Il'y a un an, la dépression, les sautes d’humeur, la fatigue extréme, et
toutes les crises émotives ont fait en sorte qu’il était difficile pour Keith
Kauk de vivre la vie saine et dynamique qu’il avait I’habitude de vivre.
Keith aimait normalement étre avec ses amis et sa famille, travailler en

tant que pompier de Winnipeg, et jouer au golf et au curling. Il appréciait

particulierement le canoé et I’équitation en compagnie de sa femme,
Barb, lorsqu’ils voyageaient avec leur véhicule récréatif. Sa maladie a
changé tout cela, elle avait sur lui un effet débilitant.

Tout le monde pensait que la condition de
Keith était causée par I'alcool. Barb est restée
prés de son mari malgré un comportement
excentrique et inexplicable.

Méme si on a prescrit a Keith des anti-
dépresseurs, il était encore fatigué.
Finalement, des prélévements sanguins
ont indiqué un taux de ferritine sérique

a un hématologue pour une enquéte plus
approfondie.

En avril 2011, on a été informé que son taux
de ferritine sérique était de 4526 ng/ ml et
on lui a confirmé la présence des mutations
C282Y/H63D du géne HFE. Il y avait enfin une
explication pour le changement négatif dans
la personnalité de Keith. Il était atteint de
I’'némochromatose héréditaire.

Keith a pris un congé de maladie. Le service
d’incendie n’était pas le seul endroit ol
I'absence de Keith s’est fait ressentir. Il s’est

absenté temporairement du Comité exécutif
du Manitoba Fire Fighter’s Curling Association
(MFFCA), et étant donné sa fatigue, il ne
pouvait plus entretenir la cour de son voisin
comme il I'avait fait pendant de nombreuses
années.
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Les niveaux de fer d’'un pompier atteignent un
seuil critique

Une histoire du Manitoba

Keith a commencé a subir des saignées
hebdomadaires. Sa premiére phlébotomie I'a
d’abord fait vomir, et il a été épuisé pendant
trois jours. Aprés sa deuxiéme phlébotomie,
il était faible et avait peu d’appétit. Keith

se rappelle d’avoir ressenti un « sentiment

Keith Kauk reprend le travail a la caserne des pompiers

Ensemble nous pouvons passer ’lhémochromatose du fer a rien.

Pour en savoir plus : www.toomuchiron.ca



Les niveaux de fer d’'un pompier atteignent le point d’éclair

terrible, terrible. » Il semblait étre en
descente rapide.

L'état de Keith a alarmé Barb. «J’ai eu
tellement peur pour lui et je me suis sentie

si impuissante que je ne pouvais pas faire
mieux. J'étais fachée de ce qui arrivait a
Keith et a nous. » Les choses ne semblaient
pas aller mieux aprés sa cinquiéme saignée.
Il était encore trés fatigué, et son appétit
allait d’'un extréme a l'autre. « Il y avait des
jours ol il ne mangeait a peu prés rien et des
nuits ou il était affamé. »

Nausées, perte de poids, épuisement

et siestes fréquentes ont suscités des
inquiétudes pour Keith et Barb quant a savoir
si les saignées fonctionnaient vraiment.

Keith se demandais: « Vais-je aller mieux un
de ces jours? »

Keith a continué avec les saignées. Le
soutien qu’il a recu de ses collégues était
«fantastique». Son plus grand soutien

est venu de sa femme qui ne I'a pas

laché. Au moment du diagnostic de Keith,
Barb avait pris contact avec la Société
canadienne de I'némochromatose pour
obtenir de I'information et du soutien
qu’elle pourrait utiliser pour aider et
encourager Keith pendant son traitement.
A la recherche d'autres personnes atteintes
d’hémochromatose, ils ont également trouvé
de l'aide grace a un groupe de soutien en
ligne.

Enfin, en juin, Keith se sentait beaucoup
mieux. Il avait plus d’énergie et était capable
de tondre sa pelouse sans s’épuiser. Arrivé

a la mi-aoQt, il était déferrisé. « Je ressentais
encore de la fatigue, » raconte Keith. « J’avais
beaucoup de spasmes musculaires et des
tremblements quand j’étais vraiment fatigué,
mais c¢a s’est calmé depuis. »

b
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Pendant son traitement, Keith a découvert
que 'un de ses oncles du coté de son pére
avait lui aussi I'hnémochromatose. Son oncle
avait été diagnostiqué en 1994, mais, n’en
sachant pas la nature héréditaire, il n’avait
fait aucun effort pour alerter ses parents.

« Nous étions tous les deux surpris, » dit
Barb. « Personne dans la famille se doutait
qu’oncle Wally avait ceci, par conséquent
aucun test n’a jamais été fait avec ses autres
fréres et soeurs. Si la technologie avait été
a point et si son médecin avait réagi, Keith
n’aurait pas souffert comme il I'a fait. »

Depuis le diagnostic de Keith, sa soeur et
son frére ont tous deux recu un diagnostic
homozygotes pour la mutation C282Y

et subissent actuellement des saignées
hebdomadaires. Un autre de ses fréres a la
méme combinaison génétique que Keith.
Pourtant, un autre frére et sa soeur sont
hétérozygotes pour la mutation C282Y. Son
examen génétique et celui de ses fréres

et soeurs ont permis a Keith de se rendre
compte que I'un de ses parents avait la
combinaison C282Y/HB3D (probablement
son pére qui était décédé huit ans plus tot
de complications causées par la maladie
de Parkinson), et I'autre doit avoir été
hétérozygote pour la mutation C282Y.

Ce que Keith et Barb viennent d’apprendre
les dépassent. Alors qu’ils sont bouleversés
de ce qu'ils ont vécu, ils sont contents d’avoir
pu aider a sauver les fréres et soeurs de
Keith. Tous ses cousins ont été
informés du risque
qu’ils couraient

d’étre atteint de
I’'némochromatose
dans I'espoir de
prévenir le méme sort
que le sien, ou pire
encore, de son peére.

Keith retourna travailler en aoQt dernier pour
lutter contre les incendies et sauver les vies
et les biens d’autres personnes. « J'étais
vraiment content de retourner travailler.
J’aime ce que je fais et je me suis ennuyé

de I'esprit de camaraderie ainsi que de ma
contribution dans ma communauté. »

Sa caserne de pompiers était

également heureuse de son retour. Avec
I’'hnémochromatose désormais sur le radar,
plusieurs de ses collégues lui posent des
questions sur sa maladie et les traitements.
De retour a la MFFCA, Keith sera un bénévole
au Championnat canadien de curling des
pompiers 2014.

La femme de Keith est sGrement la plus
reconnaissante de le voir bien de nouveau. «
C’est merveilleux d’avoir mon Keith de retour,
» nous confie Barb. « C'était trés effrayant
avant que nous sachions ce qui se passait
avec lui et je ne pensais pas que les choses
pouvaient étre normales de nouveau. Ce fut
un énorme soulagement de savoir que c’était
quelque chose de traitable. A mesure que
son taux de fer diminuait, plus je le voyais
me revenir. »

En juillet, Keith et Barb profiteront de leur
bonne santé pour prendre des vacances au
Pays de Galles.

Keith Kauk et Barb Kauk

L'impression de ce bulletin a été financé

par Genetrack Biolabs Inc.
www.hemochromatosisdna.org
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La SCH sert et soutient

La SCH offre plusieurs programmes partout au
Canada pour appuyer ceux et celles qui sont

a risques d’étre atteints de I’hnémochromatose
(la surcharge en fer). Parmi les programmes
on retrouve « Rejoindre la communauté »,

« le Soutien aux Patients », « la Référence
Médicale » et « le Programme de Bénévolat

». Ces programmes ont tous pour objectif
I'information et la sensibilisation sur
I’'hémochromatose et ce, a I'’échelle nationale.
Dans cette édition de « Iron Fillings,» j'aimerais
partager avec vous quelques histoires de
personnes qui ont utilisé notre programme du
Soutien aux Patients.

Iy a un an, j'ai recu un appel téléphonique
urgent de Barb Kauk. Son mari Keith, un
pompier de Winnipeg, MB, était trés malade
a cause d’une surcharge sévére en fer dans
son corps. Pendant plusieurs semaines, Barb,
Keith et moi avons parlé au téléphone. Je leur
ai fourni des renseignements et le soutien
nécessaires pour les aider a surmonter les
circonstances troublantes auxquelles ils
faisaient face. Au cours des six mois qui

ont suivi, nous avons échangé de fréquents

courriels sur la condition et le progrés de Keith.

Leur histoire est a la une de ce bulletin. Keith
et Barb n’étaient jamais seuls dans leur lutte

pour contrer les ravages de I’'hémochromatose.

A St. John'’s, N-.B, Cindy a contacté notre
bureau et a expliqué que sa sceur avait regu
un diagnostic d’hémochromatose. Cindy, agée
de 35, voulait savoir ce qu’elle devait faire.
Notre personne-ressource pour le Soutien
aux Patients lui a expliqué que la meilleure
ligne directrice médicale recommande que,

puisqu’un proche parent est atteint, elle
devait contacter son médecin pour qu'il lui
prescrive un test génétique le plus rapidement
possible. Cependant, son médecin n’a pas
acquiescé a sa demande disant que ce

n’était pas nécessaire, c’est alors que Cindy

a contacté la SCH encore pour obtenir de
I'aide. La SCH est trés heureuse d’avoir un
nouveau partenaire corporatif, Genetrack
Biolabs, qui offre directement aux patients
des analyses génétiques efficaces, non
invasives et confidentielles. Vous trouverez
plus de renseignements sur leurs services
dans ce bulletin en page 7 ou veuillez visiter
www.hemochromatosisdna.org. Les résultats
des analyses génétiques de Cindy ont indiqué
qu’elle était porteuse de deux genes C282Y
et qu’elle avait une surcharge de fer plutét
faible. Actuellement, Cindy regoit un traitement
médical et se porte bien.

Enfin, il y a Brad, 29 ans, qui habitait a
Abbotsford, C.-B. quand il a contacté la SCH
pour la premiére fois. Brad ignorait qu’il avait
un probléme de surcharge en fer jusqu’a

ce que les analyses de sang exigées par sa
société d’assurance aient révélé qu'il avait
une surcharge de fer et que la société lui offre
une couverture cotée. Lanalyse génétique

de Brad a confirmé qu'’il était atteint de
I’hnémochromatose. Grace a notre programme
de Référence Médicale, la SCH a recommandé
a Brad de visiter un médecin qui connaissait
bien I’'hnémochromatose. Brad a recu une
promotion a son travail et il habite maintenant
a Edmonton, AB. Son taux de fer a diminué

et il est normal. Il continue de recevoir des
saignées périodiques afin de maintenir son

BOB ROGERS, LA SOCIETE CANADIENNE DE UHEMOCHROMATOSE
DIRECTEUR EXECUTIF ET PDG

taux de fer a un niveau acceptable. Brad a
présenté une nouvelle demande de couverture
d’assurance et parce que son taux de fer est
sous controle, il semble qu’il soit admissible
parce qu’il représente un risque normal

pour une nouvelle compagnie d’assurance.
normales.

La SCH recoit chaque semaine de

nombreux appels de Canadiens qui veulent
en savoir plus sur I’hnémochromatose,
recevoir du soutien et étre sensibilisé sur
I’lhnémochromatose. Les services et le soutien
qu’offre la SCH aident a créer des vies, des
familles et des communautés vibrantes en
réduisant la souffrance de ceux atteints de
I’hémochromatose et en sauvant des vies. La
SCH veut remercier tous ceux et celles qui font
des dons. Vos dons nous permettre de mettre
en ceuvre et gérer nos programmes. Nous
avons besoin de votre appui pour continuer.
Merci.

Société
canadienne de ~”T
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Canadian Hemochromatosis Society

Faites une contribution durable
pour supprimer les souffrances et
maladies lieées a la surcharge en fer.

Contactez-nous par téléphone ou courriel pour en
apprendre plus.
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Questions d’assurance

La couverture offerte par les compagnies d’assurance est un sujet digne de
discussion puisque des questions liées a ce sujet sont fréquemment posées lors
d’appels de soutien provenant de patients et lors de séances d’information. Ici,
nous explorons des facons de naviguer a travers le labyrinthe d’assurance.

A Vancouver, Peter* n’avait aucune idée
qu’il était atteint de I’'hémochromatose
lorsqu’on lui a refusé I'assurance-invalidité.
Il était jeune et en bonne santé, avec une
certaine douleur articulaire dans ses pouces
et ses index. Lexamen médical effectué

par la compagnie d’assurance a révélé des
enzymes hépatiques élevés, le premier
indice que recoit Peter face a son état de
santé silencieux et la raison de sa demande
d’assurance refusée.

De 'autre c6té des Rocheuses, Rob, un
Calgarien, dans sa trentaine, autrement
en bonne santé, avait recu un diagnostic
d’hémochromatose 18 mois avant qu’il
présente sa demande d’assurance-vie
temporaire. Il était suivi par son médecin
et son état a été jugé stable. Rob a été
considéré comme représentant un risque
normal et a bénéficié d’une couverture.

Andrea Shandro, une conseillére chez Vital
Benefits a Calgary, dit que quand vient le
temps de déterminer votre admissibilité

a une assurance, il n’y a pas de réponses
absolues. «Cependant, il y a des facteurs
qui améliorent vos chances d’obtenir

une couverture» précise Andrea Shandro.
«Ces facteurs comprennent : recevoir un
diagnostic avant I’age de 50 ans, avoir
complété les tests et les suivis appropriés,
recevoir le traitement approprié et avoir un
mode de vie favorable.»

Andrea Shandro mentionne qu’avoir recu la
confirmation qu’une personne portent les
génes de I’hnémochromatose ne veut pas
dire que vous allez obtenir une couverture
automatiquement, comme ce fut le cas
avec Rob. Si vous n'avez pas été testé
génétiquement mais que votre cas est a
I’étude ou que vous étes traité pour une
surcharge en fer, vous pouvez parier que
les assureurs regarderont de plus prés vos
dossiers médicaux.

Lorsqu’on parle des résultats possibles,
Shandro suggére : «votre couverture peut
étre celle que vous désiriez, ou votre
couverture pourrait étre cotée, ce qui signifie
que vous paierez plus pour une couverture

donnée. |l serait aussi possible que la
période pour recevoir des prestations soit
réduite ou que des exclusions s’appliquent;
que votre couverture soit reportée jusqu’a
ce qu’une enquéte plus poussée soit
complétée ou on pourrait aussi vous refuser
toute couverture.»

Accuser un refus de couverture est
exactement ce qui est arrivé a Roger, 57
ans, de Kelowna. Il avait recu un diagnostic
d’hémochromatose 10 ans plus tot. A

ce moment, il avait regu la confirmation
qu’il était porteur de la mutation C282Y
homozygote. Lorsqu’il a demandé une
assurance contre les maladies graves, il y a
8 ans, et une assurance de soins prolongés,
ily a 2 ans, il a essuyé un refus les deux fois
malgré le fait que ses niveaux de fer étaient
sous controéle et qu’il ne présentait aucun
symptéme.

Andrea Shandro dit que si votre demande
est cotée ou refusée, ces renseignements
sont inscrits au Bureau de renseignements
médicaux (MIB) ce qui peut avoir un
impact sur votre assurabilité future. Une
demande d’essai, connue aussi sous le
terme pré-évaluation de souscription, peut
étre soumise a des sociétés d’assurance
différentes pour vous aider a évaluer vos
chances d’obtenir une couverture sans
qu’un dossier MIB ne soit créé. Des
sociétés d’assurance spécialisées peuvent
également étre consultées au besoin si la
demande d’un client est refusée.

Vous aimeriez soumettre une pré-
évaluation de souscription? Vous
avez Besoin d’un renseignement?
Contactez Andrea Shandro a:
ashandro@vitalbenefitsinc.com

ou 1-877-209-3817.

Téléchargez un formulaire de
pré-évaluation de souscription sur le
site Web de la SCH :
www.toomuchiron.ca.

Pour augmenter vos chances d’obtenir une
couverture pour vos besoins en assurance,
Andrea Shandro recommande de vous y
prendre t6t, lorsque vous étes jeune et en
bonne santé. «Si vous avez des enfants,
envisagez de commencer leur programme
d’assurance tot. Certains types de polices
peuvent étre émis avec une protection
garantie qui peut étre ajoutée a des dates
futures sans que des preuves médicales
supplémentaires ne soient requises.»

Si vous savez que vous avez des
antécédents familiaux d’hémochromatose,
mais que vous n’avez pas été examiné par
un médecin pour ce désordre, vous pouvez
aussi envisager la possibilité de passer

un test génétique effectué par un laboratoire
médical privé tel que Genetrack Biolabs
(voir article en page 7 ou visitez
www.hemochromatosisdna.org).

Avec ce test, vous pouvez déterminer

votre prédisposition génétique pour
I'némochromatose ce qui pourrait alors
vous aider a choisir vos priorités en matiére
d’assurance.

* Les noms des patients ont é&té modifiés




Transfusions sanguines et de nombreux -
nouveaux-nés sauves par la chirurgie cardiaque

Dans le cardre de nos efforts continus de sensibiliser
les patients d’hémochromatose dans le phase de
soutien, la SCH est heureuse de vous présenter I'article
suivant de la Société canadienne du sang.

Il ne se passe pas un jour sans que Jim et Crystal
Mackill ne pensent a la chance qu’ils ont de pouvoir
partager tous les beaux moments de la vie avec Wyatt,
leur fils de deux ans. S’il est aujourd’hui en bonne
santé et plein d’énergie, il en était tout autrement lors
de sa naissance.

Son aorte et son artére pulmonaire étaient inversées, privant ainsi
I’organisme de sang riche en oxygéne. Deux semaines apres avoir vu le
jour, il a subi une opération cardiaque au cours de laquelle il a recu de
nombreuses unités de produits sanguins. Sans ces transfusions, il ne

serait peut-étre plus de ce monde.

«La derniére chose a laquelle on s’attend, c’est d’apprendre que

son nouveau-né souffre d’'une insuffisance cardiaque et aura besoin
d’une lourde opération, dit Crystal. Je suis convaincue que sans les
produits sanguins qu’il a recus durant l'intervention, Wyatt ne serait plus
parmi nous. Mon mari et moi éprouvons une immense gratitude envers
les donneurs de sang. Cette épreuve nous a méme incités a suivre

leurs pas.»

Les Mackill donnent maintenant du sang

régulierement.

Nous avons dépassé notre objectif

Nous sommes heureux d’annoncer
qgu’en 2011, nous avons dépassé notre
objectif de faire le don de 100 unités de
sang a la Société canadienne du sang.
Nous avons fait plus que dépassé cet
objectif, nous avons atteint un don total
impressionnant de 147 unités offertes
par 74 membres du Groupe « Partenaires
pour la Vie» de la SCH. En 2010, 72
unités de sang avaient été offertes.

Dans une lettre, Arielle Eini, spécialiste
du Partenariat a la Société Canadienne
du Sang, a écrit : « Au nom de la Société
canadienne du sang, je vous remercie
pour votre appui! Nous sommes

trés fiers du partenariat que nous
avons avec la Société canadienne de
I’némochromatose. Quand on pense
qu’une unité (un don unique) peut
sauver trois patients, vous et votre
organisme ont, en 2011, aidé 441
patients! C’est un accomplissement
étonnant et impressionnant et vous
devez en étre tous trés fiers.»

« Quel bel échange ... un don de
procédure qui sauve la vie! »

Jim et Crystal Mackill avec leur fils Wyatt

vie en échange d’une

— Professeur Thomas Bothwell, un expert mondial de I’némochromatose, un allié et un ami de

Marie Warder, la fondatrice de la SCH.

Nous sommes trées fiers de tous nos
amis de la communauté de personnes
atteintes de I’'hémochromatose qui nous
ont aidés a atteindre cet objectif. Merci a
vous tous!

Notre nouvel objectif pour 2012 a été
fixé a 150 unités. Jusqu’a présent,
les membres du Groupe « Partenaires
pour la vie » ont déja fait le don de 46
unités de sang!

Bientdt, vous verrez le nom de la Société
canadienne de I’'hémochromatose

dans les bureaux d’inscription des
établissements permanents de collecte
de la SCS a travers le Canada. Ceci vous
rappellera tout simplement lorsque vous
donnerez du sang, d’inscrire vos dons de

Téléphone : 604 279 7135

sang au programme « Partenaires pour
la vie.

Si vous n’étes pas encore inscrits au
programme « Partenaires pour la vie» de
la SCH, vous pouvez le faire au
www.toomuchiron.ca ou en personne a
un centre de collecte de sang. Utiliser le
numéro d’identification : CANAO02257
(quatre lettres et six chiffres).

é

Société canadienne du sang
donnez, c'est dans votre nature
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Actualités

Coordonnatrice des bénévoles

Marilyn Sakiyama a été recrutée pour assumer
la responsabilité de la coordination du

Groupe national des bénévoles de la SCH. En
tant que coordonnatrice, Marilyn Sakiyama
participera au recrutement, a la formation

et au soutien des coordonnateurs régionaux

et autres bénévoles qui font la promotion de

la sensibilisation a ’'hnémochromatose lors
d’activités, événements, séances d’information
et campagnes de financement. Grace aux
efforts de Marilyn, la SCH veut appuyer
efficacement un réseau de bénévoles fort qui,
ensemble, augmentera le profil national de
I’'hémochromatose héréditaire.

Marilyn se joint a nous avec une expérience de
gestionnaire principale de projet pour le Centre
de Recherche Appliquée en Santé Mentale et
Toxicomanie et dix ans d’expérience en tant que
directrice des services a Dystrophie Musculaire
Canada.

Pour devenir bénévole, contacter Marilyn au
office@toomuchiron.ca ou communiquer avec
elle au 604-279-7135.

Marilyn, Bienvenue a bord!

Evénement de réseautage a Toronto

Le der février dernier, la SCH a tenu son premier
événement de réseautage a Toronto (Ontario).
Cet événement était une occasion pour faire

du réseautage avec d’autres personnes qui
sont atteints de 'hémochromatose et pour en
apprendre plus sur ce trouble. La participation
a été bonne malgré des changements de
derniére minute du lieu de I'événement a la
suite d’'une panne d’électricité au lieu initial.
Heureusement, la plupart des participants a
été informée du changement de lieu et était
présent pour écouter Patrick Haney, un membre
du Conseil d’administration de la SCH, parler
du trouble, pour échanger avec les personnes
présentes et déguster un golter Iéger.

Les commentaires regus étaient positifs et les
participants ont démontré un intérét a devenir
bénévole pour la Société. Bon travail et merci
a Patrick Haney, Lynn et Allan Day et Frank
Erschen pour leur travail et leur soutien lors de
cet événement

Appuyer la SCH lorsque vous faites

votre épicerie

Le magasinage de tous les jours peut devenir
un moyen facile pour recueillir des fonds
supplémentaires pour la SCH!

Nous avons le plaisir de vous annoncer que la
SCH est un des organismes caritatifs que vous
pouvez appuyer lors de vos achats auprés du
détaillant en ligne DonateNaturally.com.

DonateNaturally.com offre la livraison a votre
porte, et ce a travers le Canada, de tous
vos aliments naturels et biologiques non
périssables préférés. A chacun de vos achats,

Mai, le mois de la sensibilisation

Le coup d’envoi du mois de la sensibilisation a
lieu un peu plus t6t cette année avec l'atelier
d’information sur I’hnémochromatose qui se
déroulera a Edmonton. Le point central de

cet atelier sera une présentation Powerpoint
sur I’hnémochromatose suivie d'une période de
questions et réponses. Cette activité aura lieu
le 25 avril a 19 heures au Holiday Inn Express
situé au 2440, Calgary Trail a South Edmonton.
Veuillez confirmer votre participation dés que
possible puisque les places sont limitées.
Priére de réserver votre place en composant le
1 877 BAD IRON.

La SCH sera a la Foire de I’Association
canadienne des constructeurs d’habitation de
Northern BC (ACCH NBC) les 27, 28 et 29 avril
au Parc des Exposition de Prince George. Venez
nous rencontrer au kiosque 357 pour obtenir
plus d’information sur I’'hnémochromatose
héréditaire et rencontrer notre directeur
exécutif, Bob Rogers. Nous remercions I’ACCH

NBC pour leur appui et leur invitation a
participer a la foire cette année.

Tout au cours de I'année, la SCH visitera
plusieurs municipalités et villes de la
Colombie-Britannique, de I'Alberta et de
I’Ontario pour promouvoir la sensibilisation a
I’'hémochromatose. Surveiller les nouvelles et
les événements spéciaux sur notre site internet
www.toomuchiron.ca

Que pouvez-vous faire pour le mois de la
sensibilisation et tout au cours de I'année

« Ecrire une lettre a I'Editeur de votre journal
local. Un modeéle de lettre que vous pouvez
utiliser est disponible. Tout ce que vous avez
a faire est d’ajouter un peu d’information
pour rendre la lettre plus personnelle et
pertinente pour votre région. Priére de nous
contacter a office@toomuchiron.ca pour
obtenir le modéle.

ui‘
DONATE 2
NATURALLY.com

Th arman

FUuRBAAILING SEO4R

15% de la valeur de votre commande va a

la cause de votre choix. Ce n’est pas un frais
supplémentaire de 15% qui est ajouté au
codt de votre commande. De plus, le prix des
produits est comparable a celui des produits
achetés localement.

Une promotion spéciale est disponible pour les
premiers acheteurs. Au moment de passer a la
caisse, entrer le code promotionnel «TRYIT30»
pour recevoir un rabais de 30% lors de votre
premiére commande.

Vous faites déja vos emplettes d’épicerie a
toutes les semaines, pourquoi ne pas recueillir
en méme temps des fonds pour la SCH? Nous
vous remercions!

Les points récompenses HBC

Saviez-vous que vous pouvez faire le don de vos
points récompenses La Baie, Zellers, Fields et
Déco Découverte a la SCH? La SCH utilise ces
points pour acheter des fournitures pour ses
activités de programme, ce qui lui permet de
faire durer plus longtemps vos précieux dollars.
Pour donner vos points récompenses en ligne
ou en personne dans un magasin, vous aurez
besoin du numéro d’identification public de la
SCH : 4275683. Vous pouvez faire un don des
points @ www.hbc.com.Encore une fois, un gros
merci pour votre appuli.

¢ Déposer des brochures ou des affiches dans
les pharmacies, les bureaux de médecins,
les centres communautaires, votre milieu de
travail ou tout endroit ol on le permet dans
votre localité! Si vous désirez recevoir des
brochures, communiquez avec nous a notre
adresse courriel office@toomuchiron.ca ou
télécharger I'affiche a partir de notre site Inter-
net au www.toomuchiron.ca/join/index.php.

Parler a votre famille et vos amis au sujet
de I'hnémochromatose héréditaire. ‘J’aime’
sur Facebook (www.facebook.com/
TooMuchlron). Joindre notre groupe sur
LinkedIn.

Se porter volontaire pour diffuser la sensi-
bilisation autour de vous. Pour commencer,
veuillez contacter notre coordonnatrice

des bénévoles, Marilyn Sakiyama au
office@toomuchiron.ca.
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ADN 101 : I'analyse génétique de I’hnémochromatose

Par June Wong, PhD, Vice président, Opérations des laboratoires, Genetrack Biolabs Inc.

L’hémochromatose héréditaire est une maladie causée par un défaut dans le géne HFE.
Ce géne est responsable de la régulation de la quantité de fer absorbé de la nourriture que

nous mangeons.

Une analyse génétique peut déterminer si
une personne est a risque de développer
I’hémochromatose.

Une analyse génétique, comment ca
fonctionne?

L'analyse génétique examine le géne HFE
afin de trouver les mutations qui sont la
cause de la défectuosité du géne.

Le gene HFE a trois mutations qui
provoquent I’lhémochromatose, a savoir
le C282Y, H63D et S65C. La mutation
C282Y est la plus répandue chez les

personnes atteintes de I’'hémochromatose.

Une analyse génétique peut confirmer la
présence des mutations C282Y, H63D et/
ou S65C du gene HFE.

L’hémochromatose héréditaire se
concrétise lorsqu’une personne hérite de
deux copies défectueuses du gene HFE,
une de chaque parent.

Pourquoi vous faire tester?
Puisque que I’hémochromatose est
traitable si elle est détectée de facon
précoce, en dépistant I’némochromatose
on peut prévenir des complications

Sociéteé
canadienne de ~T
L'HEMOCHROMATOSE

|
Canadian Hemochromatosis Society

2011

L’Assemblée Générale
Annuelle

possiblement mortelles. Une analyse
génétique est rapide, confidentielle et peut
étre faite simplement avec un prélévement
buccal.

Les personnes a risque qui envisagent
fonder une famille pourraient souhaiter étre
testés afin de vérifier la probabilité qu’ils
transmettent un géne HFE défectueux a
leurs enfants.

Un dépistage précoce peut éviter des
complications futures

Le meilleur moment pour un dépistage est
avant I'age de 30 et ce afin que la maladie
puisse étre détectée avant que les organes
soient atteints. Lorsque I'hémochromatose
est détectée et traitée t6t, il y a de bonnes
chances que les effets nuisibles de la
surcharge en fer puissent étre évités. Si un
membre de la famille regoit un test positif
pour une mutation du gene HFE, les autres
membres de la famille doivent aussi subir
une analyse génétique.d.

Le processus de I’analyse
Il n’y a pas d’age pour subir une analyse
génétique; méme les nouveau-nés peuvent

27 juin 2012, 17h00 PST
Lieu: Richmond Caring Place

Salle 320 - 7000 boulevard Minoru.
Richmond, C.-B., V6Y 3Z5

Les participants doivent étre membres

étre testés. Un échantillon de I’ADN est
prélevé dans la bouche (tout a fait sans
douleur) et est ensuite soumis analysé en

laboratoire. Les résultats confidentiels sont
disponibles dans les 7 jours qui suivent.

Pour vous faire tester
pour I’hémochromatose ou pour
en apprendre davantage sur
le dépistage du gene

HFE, visitez le
www.hemochomatosisdna.org

Si vous voulez participer a I’Assemblée Générale Annuelle, vous devez étre un
membre en régle de la Société canadienne de I’hnémochromatose (soit avant le

jeudi 31 mai 2012).

Veuillez confirmer votre présence par courriel ou par téléphone avant le 31 mai,
2012 et indiquer si vous participerez en personne ou par téléconférence. Ensuite,
les documents préparés pour I’AGM vous seront acheminés.

604 279 7135 | 1877 BAD IRON | office@toomuchiron.ca
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En route pour les Etats-Unis?

Une préparation préalable permettra aux Canadiens qui voyagent
aux Etats-Unis de gérer leurs saignées et de s’occuper de leur
hémochromatose malgré qu’ils soient loin de chez eux.

Les voyageurs qui ont besoin d’avoir leurs
saignées lors de leur séjours aux Etats-Unis
peuvent commencer a rechercher des centres de
don du sang en ligne : www.americasblood.org et
www.redcrossblood.org. Ces liens fournissent des
listes basées sur le code postal de destination.

A certains de ces centres, les dons de sang

pour I'approvisionnement en sang de la
communauté sont acceptés des patients atteints
d’hémochromatose héréditaire, si ils/elles
répondent aux exigences d’admissibilité des
donneurs bénévoles.

Croix-Rouge américaine

La Croix-Rouge américaine n’accepte
généralement pas les dons de sang provenant
de personnes souffrant d’hémochromatose
héréditaire. Toutefois, les centres de collecte

de sang de la Croix-Rouge dans le Pacifique
Nord-Ouest bénéficient d’une exception émise
par le Secrétariat américain aux produits
alimentaires et pharmaceutiques (FDA) qui

leur permettent d’accepter le sang de ceux
atteints d’hémochromatose héréditaire. Selon
un porte-parole du Centre de collecte de sang
de Portland, « Cela veut dire que les patients qui
ont besoin d’une saignée unique ou de saignées
hebdomadaires peuvent les subir a un de

ces centres. Votre admissibilité sera évaluée a
chaque fois et si vous étes admissible, vous serez

en mesure de faire un don de sang. Si vous n’étes
pas admissible, votre sang sera mis au rebut. »

Un formulaire particulier de la Croix-Rouge intitulé
« Demande de phlébotomie thérapeutique » doit
étre rempli par le médecin du patient avant de
commencer a prélever du sang. Ces formulaires
sont valables pendant un an et ils devront étre
soumis a nouveau si le patient se rend a nouveau
dans le Pacifique Nord-Ouest I'année suivante.
D’autres centres de la Croix-Rouge situés

aux Etats-Unis peuvent également effectuer

des phlébotomies thérapeutiques, mais il est
préférable de vérifier d’avance.

Banques de sang indépendantes

Les banques de sang qui bénéficient de
I’exception du FDA accepteront également

des dons de sang de personnes atteintes
d’hémochromatose héréditaire qui sont
admissibles. Il n'y a pas de frais pour ces
saignées car le sang peut étre utilisé a des

fins transfusionnelles. D’autre part, certaines
banques de sang pourraient exiger des frais pour
des saignées thérapeutiques (ol le sang ne peut
pas étre utilisé parce que certains médicaments
sont pris ou d’autres critéres d’admissibilité

ne sont pas remplis). Quel que soit le type de
saignée, I'ordonnance du médecin devra étre
soumise avant que votre saignée soit planifiée.
Appelez la banque de sang a I'avance afin de

déterminer si I'ordonnance du médecin sera
suffisante ou si un formulaire doit étre rempli.
Les banques de sang privées qui ne bénéficient
pas de I'exception de la FDA ne peuvent pas
accepter les dons de sang des personnes
atteintes de I'hémochromatose héréditaire.
Toutefois, des saignées thérapeutiques peuvent
généralement étre effectuées d’aprés des
ordonnances du médecin. Encore une fois,
téléphonez la banque de sang a I'avance afin de
déterminer si des preuves documentaires sont
requises.

Hopitaux

Un hdpital est un autre endroit ou il est possible
pour de subir une saignée. Il y a des frais associés
a cette option, et le sang sera mis au rebut.

Avec les diverses options disponibles pour

des saignées aux Etats-Unis, les voyageurs
doivent s’assurer qu’ils comprennent ce qui est
demandé avant d'y aller. Un groupe de centres de
transfusion communautaires a but non lucratif
appelé « United Blood Services » ont des points
de service dans 16 Etats. Barb Kain, Directrice
des relations publiques / communications du
groupe « United Blood Services » souligne que
chaque centre de transfusion peut fonctionner
différemment. « Mon meilleur conseil a vos
lecteurs est de téléphoner a I'avance et de parler
avec quelqu’un au centre le plus proche de
I'endroit ou ils séjournent. »

Pour une liste des centres de transfusion
ameéricains bénéficiant de I'exception de
la FDA, veuillez visiter notre site Web
www.toomuchiron.ca.
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