Mme Helen Stevenson

Sous-ministre adjointe et administratrice en chef

Programmes publics de médicaments de l’Ontario 

Ministère de la Santé et des Soins de longue durée de l’Ontario 

Édifice Hepburn, 9e étage

80, rue Grosvenor
Toronto (Ontario)  M7A 1R3

Madame,

J’ai appris récemment que le gouvernement de l’Ontario avait mis un terme au financement du traitement d’augmentation contre le déficit en alpha1-antitrypsine chez de nouveaux patients. Cette décision est une erreur et constitue une forme de discrimination fondée sur l’hérédité envers ces patients.

Le traitement d’augmentation est la seule solution thérapeutique offerte aux Canadiens atteints d’un déficit en alpha1-antitrypsine qui permet de traiter la cause plutôt que les symptômes de cette maladie génétique rare et invalidante.
Les personnes atteintes n’ont rien à se reprocher, le déficit en alpha1-antitrypsine étant une maladie héréditaire dont elles souffrent, non pas par choix.

Comme il s’agit d’une maladie rare et peu connue, plusieurs médecins mettent parfois des années à la diagnostiquer correctement. J’ai toujours cru qu’attendre si longtemps avant de savoir de quelle maladie on est atteint pour ensuite se voir refuser le traitement à défaut d’avoir les fonds nécessaires était une situation que la création du système de soins de santé canadien visait à prévenir.

Sans financement pour leur traitement d’augmentation, les patients atteints d’un déficit en alpha1-antitrypsine verront leur capacité respiratoire diminuer progressivement et auront éventuellement besoin de bonbonnes d’oxygène, payées par le gouvernement. L’exacerbation de leurs symptômes les amènera à l’urgence et nécessitera souvent leur hospitalisation, entraînant d’autres dépenses pour le gouvernement. Les plus « chanceux » subiront une transplantation pulmonaire, elle aussi payée des deniers de l’État. Confrontés comme nous le sommes à des déficits qui continuent de s’alourdir, pourquoi prendre une décision ne permettant que des économies à court terme et faisant porter un lourd fardeau à des personnes malades bien malgré elles?

Permettez à ces patients de vivre aussi confortablement que possible en continuant, comme vous le faites depuis 20 ans, de financer ce traitement qui sauve des vies. 
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Veuillez agréer, Madame, mes salutations distinguées.
                                           

______________

J’ai fait parvenir une copie de cette lettre à Alpha-1 Canada.







