Merci de nous aider a accroitre la
sensihilisation a I'hemochromatose, a

réduire la souffrance et a sauver des vies.

Faites la différence — Sauver des vies

1 Je voudrais faire un don mensuel de $ a partir
du___ (jour) ___(mois) pour appuyer les programmes
de la SCH.

[JJe voudrais faire un don unique de
(18100 [J8$250 (18500 [1Autre$

Devenez membre :
[JAdhésion annuelle $36 (] Membre a vie $500

Modalités de paiement :
Veuillez inclure votre chéque ou mandat payable a la Société
canadienne de 'hémochromatose.

Paiement par carte de crédit: [JVISA [IMC [JAMEX
Nom sur la carte :

Numéro de la carte :

Date d'expiration :

Signature:

Mes renseignements :
Nom:

Adresse :

Ville :

Province / Etat : Code Postal:
Tél:

Courriel :
Des recus officiels de Revenu Canada sont émis pour les dons et adhésions.

[ Je suis attaint de 'nhémochromatose

] J'aimerais recevoir les infolettres et les mises
a jour par courriel

] J'aimerais recevoir les infolettres et les mises
a jour par la poste

LJ Jraimerais recevoir des renseignements concernant le legs
testamentaire / I'héritage

Veuillez poster ce formulaire a :
La Société canadienne de I'hémochromatose
285 - 7000 boul. Minoru, Richmond, C.-B. V6Y 3Z5

Pour faire un don en ligne, visitez le :
www.toomuchiron.ca/fr

Comment la SCH aide-t-elle les personnes atteintes
de I'hémochromatose?

La Société s'occupe de divers programmes tels que : le soutien
aux patients; la sensibilisation et les liens avec la communauteé;
la sensibilisation aupres des professionnels de la santé; et

le développement de chapitres de bénévoles. La SCH offre
aussi de l'information grace a des trousses informatives, des
infolettres imprimées et électroniques (Iron Filings et The
Magnet), via les médias sociaux (Facebook et LinkedIn), et

via son site internet (www.toomuchiron.ca/fr). Son personnel
professionnel et qualifié est disponible pour répondre a vos
questions sur I'hémochromatose héréditaire (HCH). Vous pouvez
les contacter en composant le 1877 223 4766, ou écrire a
office@toomuchiron.ca.

Comment pouvez-vous aider la SCH et les autres?

DEVENEZ UN BENEVOLE DU PROGRAMME! Notre mission
vise la sensibilisation a I'hémochromatose au Canada.
Puisque I'hémochromatose n’est pas trés bien connue, nous
sommes confrontés au défi d’atteindre nos objectifs avec des
ressources tres limitées. La SCH a besoin de bénévoles dans
différents lieux au Canada pour participer a des activités de
sensibilisation et d'information, pour diriger des campagnes de
financement et organiser des événements spéciaux. Parler de
I'hémochromatose est essentiel pour faire en sorte qu’elle soit
aussi hien connue au Canada que toutes les autres conditions
ou maladies qui pourraient étre potentiellement mortelles.
Vérifier si votre médecin sait ce qu’est I'hémochromatose.

DONNEZ GENEREUSEMENT. Vous pouvez faire un don pour
appuyer nos différents programmes. La SCH est un organisme
de bienfaisance sans but lucratif en santé préventive reconnu
par I'Agence du revenu du Canada. La SCH émet des regus
d'impat pour tout appui financier effectué au cours de
I'exercice fiscal lors duquel le don a été fait. Notre numeéro
d’enregistrement d'organisme de bienfaisance de I'’ARC est
119219160RR0001.

S'IMPLIQUER DANS LA GOUVERNANCE DE LA SCH.

Les membres de notre conseil d’administration se portent
volontaire pour participer a la gouvernance et a la surveillance
de la SCH. lls nous aident a planifier les buts et activités futures
de notre société. Notre conseil d’administration national est
composé de chefs de file qui ont a ceeur la réalisation de notre
mission et I'atteinte de nos buts. La plupart des membres sont
atteints de I’'hémochromatose, ou ont des proches qui sont
touchés par la maladie.

RACONTEZ-NOUS VOTRE HISTOIRE! Dites-nous comment

ca va. Ecrivez-nous et racontez-nous votre parcours depuis

que vous avez regu votre diagnostic. Quelle a été votre
expérience apres la phase de traitement. Vivez-vous avec
I'hémochromatose depuis longtemps? En permettant a la SCH
de raconter votre histoire, vous pouvez sauver la vie d'une autre
personne. Ca donne un coup de pouce.

Pour obtenir plus d'information, veuillez
communiquer avec le bureau national de la
Société canadienne de I'hémochromatose :

Société
canadienne de T
L'HEMOCHROMATOSE

|
Canadian Hemochromatosis Society

285 - 7000 boul. Minoru,
Richmond, C.-B., V6Y 375
Tél. : 604-279-7135

Numéro sans frais :
1-877-223-4766 (1-877-BAD-IRON)
Courriel : office@toomuchiron.ca

Partenaires et commanditaires corporatifs

) Canadian Société
Blood canadienne
Services dusang
A

HEMA-QUEBEC

Nous reconnaissons le soutien financier de :
La province de la Colombie-Britannique

La Société canadienne de I'hémochromatose est un
organisme de bienfaisance sans but lucratif reconnu
(numéro d'enregistrement de I'ARC : 119219160RR0001)

Tél : 604 279 7135 | Numéro sans frais : 1 877 223 4766
www.toomuchiron.ca/fr

Société
canadienne de T
L'HEMOCHROMATOSE

Canadian Hemochromatosis Society

Faites-vous partie du

1 sur 3007

HEMOCHROMATOSE HEREDITAIRE

Un Canadien sur 300 est
susceptible d'avoir une condition
génétique qui fait que son
corps emmagasine trop de fer.

Ca pourrait étre mortel.

Informer, sensibiliser et aider.



Qu’est-ce que 'héemochromatose?
L'hémochromatose héréditaire (HCH) est une perturbation
génétique du métabolisme ferrique qui fait en sorte que le
corps absorbe et emmagasine trop de fer de source
alimentaire. La surcharge de fer s’accumule dans des parties
du corps qui ne sont pas congues pour emmagasiner le fer
par exemple, les tissus, les jointures, le foie, le pancréas, le
ceeur, le cerveau et les glandes endocrines. Une surcharge
de fer peut occasionner d’'importantes souffrances et
certaines des maladies liées a I’'HCH peuvent étre mortelles.
Cependant, un dépistage, un diagnostic et un traitement
précoces de I'HCH peuvent réduire ou éliminer la plupart des
complications séveres avant méme que la surcharge de fer
n'entraine des dommages irréversibles.

Lhémochromatose est-elle fréquente?
L'hémochromatose est I'une des maladies génétiques les plus
communes au Canada. Elle affecte un Canadien sur 300.
L'hémochromatose est plus présente chez les personnes de
descendance européenne et celtique, mais les complications
liées a une surcharge de fer héréditaire peuvent également
se retrouver chez des individus de d'autres origines
ethniques.

Pourquoi n'ai-je jamais entendu parler de
I'HCH?

Jusqu'a tout réecemment, plusieurs médecins généralistes
croyaient que I'HCH était extrémement rare. Les symptomes
présentés par le patient étaient méconnus et attribués a
d'autres causes. Puisque’au début les symptomes sont subtils
et imprécis, plusieurs personnes atteintes de 'HCH ne sont
diagnostiquées et traitées qu‘apres I'apparition de dommages
irréversibles. Méme lors d'un diagnostic post-mortem,
I'hémochromatose n'est souvent pas considérée comme une
cause possible de déceés. C'est pourquoi on lui attribue le
surnom «tueur silencieux». L'HCH est encore peu reconnue et
peu diagnostiquée. La clé réside dans une intervention
précoce.

Les symptomes de I'hémochromatose

Il est tres important de dépister, diagnostiquer et
traiter 'hémochromatose aussi tot que possible.

Les symptomes de 'hémochromatose

Si trois des symptomes et maladies énuméreés ci-dessous
s'appliquent a vous, poursuivez vos recherches au sujet de
I'hémochromatose.

SYMPTOMES GENERAUX

Fatigue chronique

Pertes capillaires

Perte de libido et d"appétit sexuel, impuissance

Ballonnements abdominaux (gonflements)

Problemes de thyroide

Perte de poids soudaine

Enzymes hépatiques élevées, niveaux de glucose et de
triglycérides élevés

Changements de personnalité, troubles d’humeur, colere
et dépression

Irrégularités menstruelles, ménopause prématurée

Douleurs arthritiques (genoux, hanches, coudes, etc.)

MALADIES

Arthrite (les jointures: index, majeur et pouce)
Calcification rhumatismale des jointures

Diabete (diabéte Type 2 ou diabéte adulte)
Inflammation du foie, maladies du foie dont la cirrhose
Brunissement ou grisonnement de la peau, jaunisse
Cancers (métastases au foie)

Arythmie cardiaque et cardiomyopathie

Maladie cardiaque, insuffisance cardiaque

Lhéemochromatose peut-elle étre guérie?

La plupart des maladies génétiques ne peuvent pas étre
guéries. Cependant, |a plupart des complications peuvent
étre évitées si la maladie est dépistée, diagnostiquée et
traitée tot. Le traitement principal pour I'hémochromatose
est une série de phlébotomies thérapeutiques (saignées).
Les phlébotomies sont semblables a un don de sang, elles
sont seulement plus fréquentes. La fréquence des
phlébotomies dépend de la quantité totale de fer accumulée
dans le corps, et celle-ci doit étre évaluée régulierement.
Lorsqu‘un taux de fer normal est atteint, les phlébotomies
sont espacées mais elles demeureront nécessaires toute la
vie durant.

Les saignées réduisent I'accumulation de
fer

Les prélevements sanguins obligent le corps a reconstituer
la quantité de sang perdue. Pour produire du sang, il faut
des globules rouges — or le fer est un ingrédient essentiel
des globules rouges. Puisque les personnes atteintes de

I'hémochromatose ont trop de fer emmagasiné dans leur
corps, ce dernier utilise du fer stocké dans les organes, les
tissus et les jointures afin de produire de nouveaux globules
rouges. Au fil du temps, a force de fréquemment produire du
sang nouveau, le niveau de fer dans le corps redevient
normal et les gens atteints de I'hémochromatose peuvent
vivre une vie saine et normale si aucun dommage
irréversible n'a été observé. Le sang prélevé lors de la phase
initiale du traitement de réduction de fer est jeté.

Les personnes atteintes de 'hémochromatose doivent
maintenir un taux de sérum ferrite bas pour le restant de leur
vie, en ayant saignées périodiques. Ce sang peut étre
prélevé a lI'occasion de collectes organisées par la Société
canadienne de sang ou par Héma-Québec, si I'individu
rencontre les critéres d'éligibilité au don de sang.
Autrement, les saignées sont effectuées a I'hdpital ou dans
une clinique locale et le sang est jeté.

Quels sont les tests pour I'HCH?

LES TESTS DE DEPISTAGE SANGUIN

Saturation de la transferrine — le pourcentage de saturation
de la transferrine a jeun indique la quantité de fer
transporté dans le corps. Un saturation de la transferrine
supérieur a 45% est considéré comme élevé.

Sérum ferrite — Un test de sérum ferrite (SF) indique le
niveaux de fer emmagasiné dans le corps. Le SF est élevé
lorsqu'il est supérieur a 300 ng/ml chez I'homme et

200 ng/ml chez la femme. Un SF sévérement élevé
(supérieur a 1000 ng/ml) peut créer des Iésions aux
organes. La mesure du sérum ferrite seule est

insuffisante pour poser un diagnostic, puisque la ferritine
peut étre élevée en présence d'une infection aigiie ou
chronique, d'une inflammation ou d'un néoplasme. Une
ferritine élevée peut aussi indiquer la présence d'une
maladie du foie pouvant étre causée par une hépatite virale
ou une consommation excessive d'alcool. Le test génétique
pour dépister I'hémochromatose est indiqué lorsque la
cause d'un sérum ferrite élevé ne peut s'expliquer
autrement et lorsque le pourcentage de saturation de la
transferrine, a jeun, est élevé.

LES TESTS DE DIAGNOSTIC GENETIQUES

La cause de I'hnémochromatose héréditaire est un défaut
du gene HFE. Le gene HFE est responsable du réglage de la
quantité de fer qui est absorbée de la nourriture que nous
mangeons. Un test génétique peut confirmer si un individu
avec un pourcentage de saturation de la transferrine et

un sérum férite élevés est atteint de I'hémochromatose
héréditaire ou pas.

LE FONCTIONNEMENT DU TEST GENETIQUE
Le test génétique examine le gene HFE afin de trouver les
mutations qui font que le gene est défectueux.

Le géne HFE a trois mutations reconnues comme
occasionnant I'hémochromatose : C282Y, H63D et S65C. La
mutation C282Y est la plus fréquente chez les personnes
atteintes de I'hémochromatose. Le test génétique peut
confirmer la présence des mutations C282Y, H63D ou S65C
dans le géne HFE.

L'hémochromatose peut étre présente lorsqu’une
personne hérite de deux copies défectueuses du gene
HFE, une copie provenant de chaque parent.

Depuis 1980, la Société canadienne de
I'hémochromatose est un porte-parole
national pour ceux qui sont affectés

par I'hnémochromatose. Elle aide les
canadiens a obtenir de I'information
d’experts, ainsi que des ressources pour
les guider vers un diagnostic précoce et
un traitement.

Un canadien sur 300 pourrait étre a

risque d’hémochromatose. La plupart
des gens n’en ont jamais entendu parler.
Aidez-nous a changer cela.

Devenez membre dés aujourd’hui et
unissons-nous pour devenir plus forts,
ensemble. Faites un don a la Société
canadienne de I'hémochromatose pour
nous permettre de mieux rejoindre
I'ensemble des canadiens.




