SANTE

Trois superheros dans Portneuf

Laurie Patry Pelletier et sa mére
Isabelle, de Saint-Basile ainsi
quele député Michel Matte sont
représentés en superhéros par
un illustrateur reconnu. Ils font
partie des 10 «Héros du Mor-

quio» au Québec.
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Les «Héros du Morquio» ont été
dévoilés il y a quelques semaines
dansle cadre de la campagne «Ma
vie n‘attend pas>. La campagne vi-
saita faire connaitre le syndrome de
Morquio de type A, une maladie
orpheline.

L'un des objectifs était de souli-
gner l'implication de gens pour la
cause, tant pour faire reconnaitre
la maladie que pour militer pour
un acces universel a un traitement
contre le syndrome.

Laurie Patry Pelletier, une femme
agée de 20 ans atteinte de la ma-
ladie génétique dégénérative, était
la porte-parole de la campagne de
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sensibilisation.

Elle participe a des essais cli-
niquesavecle médicament Vimizim
depuis 2012. Le traitement a changé
savie. Elle arecommencé a marcher
en plus de faire du sport et d'avoir
une vie sociale active.

<Toutse porte bien pour moien
ce moment. J'ai encore mes trai-
tements>, a précis¢ Laurie Patry
Pelletier, par courriel, la compagnie
Biomarinayant défrayé les cotts du
médicament.

Le Vimizim cotite cher - environ
200 000$ par personne annuelle-
ment - et la Régie de l'assurance
maladie du Québec (RAMQ) re-
fuse de le payer, suite a une recom-
mandation négative de I'Institut
national d’excellence en santé et
services SOCiaux.

Lasolution pour les patients sans
assurance médicaments privée pour
payer passe par un statut de Patient
d’exception. Laurie Patry Pelletier
vientd'obtenir ce statut et son médi-
camentsera payé par la RAMQ, Le
statut d'exception devra toutetois
étre reconduit aux six mois, selon
Olivier Gagnon, porte-parole de la
communauté Morquio du Québec.

Laurie Patry Pelletier
était la porte-parole
de la campagne

de sensibilisation

L'acces au traitement demeure
inégal, indique la communauté
Morquio, qui doit déposer une

pétition le 24 novembre a lAssem-
blée nationale pour sensibiliser les
élusalasituation. Une quarantaine
de personnes seraient atteintes de
la maladie au Québec.

Michel Matte a ét¢ honoré pour
son implication, sonsoutien et son
écoute face a la situation de Laurie.
Lamere de Laurie, Isabelle, est aussi
dunombre des superhéros pourles
valeurs, entre autres de courage,

quelle a inculquées a sa fille.

Lillustrateur Yannick Paquette
a dessiné les superhéros. 1l tra-
vaille notamment pour la maison
dédition de bandes dessinées DC
Comics.

Voir autres photos a
courrierdeportneuf.com
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«Mon illustration de superhéros est vraiment magnifique. Je ne pouvais imaginer mieux pour me représenter»,

dit Laurie Patry Pelletier.
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