Ville, le X janvier 2012

[L’honorable] [Monsieur/Madame] [Prénom] [Nom]

[Adresse ou courriel]
Objet: Demande d’appui pour un cadre réglementaire pour les maladies rares / médicaments orphelins
Cher/Chère [Monsieur/Madame] [le député] [dernier nom],

Je vous écris au nom (NOM DE L’ORGANIZATION, représentant les patients atteints NOM DE MALADIE ainsi que les soignants et les parents d’enfants atteints de cette maladie), pour demander votre appui pour un cadre réglementaire pour les maladies rares / médicaments orphelins. Je suis électeur (trice) de votre circonscription et j'espère que vous continuerez à être un(e) allié(e) de la communauté dans la législature.
Saviez-vous que les maladies rares touchent 1 Canadien sur 12? Même si chaque maladie rare ne touche que peu de personnes, 7000 maladies rares touchent en tout 3,2 millions de Canadiens, non compris les soignants. Et pourtant, le Canada est le seul pays développé à ne pas avoir de stratégie nationale pour les médicaments orphelins et les maladies rares. Moins de la moitié des traitements orphelins approuvés aux É.-U. arrivent au Canada.

C’est pour cette raison qu’Alpha-1 Canada travaille en collaboration avec CORD (Canadian Organization for Rare Disorders) pour réclamer l’élaboration et la mise en place d’un cadre réglementaire pour les maladies rares dans l’ensemble du Canada pour appuyer la recherche et le development des traitements orphelins. 

Une nouvelle encourageante est le progrès comme l’endossement en 2008 par tous les partis politiques d’un projet de loi émanant d'un député sur les maladies rares et une demande en 2010 du Comité permanent de la Santé de la Chambre des communes sur l'élaboration d’un cadre réglementaire sur les médicaments orphelins. En 2010 et 2011, Santé Canada a tenu des consultations techniques pour rédiger des règlements provisoires pour l’élaboration et la mise en œuvre d’un cadre réglementaire pour les maladies rares dans le cadre d’un processus de modernisation de la Loi sur les aliments et drogues.

Le cadre réglementaire ne prendrait effet qu’après l’adoption d’une loi, ce qui pourrait s’avérer être un processus de longue haleine. Par conséquent, je vous demande de mettre en œuvre un cadre réglementaire national pour les maladies rares et les médicaments orphelins*.

Le 29 février 2012 est une date rare. C’est aussi la Journée Internationale des maladies rares et une excellente occasion pour le gouvernement de déclarer son intention d'agir sur une question qui aidera  reconnaître ceux d'entre nous atteint d’une maladie rare, nous donnant ainsi l'espoir que notre maladie peut être traitée.  Aidez-nous s'il vous plaît à rendre cela possible.

Recevez, Monsieur ou Madame [le député] [dernier nom], mes salutations distinguées.

[Votre nom]

[Organisme si applicable et/ou adresse postale complète]

* Les médicaments orphelins sont « orphelins » car sans règlements spécifiques et l’appui du gouvernement, ils sont négligés par la recherche communautaire et les compagnies pharmaceutiques qui hiérarchisent les médicaments pour les maladies courantes.

Pourquoi le Canada a besoin d’un cadre réglementaire pour les maladies rares:

•
À l'exception de Canada, tous les autres pays développés – et récemment le Brésil, le Mexique et Taïwan – ont établi une stratégie nationale pour les médicaments orphelins et les maladies rares. 

•
En l’absence d’un programme pour les médicaments orphelins, moins de la moitié des traitements orphelins approuvés dans d’autres pays arrivent au Canada.  

•
Les instituts de recherche en santé du Canada ont tout récemment mis en œuvre la première compétition nationale pour financer des « équipes émergentes » qui font de la recherche sur les maladies rares.  C'est une nouvelle formidable.  Mais en l’absence d’un cadre de traitements orphelin comparable à celles des autres pays, les patients canadiens atteints de maladies rares invalidantes et potentiellement fatales sont les derniers à pouvoir recevoir ces traitements. 

•
Le Canada, avec sa capacité considérable dans la recherche et l'expertise clinique, ne contribue pas à l'avancement des connaissances et des nouvelles thérapies qui pourraient aider des patients, non seulement au Canada, mais partout dans le monde.

•
Il y a maintenant presque trente ans que les É.-U. ont adopté leur première loi sur les médicaments orphelins (la Orphan Drug Act) et plus de douze ans qu’une telle législation existe dans l’Union européenne.  

•
En raison de l'engagement du gouvernement du Canada sur cette question, pour la première fois, les Canadiens atteints de maladies rares se sentent très optimistes quant à l'engagement du Canada à mettre en œuvre un cadre réglementaire sur les médicaments orphelins.

