Les parents d'enfants qui souffrent

d'anémie falciforme ont I'impression

d'étre abandonnés. lis attendent

depuis cing ans le dépistage systéma-

a:ﬂw. de la maladie gul peut &tre mor-
.

gylemay@journalmil.com

a’a Sviterait tellement de many et de mae
valaes surprises, La maladie serait moing fog-
quenite 51 elle éait depistén sant de tombar
enceintoy, dénonce Marike Mouscardy donr ke
fils Lastonric est atteint de la maladie.

Méconnae an Guébec, 1'anémie faleiforme
st la maladie ginétigue 1a plus répandis dans
e monde, Bile est plus fréguente qus la fibrose
kystigus, 1'hémophilie et la tricomis 21,

Elle se caractérise par des problénes de cir
culation sanguine gul entraine de violentes
douleurs, des dommages aUx oFganes of une
plus grandes sensibilife aux infections

Des douleurs atroces

La petit Ludovic a até hospitalise 4 seule-
ment sapt mais et il séjourne & 1'hipital 2
presque toas les deux mots.

Lios erises de doaleirs canstes par wise man-
valse circulation sanguine sont afiroces pour le
jeune gargon de cing ens. ~&haand ¢a hai arri-
wa, il pleure. C'est comme un feu guoi rmle. Ca
Tud fizit mal an toucher s, ragonie sa méve,

Avant de tom ber enceinte, Marilks Mousear
iy et son conjeint ignoraient gu'ils étaient
portenrs. C'est 16 seenr de Marika. goi hahite
en Omiario, gul 1'a prévenu quielle avaitl sobi
dns exAEHE & ci sjet. Ches nos woising, Lo G-
pistage systématigus est en place depuis
quelques annéas.

Marika Mooscardy avait alors hutt mots de
grozsesge. Liannonee a cansé fout un dmol an
seim o couple. = Ca a @bd un choo, On A méme
demander de refaime le test v, dit le pére, Mar-
tial Missihoun,

w0 s'est accrochés an fait gue méme si
nines 8Hons portenrs tous les denx, il n'y avalt
gue 25 % de chancss gu'il it la maladie = La
verdict st foiefois venu mpidemant aprds 1a
MEESANEE,

Antiblotiques & tous les jours

Des parents crient a Pinjustice

m |Is veulent le dépistage systématique de l'anémie falciforme, qui rend la vie douloureuse pour les enfants

Une
attente

' penible

ERIC YVAN LEMAY
L& Joirmad da Montreal

Malgrd que la question du dé-
pistaEe aystimatigue soit sur la
tabkle du ministére de la Sankt
depuis 2, ancune décision na
sora priseavant 1s fin de P'ennés.

Certains commencant & croi-
re & une forme déguizée de dis-
crimination puisque Ja maladie
touche principalement la com-
minauti noime, «C'est ce que ¢a
oS poiesse A croire, L'immobi-
lisme nous pouosse & crolre
qu'cn  ne
conaidére
paIs ¢a com-
me impor-
tants, pgé-
nonce Wil-
0N SRNON,
président
de 1"AssD-
E ilation

‘antmie
Talciforme WILSON SANON
du Québec,

I reppella que le projet a aeé
déposs en 2002 &t qon nha tog-
Jonrs pas de réponss. «Pour-
quoi 1o ministre refuse une dé-
cision en ce sens? On feit déja
tu dépistage pour des maladles
gui ot une moins grande pré.
valerean, diplore-1-il,

Personne pour s'en occuper

Le gme vient du fait gua
I'étude powr déterminsr [a per-
tinence du déplstage a & lais
i sur les tablettes pendant un
in. «La perssnne qui 5'occupeit
du dossier est partie. O a pris
du temps ponr rouver e per-

Dﬂﬁguis. les par&m_shfnmzaﬂmnt loir fils dis e sonne sp laliaée dans ce do.
mellleurs seins possibles Le gargon s épuise maines, reconnalt Mathalic Hu-
baaucoup plus vite que les autres de son ape. 11 W Marika Mouscardy et Martial Missihoun estiment que les parents devralent avolrle droit g, porte-parole de 1'Tnstitut
ne peut sortir & Pextérienr grand frold et de savolr 5'ils sont portewrs de la maladie avant d'avoir des enfants comme lewr petit

naticngl de sante publique do
doit Mre particnliérement vigilant face aoy in. Ludovic. Quetec qui & regu le mandai

Fections. d'Sndler la proposithon,

Jusgu'i son cinuui-!:ma anniversaire de L’ANEMIE FALCIFORME ne nowvele chercheusa est

naissance, il a d'ailleura di prendre des anti- enfrée en poste il ¥ 8 onmods et
M Touche surtout la communauts défaut empéche e sang de se rendre

hjﬁqr? et I-u“![aselti:iﬁn brent & I haut O ui&.ﬂmﬁm“ i
arika et Marlial se mon a hateur : .
: haRE B o Mentraal, Fists alsileat) | = t5is les HEtls Vnissemm:, G i

pour leur fils dont ke courage est impression-

nant. Malgré tout, la mére indique gue son COmMUNAULEs africaines et du

choix aurait pu étre différent si elle avait s peurtour méditérannéen " ';;:Eﬂmm"wﬂ'fhﬁmﬂqﬂm Le gouvemenment devrali-il
qu'elle était porteuse de la maladie. « Ca aurait B Chez l2s personnes atteintes, les douleurs localisées, des infections permetire |2 dépistape
pu changer ma décision de tomber enceintes, globules rauges deviennent rigides st plus fréquentas et méme des systemiatique de la maladie ?
indigue-telle, prannent une forme allongée plutot accidents vasowlairas corébrawo:. '

aue de rester flexibbes of ronds, Ce ECRIVEZ-MOUS :

SonyTes [ Asrochiion o Mandimie fakofonme ou Qedbor o FarsspaiT sanid

B O astime que 10 (00 anfants souffrent de la
maladie & travers le Canada et gue plus de
45000 soni portenrg.
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