lorsqu’il a
présenté le chéque a Bob Rogers, le directeur
exécutif et PDG de la Société canadienne de
I’némochromatose (SCH), le 5 mai dernier.

« En tant que gouvernement, nous voulons
promouvoir des modes de vies plus sains et
cibler le bien-étre des albertains. Avec cette
subvention de 9800$, la Société canadienne
de 'hémochromatose pourra établir ses
assises en Alberta et diffuser de I'information
pertinente sur cette maladie entiérement
évitable,» a dit le ministre.

Dr. Bruce Ritchie, le médecin de George
VanderBurg (député albertain atteint de
I’'hémochromatose) appuie I'idée qu’un plus
grand nombre des personnes puissent faire
tester leur taux de fer au moyen d’analyses
sanguines.

« C'est la maniére a laquelle on devrait offrir
des soins de santé, » a constaté Dr. Ritchie, un
hématologue a I'Université d’Alberta. « Nous
devons agir plutdt que réagir. »

De gauche a droite: L'Honorable Gene Zwozdesky, Bob
Rogers, George VanderBurg et le Dr. Bruce Ritchie.
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La subvention accordée dans le cadre

du programme « Esprit communautaire »
sera utilisée pour financer des séminaires
d’information dans la communauté ainsi que
poursuivre I'éducation médicale a travers
I’Alberta en partenariat avec les « Primary
Care Networks » ou « PCNs ». A chaque
séminaire, les présentations Powerpoint, les
directives médicales, les dépliants et les
bulletins sont utilisés afin de sensibiliser le
public. Les séminairesprofitent a ceux et a
celles qui ont récemment été diagnostiqués
avec ’hémochromatose héréditaire, les
membresde la famille de patients atteints
d’hémochromatose et les personnes a risque
de manifester les symptdmes de la surcharge
en fer.

En ce moment, la SCH méne des efforts
énergiques pour inciter la collaboration des
PCNSs. En outre, la SCH vise a présenter aux
d’autres forums ou les PCNs ne sont pas
engagés pendant les 12 mois a venir.

Nos membres et nos supporteurs peuvent
jouer un réle en amenant la SCH dans leur
communauté. Si vous pouvez aider dans

la recherche d’un lieu pour la présentation

et dans la promotion de I'événement, SVP
contactez la SCH a healthinfo@toomuchiron.ca
ou appelez (604) 279-7135.

Visitez notre site Web www.toomuchiron.ca
pour la mise a jour des horaires et le lieu des
autres sessions qui auront lieu dans un PCN
prés de chez vous.

|
Le programme «Esprit communautaire»

Redonner ala communauté pour la rendre vibrante et forte!
Votre don sera égalé par le gouvernement albertain.

e Le Programme de subvention
«Esprit communautaire» permet aux
organismes sans but lucratif, comme
la SCH, et aux organismes de charité
de recevoir une subvention fondée
sur les dons recgus des albertains au
cours d’une période de 12 mois.

L el

ALUENT 5

e La SCH peut présenter une demande
a ce programme lorsqu’elle peut
démontrer qu’elle a recu au moins
$1000 en espéce de résidents
albertains. La subvention maximale
qui peut étre accordée est de
$25 000 par année jusqu’a un
maximum de $50 000 sur une
période de 3 trois ans.

e Selon les dons regus par la SCH

et les montants disponibles dans

le Programme, le gouvernement
provincial de I’Alberta pourra
remettre une subvention que la
Société pourra utiliser pour appuyer
des initiatives telles que «Rejoindre

la communauté», le «<Réseau de
référence a un médecin» et I’Aide aux
patients.

Téléphone : 604 279 7135 | 3



Un million de grandes idées

Bob Rogers, Société canadienne de ’'hnémochromatose Directeur-exécutif et PDG

Une ancienne présidente de la Société
canadienne de 'némochromatose, Elizabeth
Minish, m’a déja dit : «Bob, au fil des ans, la
SCH a recu ou a eu un million de grandes
idées mais, elle n’a pas les ressources
financiéres pour les réaliser». Je comprends
qu’avec un budget de 175 000$ en 2011 pour
tout le travail que réalise la SCH a travers le
Canada, la Société a des ressources limitées.
Cependant, tous les jours, la SCH aide des
personnes a travers tout le pays par le biais
des services qu’offrent notre siége social et
nos nombreux bénévoles dans I'ultime but
d’aider les autres. C'est avec un immense
plaisir qu’avec cette édition d’lron Filings, nous

aving Lives
Saving Families
Saving Communities

Iron overload disorder,

pouvons vous annoncer la grande nouvelle
concernant I'appui obtenu récemment de la
province de I'Alberta.

Pour la toute premiére fois, la SCH a recu
une subvention du programme Esprit
Communautaire du ministére de la Culture

et de I'Esprit Communautaire de I'Alberta.
Cette subvention est fondée sur I'appui et

la générosité des donateurs albertains. Ce
printemps, j'étais heureux de rencontrer
I'Honorable Gene Zwozdesky, le ministre
albertain de la Santé et du Mieux-étre

ainsi que George VanderBurg, membre de
I’Assemblée législative pour la circonscription
de Whitecourt-Ste.Anne. Cette
aide supplémentaire que nous
recevons cette année permettra
a la SCH de commencer a

offrir a travers I'Alberta de
nouveaux et passionnants
programmes d’information et de
sensibilisation.

La SCH sollicite présentement
de I'aide financiére auprés
d’une Fondation en Ontario.
De plus, étant donné qu’une
partie importante de I'Ontario
est de descendance celtique

’hémochromatose et votre diete

Récemment, la Société canadienne de ’'hnémochromatose a recu plusieurs demandes afin qu’elle fournisse davantage d’information
sur la diéte et qu’elle fasse la promotion des livres de recettes disponibles sur le marché destinés aux personnes atteintes par
I’'hnémochromatose. En réponse a ces demandes, bien que certains livres de recettes puisse aider a régulariser I'absorption de fer
ainsi qu’'a permettre de se réapprovisionner en aliments nutritifs perdus a cause des phlébotomies (saignées), la SCH désire préciser
gue, a aucun moment, un régime alimentaire faible en fer ne pourra remplacer les phlébotomies en tant que traitement efficace de
I’némochromatose. Dans la phase d’entretien, un apport limité en fer peut contribuer a espacer le temps entre les phlébotomies mais
la saignée demeure encore la méthode la plus efficace pour éliminer I'excés de fer emmagasiné dans le corps. La SCH encourage les

changements alimentaires suivants :

[J Eviter la consommation de suppléments
de fer ainsi que les aliments enrichis en
fer comme certaines céréales pour le
déjeuner.

[0  La vitamine C favorise I'absorption
du fer non hémique (héminique) (qui
provient des Iégumes). Il est correct de
consommer des fruits et des [égumes
contenant de la vitamine C, toutefois,
il faut éviter de consommer des

suppléments de vitamine C. Les aliments

riches en vitamine C devraient étre
consommeés entre les repas.

[0  Le calcium contribue & freiner
I'absorption du fer hémique (qui provient
de la viande). Il peut étre consommeé lors
des repas.

[  Eviter la consommation d’alcool. L’alcool
favorise I'absorption du fer et peut
endommager un foie atteint.

Eviter de consommer ou bien cuire
les fruits de mer crus, les charcuteries
et les fromages a pate molle. Ces
produits peuvent contenir une
bactérie nuisible qui peut causer des
infections potentiellement mortelles

et de I'Europe du Nord, la SCH se doit
d’entreprendre de nouvelles initiatives pour
faire en sorte que ses services et I'information
soient diffusés dans cette province. Bien que
le parcours qui conduira a la mise en ceuvre
d’un million de grandes idées puisse sembler
gigantesque et lent, soyez assuré que chaque
nouveau dollar que regoit la SCH servira a
accroitre la sensibilisation sur cette maladie
avec I'ultime objectif de réduire la souffrance
et sauver des vies.

Considérez-vous la possibilité d’aider
ceux qui ont besoin d’aide? La Société
canadienne de 'hémochromatose est
une ceuvre de bienfaisance sans but
lucratif qui dépend entierement de
I'appui financier des individus pour
réaliser sa mission. Avec aussi peu que
$10 par mois, vous pouvez aider la SCH
a offrir de I'aide a une personne atteinte
de la maladie et a rejoindre les autres
personnes qui sont a risque d’en étre
atteint.

Lorsque vous lirez le contenu du présent
bulletin, j'espére que vous voudrez appuyer
notre mission a travers le Canada et ainsi
faire une différence plus que significative
dans la santé de ceux qui souffrent de
I’lhémochromatose. Merci un million de fois!

pour les personnes atteintes par
I’'hémochromatose, particulierement ceux
dans la phase de déferrisation.

[J Apprécier un régime alimentaire équilibré
qui comprend une grande variété de
fruits et de Iégumes, des grains entiers,
des produits laitiers faibles en gras, des
viandes et leurs substituts.

[0 Boire beaucoup de liquides (eau, jus et
lait) avant et aprés une phlébotomie pour
remplacer les liquides perdus.

De plus amples renseignements concernant les précautions alimentaires et les conseils nutritionnels sont disponibles sur le site

Internet de la SCH: www.toomuchiron.ca.

4 | Société canadienne de ’'hnémochromatose | www.toomuchiron.ca



Pleins feux sur les bénévoles - Alberta

L'Engagement de Calgary a la cause

Par Anne Stang et Dr. Julie Cormack

Apreés avoir obtenu son diagnostic en 2005,
la premiére pensée d’Anne Stang fut celle
d’informer sa fratrie, les membres de sa
famille et les membres de son groupe
ethnique (les allemands de la Russie). Tout
de suite, elle a décidé de visiter son lieu de
naissance en Saskatchewan et de distribuer
plus de 400 dépliants sur I’'hnémochromatose.

Plus tard, Amanda Bennett s’est jointe

a Ann pour lui donner un coup de main,

son pére étant décédé des suites de
I’hémochromatose. Ensuite, il y a eu Julie
Cormack qui s’est jointe au groupe, elle vient
de recevoir un diagnostic disant qu’elle est
atteinte de I’hnémochromatose. Ensemble,
elles ont planifié une multitude d’activités
telles que des exposés et les kiosques
d’information dans les centres commerciaux
et lors d’événements organisés pour es
ainés. Au fil du temps, de plus en plus de
gens ont contacté le petit groupe soit pour
leur préter main-forte et pour obtenir des
informations. La page Facebook de la SCH

a permis de recruter quatre nouveaux
membres, dont I'un a créé un chandail

trés attrayant. Les premiéres réunions

Impliquez-vous a Edmonton!

Si cela vous intéresse de faire progresser
la sensibilisation de ’'hémochromatose
héréditaire dans la région d’Edmonton,

la SCH a besoin de vous!
Donnalea Ferguson est une
de nos bénévoles qui agit

a titre de coordonnatrice
régionale pour la SCH a
Edmonton. Elle remplace
Ben McEwen, un bénévole
de longue date pour la SCH
et un ancien membre du
conseil d’'administration. Donnalea et un
petit groupe des bénévoles planifieront
bientot des activités pour 2012. Si vous
voulez vous impliquer, contactez Donnalea a
dferguson@clearwave.ca .

Le Groupe Lacombe

Les personnes intéressées a faire du
bénévolat pour la SCH dans la région

de Lacombe peuvent contacter Pryna
Koberstein a ekoberstein@shaw.ca.

Pryna est trés active dans les activités de
sensibilisation et a été a la une de I'édition
Automne 2007 de notre bulletin.

du groupe ont eu lieu chez Ann, elles se
déroulent maintenant dans une salle offerte
gratuitement qui est située dans un magasin
Coop.

Aujourd’hui, Anne et Julie continue de faire
des exposés a des groupes intéressés-

les ainés, les sociétés culturelles, les
associations féminines de I'église, les
groupes de service, la Société canadienne

du sang, etc. Le groupe a aussi fait bénévolat
lors d’un triathlon local et s’est occupés de
faire des impressions de qualité commerciale
sur les produits de la SCH (les affichages en
trois volets, les dépliants, les affiches).

« Notre approche informelle fonctionne bien
pour nous, » a dit Anne. « Nous contribuons
tous aux idées et nous participons tous aux
activités. Notre engagement a cette cause a
été notre inspiration pour tous les efforts que
nous avons déployés. »

Voulez-vous faire du bénévolat a Calgary?
S’il vous plait contacter Anne Stang a
stangam@shaw.ca

Merci a quelques bénévoles actifs de la
SCH en Alberta

La Société canadienne de
I’hémochromatose remercie tous les
bénévoles de I'Alberta pour leur soutien a
la cause gqu’est I’'némochromatose. Nous
offrons une reconnaissance particuliére a :
Ben McEwen, un bénévole actif en Alberta
qui a joué un role clé dans le développement
de protocoles pour la province relativement
au dépistage et au traitement de
I’hémochromatose; Majorie McKinnon, qui
a mené de main de maitre le processus qui
a conduit la SCH a devenir le récipiendaire
annuel d’'une subvention accordée par le

« Cremona and District Community Chest

»; Stephen Williams qui aide la SCH pour

la traduction en francais des bulletins

et autres produits de communication; et
Rayne Kuntz, un ancien membre du conseil
d’administration et membre actuel du
Groupe de travail sur les communications.

T
Les instantanés
de la SCH

Gert Madsen du Danemark (gauche)
avec Bob Rogers, le directeur-

exécutif de la Société de canadienne
d’hémochromatose dans le bureau

de la SCH. Gert, qui est atteint
d’hémochromatose, a présenté les
symptomes de la surcharge en fer
dans son systéme endocrinien :
I’hypothyroidisme, la sensation du froid,
la perte des cheveux et les cheveux qui
grisonnent précocement, la fatigue, la
dépression, la confusion et la perte de
mémoire. Gert a rencontré Bob a la fin
d’avril pour obtenir des informations et
des idées afin d’établir une association
d’hémochromatose dans son pays natif.

Le bénévole Jean Gatan avec Tony
Barradas, le responsable des ventes
pour London Drugs. Conjointement
avec la Collecte mobile de la Société
canadienne du sang, Jean a animé

une session de sensibilisation a
I’'némochromatose pendant une collecte
du sang au London-Drugs de Place-
Ironwood a Richmond, C.-B.

Téléphone : 604 279 7135 |
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Mise a jour du Congres de la Société Biolron

Un grand nombre d’étudiants et de
chercheurs de partout dans le monde ont
convergé vers la ville de Vancouver, C.B.
pour présenter leurs recherches lors du

4e Congres International de la Société
Biolron. A ce congrés scientifique, les
exposés comprenaient plusieurs sujets
tels que les avancées dans le métabolisme
du fer, les maladies du fer, le diagnostic

et la thérapie de ces maladies. Une
meilleure compréhension des fondements
moléculaires des maladies du fer a mené
a de nouvelles thérapies expérimentales
contre les pathologies de la surcharge en fer
et de I'anémie ferriprive.

Le conférencier principal était le Dr Michael
Hayden. Récipiendaire du Prix Killam dans
le domaine de la génétique médicale et

de la Chaire canadienne de la recherche
de la génétique humaine a I'Université

de la Colombie-Britannique, Dr. Hayden a
parlé de I'importance des «cygnes noirs»
(un événement imprévisible qui peut étre
rationalisé rétrospectivement) en recherche
génétique ou la recherche se penche sur
les « patients exceptionnels. » Ces patients
fournissent une perspective unique de la
physiologie humaine et des traitements
potentiels pour les maladies du fer.

La Société canadienne de I'hémochromatose
était présente parmi les représentants

de la communauté internationale
d’associations de personnes atteintes

de I’hémochromatose. Ensemble, ils ont

présenté un symposium sur les diverses
méthodes et défis de la sensibilisation a

la surcharge en fer. A la fin du Congrés,

les associations ont acceptées, en
principe, la formation d’une nouvelle
Alliance Internationale des Associations de
I’HEmochromatose («L’Alliance internationale
des associations de I'hémochromatose»
ou AIAH). Regroupé en tant qu’organisme
international, ce regroupement disposera
d’un bassin de ressources considérables.
Une voix unifiée sur la scéne internationale
permettra de mieux servir tous ceux et
celles qui sont atteints d’hémochromatose
dans le monde. La Société canadienne

de I'hémochromatose est fiere d’étre un
membre fondateur de I’AIAH.

Marie Warder honorée pour I’ensemble
de son ceuvre

Le 27 mai 2011, devant 200 invités a la
soirée de remise des prix de la société
Biolron, Marie Warder a accepté un prix
pour I'ensemble de son ceuvre portant sur
la sensibilisation a I’hémochromatose sur la
scéne internationale.

« Je ne crois pas que je mérite ce prix, j'ai
simplement mis un pas devant l'autre
pendant toutes ces années,» a dit Mme
Warder modestement. « C’est I'intervention
divine qui a fait que toutes les choses se
sont déroulées de cette maniére, » a-t-

elle expliquée en faisant référence aux
nombreuses autorités qu’elle a contactées

6 | Société canadienne de 'hémochromatose | www.toomuchiron.ca

pour en apprendre davantage sur
I’'némochromatose et pour aider tous ceux et
celles qui sont atteints d’hémochromatose.

Le Dr. Samuel Krikler, ami et supporteur
de Marie, et Bob Rogers, le directeur-
exécutif de la Société canadienne de
I’némochromatose, ont rendu hommage a
Marie avant qu’elle ne soit honorée par le
Dr. Tomas Ganz, le président de la Société
Internationale Biolron.

Mme Warder a fondé la Société canadienne
de 'hémochromatose en 1980, ensuite la
Société de ’'hnémochromatose de I'Afrique-
du-Sud et I'’Association Internationale des
Sociétés de ’'hnémochromatose. Son mari
adoré, Tom Warder, est mort a I'age de

67 ans a la suite des complications de
I’'némochromatose. (Pour voir les photos de
la soirée, visitez blog.toomuchiron.ca)




Les Albertains au premier rang des donneurs
de sang dans I'Ouest canadien

Savez-vous que certains patients atteints d’hémochromatose peuvent donner du
sang pendant leur phase de maintien? Afin de vous mieux informer, la SCH est
heureuse de présenter I'article suivant de la Société canadienne du sang .

Abritant des milliers de donneurs de sang,
I'’Alberta représente, par ordre d’importance,

le troisiéme bassin de collecte de la Société
canadienne du sang, a I'échelle nationale, et le
premier dans I'Ouest canadien.

Cette province ne compte pas moins de 68
000 donneurs de sang actifs et génére prés

de 145 000 unités de sang par an. Il faut dire
qu’avec quatre établissements de collecte
situés a Edmonton, Calgary, Red Deer et
Lethbridge et quelque 600 cliniques itinérantes
qui parcourent la province tous les ans, les
occasions pour les Albertains de faire un don
ne manquent pas!

Ses riches ressources de sang font que
I'’Alberta, vient aussi en aide a d’autres régions
dont sa voisine, la Colombie-Britannique. Par
exemple, des sites albertains approvisionnent
régulieérement la Colombie-Britannique et

le Yukon en plaquettes et en concentrés
érythrocytaires afin qu'ils soient utilisés dans

les hopitaux de la Colombie-Britannique.
’Alberta est aussi la plaque tournante pour
I'analyse de tous les dons de sang prélevés
dans I'Ouest canadien. Des échantillons de
chaque unité de sang prélevée en Colombie-
Britannique, en Alberta, en Saskatchewan et
au Manitoba sont quotidiennement acheminés
jusqu’au laboratoire de Calgary poury subir les
tests de dépistage de maladies infectieuses.
Tous les dons de sang doivent étre analysés
avant que les produits sanguins puissent étre
ajoutés a l'inventaire national de la Société
canadienne du sang,.

Les points de collecte en Alberta sont toujours
a la recherche de plus de donneurs. La Société
canadienne du sang invite les Albertains a
consulter son site Web (www.sang.ca) ou a
composer le 1 866 JE DONNE (1-866-533-
6663) pour trouver un point de collecte prés de
chez vous et faire un don.

Traduit par La Société canadienne du sang

La Société canadienne de
I'némochromatose est membre du
programme “Partenaires pour la vie”
de la Société canadienne du sang. Si
vous étes dans la phase d’entretien,
vous pouvez faire équipe avec la
Société pour sauver plus de vies.

Voici comment faire pour donner
du sang en passant par la Société
canadienne de ’hnémochromatose :

1. Avoir le numéro de matricule
de la Société canadienne de
I’'némochromatose : CANAO02257.

. Inscrivez-vous en ligne en allant sur
notre site Web a www.toomuchiron.
ca et en cliquant sur le lien : CBS
Partners for Life Registration Form
dans la colonne droite de la page
d’accueil. Il s’agit d’'une occasion
unique, donc une fois I'inscription
effectuée, vos dons de sang seront
automatiquement suivis et vous
n’aurez aucune autre mesure a
prendre.

. Composez le 1 888 2 DONATE pour
fixer un rendez-vous pour donner du
sang.

Les tenants et aboutissants des poches de phlébotomie thérapeutique

Avez-vous déja observé de plus prés la poche de prélevement de sang utilisée pour une phlébotomie thérapeutique? A
premiére vue, elle ressemble ni plus ni moins a un « sac a sandwich » avec une aiguille. Observons-la de plus prés ...

La procédure de phlébotomie thérapeutique

en tant que tel a évoluée et ce, au-dela des
sangsues et du drainage de sang dans une
casserole; mais en une procédure sécuritaire et
surveillée d'une maniére trés pointue.

Macopharma est un fournisseur mondial de
poches de prélévement qui sont spécifiquement
congues aussi bien pour le prélévement et la
production de sang que pour les phlébotomies
thérapeutiques. Au Canada, on peut observer
I'utilisation de ces poches de phlébotomie

dans six provinces et approximativement 100
hopitaux. La vaste majorité de ces poches

est utilisée pour traiter les patients souffrant
d’Hémochromatose.

La sécurité est une préoccupation accrue dans
toutes les industries, et le domaine médical est
loin d’étre différent du reste de ces derniéres.
Les produits sont congus et fabriqués dans le
souci du confort et de la sécurité. La sécurité
du personnel qui manipule le produit est toute
aussi importante.

Susan Stratton-Penney, Responsable des
ventes de I'Ouest Canadien pour Macopharma,
décrit quelques caractéristiques de sécurité
disponibles dans plusieurs variétés de poches
de phlébotomie thérapeutique distribuées a
travers le Canada.

« Un grand nombre de poches de phlébotomie
thérapeutique est présentement disponible
sur le marché, la majorité de celles-ci ont

pour objectif d’augmenter I'efficacité de la
procédure de phlébotomie thérapeutique tout
en protégeant bien slr la sécurité du patient et
du personnel hospitalier.

Premiérement, la poche ne doit pas contenir
de latex en raison d’éventuelles sensibilités ou
allergies reliées. La poche peut étre marquée
d’un systéme de graduation pour optimiser
I'exactitude du volume de sang prélevé chez le
patient. Un dispositif d’échantillonnage intégré
permet d’obtenir un échantillon de sang pour
des fins d’analyses sanguines. Cela peut, dans
certains cas, éviter le besoin d’une seconde
ponction veineuse.

Toutefois, dans certains cas le test de sang est
nécessaire pour déterminer le besoin d’une
phlébotomie thérapeutique. Un site d’infusion
est également une caractéristique intéressante
disponible sur certaines poches permettant

de réduire le besoin d’une seconde ponction
veineuse si le patient nécessite une infusion

de soluté suite a la procédure. Finalement,

la présence d’un protecteur d’aiguille est
obligatoire dans la plupart des provinces afin de
protéger le personnel hospitalier d’'une blessure
par piqQre d’aiguille suivant la procédure. »

Heureusement, un patient n’a pas a
sélectionner lui-méme une poche de
phlébotomie thérapeutique et I'inclure dans
sa liste d’épicerie... Les autorités de santé
sont constamment en quéte du produit le
plus sécuritaire disponible sur le marché

a des fins d’'amélioration des pratiques.

Ceci étant dit, cet article vous fera peut-étre
prendre plus conscience de la recherche et du
développement investis dans un simple « sac
a sandwich » qui, au bout du compte, ne fait ni
plus ni moins que SAUVER LA VIE!

Traduit par MacoPharma
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Mises a jour

Nouvelle adresse

Dés le 1 septembre, le siége de la SCH se
trouvera a une nouvelle adresse. A quatre
pas de I'ancien siége, le nouvel emplacement
est légerement plus gros mais le batiment
abrite de nombreux organismes a but
non-lucratif.

Pour envoyer vos correspondances ou faire
un don, s’il vous plait adresser vos lettres a

#285-7000 Minoru Blvd.
Richmond, C.-B.
V6Y 375

Un nouveau conseil d’administration

Lors de son assemblée générale

annuelle en juin, la Société canadienne
d’hémochromatose a élu un nouveau
conseil d’administration national. Les
nouveaux administrateurs incluent Warren
Funt, Patrick Haney et Kelly McQuiggan tous
de Vancouver C.-B, le Dr Samuel Krikler

de Richmond, C.-B et Shannon Haney
d’Okotoks, Alta. Kelly McQuiggan va jouer

en outre le role de trésorier sur le comité
exécutif.

Les administrateurs réélus sont Frank
Erschen de Thornhill, Ont. comme Président
et du conseil, Gloria Haché d’Ottawa,

Ont., Pat McParland de Vancouver C.-B

et Sabrina Meherally de Richmond, C.-B.
Les positions disponibles sur le comité
exécutif sont ceux de Vice-Président et de
Secrétaire.

Nouvelle coordinatrice régionale en
Colombie-Britannique
La SCH est heureuse de
présenter Sharon Slager,
la nouvelle coordinatrice
régionale pour Thompson
Okanagan et Prince
George en Colombie-
Britannique. Sharon,
originaire d’Oliver, C.-B. vient de déménager
de Prince George ou elle a passé 12 V2

ans en qualité d’administrateur général

de I’Association des Constructeurs de
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Bob Rogers, le directeur-exécutif et PDG de la Société
canadienne de ’hnémochromatose recoit un chéque de Rick Duff,
le PDG et le directeur général, Division Casino, du Complexe
River Rock Casino. Le 18 ao(t a été un jour de chance pour la
SCH puisqu’elle a regcu un montant de $2 500 du Complexe
River Rock Casino qui fait partie de la Société Great Canadian
Gaming . «Le River Rock Casino est fier d’appuyer les efforts de
la SCH dans la sensibilisation a cette maladie qui pourrait étre
potentiellement mortelle,» a affirmé M. Duff. La SCH remercie le
River Rock Casino et la Société Great Canadian Gaming pour leur
généreux esprit communautaire.

maisons-Nord-Colombie-Britannique.
Dans son nouveau role volontaire, Sharon
va coordonner et soutenir les efforts de
sensibilisation par les bénévoles de sa
région.

« Je me réjouis a I'idée de travailler
avec tous les bénévoles qui consacrent
leur temps et leur énergie a nos efforts
de sensibiliser le public ainsi que la
communauté médicale. »

Si vous résidez dans la région Thompson
Okanagan ou a Prince George et souhaitez
sensibiliser les membres de votre
communauté a I’'hnémochromatose, s'il
vous plait contacter Sharon par courriel a
sslager@toomuchiron.ca. ou par téléphone
a 250-462-7217.



