Ce quilyade
nouveau sur le site
www.alphalcanada.
ca/Accueil/~french

« A la défense de nos
droits

e Demandez aux
professionnels

Dans ce numéro :

A la défense de
nos droits

Le défi 10-10

Faire connaitre
la MPOC et le
déficit en ATT

Joignez-vous a
CORD pour
promouvoir hos 3-4
objectifs

communs

Ontariens:
n’oubliez pas
d’inscrire cet
événement a
votre
calendrier!

Nouveau
membre au
consell
d’administrat-
tion

A la défense de nos droits

par Jim Mundy

C’est avec un certain ma-
laise que nous vous rap-
pelons que la bataille pour
obtenir le rétablissement
du remboursement par le
gouvernement ontarien en
est maintenant a sa
quatriéme année. De plus,
un nouveau front de cette
bataille a maintenant été
ouvert grace a une pa-
tiente albertaine qui a pris
l'initiative d’approcher les
médias pour leur raconter
son histoire.

Pour mettre tous nos lec-
teurs a jour, rappelons
qu’au printemps prochain,
il y aura quatre ans que le
gouvernement d’Ontario a
cessé d’approuver le rem-
boursement des nouvelles
ordonnances de Prolastin
(la seule marque de
traitement d’augmentation
approuvée au Canada).
Les patients a qui le rem-
boursement avait déja été
accordé continuent d’étre
remboursés, mais le gou-
vernement de cette prov-
ince refuse de traiter les
nouvelles demandes.

En plus des quelques de-
mandes scientifiquement
fondées déja présentées

par Grifols (anciennement
Talecris Biotherapeutics),
le fabricant de Prolastin,
Alpha-1 Canada a aussi
présenté une telle de-
mande rédigée par le Doc-
teur Kenneth Chapman en
janvier 2011.

Et le 11 novembre 2011,
le jour du Souvenir, nous
avons encore présenté une
nouvelle demande basée
sur les résultats obtenus
chez les patients. Cette
deuxieme demande de
notre part présentait les
histoires personnelles de
plusieurs dizaines de
Canadiens et de Canadi-
ennes de partout au pays
qui avaient eu la chance
de recevoir un traitement
par Prolastin. Sans la par-
ticipation directe de ces
membres de notre com-
munauté, cette demande
n‘aurait tout simplement
pas été possible.

Le titre du document s'in-
spire d’ailleurs du
témoignage d’une patiente
de la Colombie-Britannique
qui avait écrit que sa sceur
et elle étaient des

« preuves vivantes » de
I'efficacité du traitement
par Prolastin pour préserv-
er la fonction pulmonaire
et prolonger la vie des pa-
tients.

Le document « Preuve vi-
vante » a donc été remis
en novembre dernier au
gouvernement de |I'Ontario
qui procéde maintenant a
son étude. Nous attendons
une réponse sous peu.

Alors que |'encre de
« Preuve vivante » n’était

pas encore séche, le
méme probléme a surgi en
Alberta. « Preuve vi-
vante » a rapidement été
réécrit pour étre adapté a
la situation albertaine
avant d’étre soumis au
gouvernement de cette
province le 15 décembre
2011.

Les deux versions du doc-
ument (en anglais
seulement) peuvent étre
consultées sur notre site
Web sous les titres :

Preuve vivante — Ontario -
Novembre 2011

Preuve vivante - Alberta -
Décembre 2011

Alpha-1 Canada continuera
de défendre le droit des
personnes atteintes de
déficit en alpha-1-
antitrypsine (AAT) a un
acces équitable, a un prix
abordable, a toutes les
formes de traitement pou-
vant étre prescrites ou
recommandées par leur
médecin, que ce soit en
Ontario, en Alberta ou

suite a la page 2
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n‘importe ou ailleurs au
Canada. Nous tenons a
souligner que les gou-
vernements de la Colombie
-Britannique, du Manitoba
et du Québec remboursent
ce traitement.

Malheureusement, en rai-
son des procédures ac-
tuelles dans les provinces
et les territoires, un re-
groupement de patients tel

Le défi 10-10

par Vanessa McLaughlin

Merci a tous ceux et celles
qui ont participé a notre
défi 10-10! Avec beaucoup
de plaisir et de facilité,
vous avez recueilli presque
10 000 $.

Ces nouveaux fonds servi-
ront a financer des pro-
grammes novateurs et des
services pour lesquels les
autres sources de finance-
ment sont difficiles a ob-
tenir ou simplement inex-
istantes.

Terry et Theo Vriezen for-
ment le couple qui a
amassé le plus d’argent
dans le cadre de ce défi 10
-10; ils ont gagné un ox-
ymeétre, qu'ils ont aimable-
ment refusé. Le deuxieme
prix, un oxymetre tiré au
sort parmi tous les partici-
pants, a été remporté par
Barbara Mohr de Saskatch-
ewan.

Certes, les nourrissons, les
enfants et les adolescents
canadiens ayant un déficit
en AAT sont trés peu nom-
breux, mais leur vie est
profondément perturbée.
Ils ont besoin, eux et les
membres de leur famille,
d’un soutien qui différe no-
tablement de l'aide que

qu’'Alpha-1 Canada n’est
pas autorisé a entre-
prendre le processus d’ap-
probation. Nous nous effor-
cerons toutefois de con-
vaincre les personnes qui
sont autorisées a le faire
d’aller de I'avant et nous
assumerons un réle actif
dans ce processus en vue
d’obtenir cette approba-
tion.

nous sommes en mesure

d’apporter aux adultes.
Une partie des fonds
recueillis durant le défi 10-
10 servira a élaborer et a
offrir un programme
spécialement congu pour
les nourrissons, les enfants
et les adolescents, ainsi
que leur famille, qui sont
aux prises avec un déficit
en AAT.

Beaucoup d’adultes atteints
d’un déficit en AAT nous
ont confié qu'ils
souhaiteraient rencontrer
en personne d’autres pa-
tients atteints de cette
maladie.

Alors, le conseil d'admin-
istration s’est donné
comme priorité d’organiser
des journées d'information
des patients ou les partici-
pants pourront se voir en
personne. La premiére ren-
contre aura lieu au
printemps dans la région
de Toronto. La deuxieme

Le célébre joueur de base-
ball Yogi Berra est bien
connu pour ses citations
comme « tant que ce n'est
pas fini, ce n’est pas fini ».
Dans notre lutte pour un
acces équitable a un
traitement a un prix
abordable, vous pouvez
étre assurés que ces ba-
tailles ne seront pas finies
tant qu’elles ne seront pas
finies!

aura lieu en 2013 en Alber-
ta et sera suivie de rencon-
tres dans d’autres provinc-
es. Certains des fonds
recueillis grace au défi 10-
10 seront utilisés pour que
ces rencontres se concré-
tisent.

Enfin, l'information que
nous avons envoyée par la
poste a tous les médecins
de famille, pneumologues
et hépatologues du Canada
a permis de sensibiliser le
corps médical a la maladie,
mais nous devrons pour-
suivre nos efforts sur ce
plan pour que les Canadi-
ens atteints d'un déficit en
AAT, dont le nombre est
estimé a 5000, puissent
recevoir le bon diagnostic.

Une partie des fonds servi-
ra a sensibiliser davantage
de médecins en leur trans-
mettant régulierement de
I'information sur la mala-
die.

Au nom du conseil d'ad-
ministration ainsi que des
patients, des parents et
des soignants qui bé-
néficieront des nouveaux
programmes que ces fonds
permettront de mettre sur
pied, merci beaucoup!

Demandez aux
professionnels

DU NOUVEAU!

Plusieurs profes-
sionnels occu-
pent des postes
de direction chez
Alpha-1 Canada.
Ily a, bien sir, le
Comité consul-
tatif médical,
composé des Drs
Ken Chapman,
Jean Bourbeau,
Simon Ling et
Diane Cox, tous
d'éminents cher-
cheurs et clini-
ciens spécialisés
dans le déficit en
AAT.

Les membres du
conseil d'admin-
istration sont
également des
experts dans leur
domaine, que ce
soit le milieu des
affaires ou celui
de la santé, ou
sont des patients
informés. Connie
O'Connor est in-
firmiére et Beth
Haliburton est
diététiste, toutes
deux au Hospital
for Sick Children
de Toronto.
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Demandez aux pro-
fessionnels

Si vous souhaitez
poser une question
a l'une de ces per-
sonnes, n’hésitez
pas a envoyer un
courriel a

Elle transmettra a
qui de droit et af-
fichera ensuite la
réponse ici méme.

REMARQUE :
Comme nous ne
connaissons pas
vos antécédents
médicaux ni les
résultats de vos
tests, seules des
questions d'infor-
mation générale
pourront étre
traitées ici. Pour
toute question con-
cernant votre santé
personnelle, vous
devez consulter
votre médecin.

Pour voir les ques-
tions que des lec-
teurs ont soumises
et lire les réponses
des professionnels,
il vous suffit de
cliquer sur ce lien :
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Faire connaitre la MPOC et le déficit en ATT

par Vanessa McLaughlin

Dans notre bulletin de no-

vembre, nous vous avions

présenté une personne at-

teinte du déficit en ATT qui
est devenue célebre et qui

fait la une des informations
nationales.

Eileen Anderson a fait une
apparition aux nouvelles
nationales de CTV durant
une chronique santé
portant sur la maladie pul-
monaire obstructive
chronique (MPOC), dans

laquelle elle faisait ressortir
les colits associés a cette
maladie chronique. Elle-
méme a d{ étre hospitali-
sée onze fois pour ses
problémes pulmonaires,
dont deux fois au départe-
ment de réadaptation pul-
monaire du West Park
Healthcare Centre. Elle
témoigne de son dernier
séjour dans cet hopital et
de la fagon dont il a changé
sa vie dans le numéro
d’hiver 2011-2012 du mag-
azine Healthy Together, qui

a été distribué dans

41 000 foyers autour du
West Park Healthcare Cen-
tre. On le trouve par ail-
leurs dans tous les dépar-
tements de I’'hopital.

Pour lire I'article integral en
anglais, cliquez ici.

Joignez-vous a la communauté canadienne des maladies
rares pour promouvoir nos objectifs communs

par Vanessa McLaughlin

C’est avec enthousiasme
gue nous annongons que
I’Organisation canadienne
des maladies rares
(OCMR), dont Alpha-1 Can-
ada est un membre actif,
prévoit pour cet hiver une
série d’événements en lien
avec la Journée internatio-
nale des maladies rares du
29 février 2012.

Le premier de ces événe-
ments sera la quatrieme
Journée d’action annuelle,
qui aura lieu sur la colline
parlementaire, a Ottawa, le
mardi 28 février 2012.

Viendront ensuite le Gala
pour les maladies rares le
29 février et, pendant les
deux jours suivants, la
conférence de la Journée
des maladies rares, dont le
titre est : « Innovations in
Research, Therapies and
Policy for Rare Disor-

ders » [Innovations dans la
recherche, les traitements
et les politiques relatifs aux
maladies rares]. La premi-
ere journée portera plus
précisément sur les nou-
veaux traitements et les
nouvelles politiques, alors
que la seconde soulignera
les initiatives dans le do-
maine de la recherche.

L’an dernier, pour la premi-
ere fois, le gouvernement
canadien a commencé a
esquisser les réglements
d’un cadre réglementaire
sur les médicaments or-
phelins. Cette réglementa-
tion est encourageante, car
il s'agit d'un pas important
dans la bonne direction
pour la communauté des
maladies rares.

Méme si chaque maladie
rare ne touche que peu de

personnes, 7000 maladies
rares touchent en tout

3,2 millions de Canadiens.
Et pourtant, le Canada est
le seul pays développé a ne
pas avoir de stratégie na-
tionale pour les médica-
ments orphelins et les mal-
adies rares. En |I'absence
d’'un programme pour les
médicaments orphelins,
moins de la moitié des
traitements orphelins ap-
prouvés dans d’autres pays
arrivent au Canada et les
patients canadiens atteints
de maladies rares invali-
dantes et potentiellement
fatales sont les derniers a
pouvoir recevoir ces
traitements.

Il y a maintenant presque
trente ans que les E.-U. ont
adopté leur premiére loi
sur les médicaments or-
phelins (la Orphan Drug
Act) et plus de douze ans
qgu’une telle Iégislation ex-
iste dans |I"'Union eu-
ropéenne. Malgré l'opti-
misme des Canadiens et
des Canadiennes atteints
de maladies rares devant

suite a la page 4
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Joignez-vous a la communauté canadienne des maladies
rares pour promouvoir nos objectifs communs
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I'engagement de leur gou-
vernement, |I'expression de
leur opinion est maintenant
plus importante que jamais
pour faire en sorte que
leurs besoins soient
comblés. Nous avons be-
soin de votre aide pour
faire connaitre votre situa-
tion et pour créer un élan
de solidarité qui fera
avancer les politiques et les
programmes a l'intention
des personnes atteintes de
maladies rares.

Vous pouvez notamment
écrire au premier ministre
et a la ministre de la Santé,
Leona Aglukkaq, ainsi qu’a
votre député fédéral. Vous
trouverez des modéles de
lettres sur notre site Web
en cliquant ici. Si vous ne

savez pas qui est votre
représentant au parlement
Ou Si Vous ne connaissez
pas son adresse, il vous
suffit d’entrer votre code
postal sur la page Web sui-

vante : http://

www.parl.gc.ca/parlinfo/
Compilations/
HouseOfCommons/
MemberByPost-

alCode.aspx?
Language=F&Menu=HOC.

Et bien sir, si vous désirez
vous joindre a d’autres pa-
tients atteints de maladies
rares et a d’autres dé-
fenseurs de leurs droits a
Ottawa, je puis vous assur-
er, par expérience, que
vous créerez EFFECTIVE-
MENT une puissante voix
commune pour revendiquer
des politiques et un sys-
teme de santé qui répond-

ent a vos besoins. Votre
participation donnera aussi
une voix particuliére aux
patients atteints du déficit
en AAT,; elle vous permet-
tra méme de rencontrer
d’autres personnes de par-
tout au Canada qui sont
atteintes de la méme mala-
die que vous et qui pour-
ront vous fournir du
soutien et de lI'information.
Pour en savoir plus au sujet
de cette journée d’action et
de la conférence a venir,
veuillez communiquer avec
Angela a 'OCMR au 416-
969-7431.

C@RD

Canadian Organization
for Rare Disorders

A tous les Ontariens atteints de déficit en AAT : n‘oubliez
pas d’inscrire cet événement a votre calendrier!

par Jim Mundy

Assurez-vous de pouvoir
vous libérer pour assister a
la journée d’information
des patients, le samedi

14 avril a Mississauga
(Ontario), a I'hotel Hamp-
ton Inn du Toronto Airport
Corporate Centre, au
5515 Eglinton Avenue
West, Toronto (Ontario)
M9C 5K5.

Au cours de cette journée,
des conférenciers traiteront
des manifestations pulmon-
aires et hépatiques du dé-
ficit en AAT, du traitement
pharmacologique, de la
nutrition, ainsi que des
nourrissons et des enfants
atteints de la maladie. Les
conférenciers répondront

aussi aux questions des
participants.

Ne el
ouSQ(U

Nous finalisons encore les
derniers détails, mais nous
espérons étre en mesure
de diffuser I'’événement en
direct par Internet, avec la
possibilité pour les gens qui
assisteront aux conférences
depuis leur domicile de
soumettre leurs questions

ou tout au moins de les
enregistrer afin qu’elles
soient ensuite affichées sur
notre site Web.

Nous avions recu de multi-
ples demandes pour la ten-
ue de tels événements en
personne. Nous espérons
donc que vous y partici-
perez en grand nombre.

Vous serez informés au fur
et a mesure que les détails
seront finalisés, mais vous
pouvez toujours nous
adresser vos questions en
téléphonant au 1-888-669-
4583 ou en écrivant a
vanessa.mclaughlin@alpha
lcanada.ca .

Conseil du moi

Rues verglacées,
ciel couvert et
vague de froid...
Méme les Canadi-
ens qui adorent
I’hiver peuvent finir
par en avoir assez.
Mais si votre
humeur maussade
persiste et vous
empéche de bien
fonctionner, il se
peut que vous
souffriez d’un type
de dépression qui
se manifeste de
facon saisonniére.

La dépression
hivernale est une
affection véritable
qui peut avoir de
profondes réper-
cussions sur la vie
professionnelle et
personnelle.

Pour connaitre les-
signhes ets
symptomes et quel-
ques conseils qui
pourraient vous
aider, cliquez sur ce
lien:
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Alpha-1 Antitrypsin Nous ajoutons constamment sur notre site Web des rensei-

P gnements utiles a I'intention des Alphas et de ceux qui les
Def|C|ency Canada soignent, ainsi que les derniéres nouvelles sur des travaux de
1638 Northway Avenue, recherche prometteurs. Visitez régulierement notre site Web pour
Windsor, Ontario N9B 3L9 étre au courant de toutes les mises a jour intéressantes, et n‘ou-

bliez pas de lire notre bulletin mensuel dans son intégralité.
Phone/Tél. : 519-258-1444

Fax/Téléc. : 519-258-1614 Aidez-nous a mieux faire connaitre le défi cit en AAT en transfé-
;gg l;rsese;Sans frais : 1-888- rant nos bulletins a vos parents et amis.

E-mail/Courriel :

info@alphalcanada.ca Si vous souhaitez recevoir ce bulletin par courriel, veuillez com-

muniquer avec nous au 1-888-669-4583 ou écrivez a

vanessa.mclaughlin@alphalcanada.ca

Ce bulletin a été congu pour appuyer, et non remplacer, votre re-
lation avec votre médecin. Il n'a pas pour but de fournir des con-
seils médicaux précis aux membres de la communauté Alpha-1
Canada, mais vise plutot a leur présenter de l'information qui les
aidera a mieux comprendre leur état de santé et leur maladie.
Alpha-1 Canada n’offre pas de conseils médicaux précis et vous
recommande vivement de consulter un médecin qualifi é pour
obtenir un diagnostic ou pour toute question relative a votre situ-
ation personnelle.

Alpha-1 Canada

www.alphalcanada.ca s )
Alpha-1 Canada - Pour améliorer la vie des Alphas

Nouveau membre au conseil d’administration

par Vanessa McLaughlin

C’est avec joie que nous annongons que Terry Vriezen, de Colombie-Britannique, fait
maintenant partie de notre conseil d’administration. Terry soigne et accompagne son
mari atteint de maladie pulmonaire, dirige un groupe de soutien et a participé aux
deux dernieres conférences nationales aux E.-U. Depuis que son mari a regu son
diagnostic, elle a pris a cceur de s’informer le mieux possible sur le déficit en AAT.

Joignez-vous a nous pour souhaiter la bienvenue a Terry.

Nous désirons également adresser des remer-ciements particuliers a tous les
membres du conseil d’administration, anciens et actuels, pour leur dévoue-ment, leur
engagement et leur temps, et pour les innombrables heures de bénévolat qu'ils
consacrent a l'association pendant leur mandat de trois ans et plus. Les membres du
con-seil d’administration forment votre équipe, et ils oeuvrent non seulement pour
faire évoluer I'organi-sation, mais surtout pour VOUS, pour « faire une différence
dans la vie des Alphas ».
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