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Le colit de certaines prothéses auditives peut étre entierement payé par la RAMQ,
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Couverture
médicament réclameée
pour un rare syndrome

ELISABETH FLEURY
efleury@lesoleil.com

Atteinte du rare syndrome de
Morquio de type A, la Portneu-
voise Laurie Patry Pelletier s'est
enfin vu reconnaitre le statut
de patient d’exception qui lui
permettra de se faire rembour-
ser par la Régie de l'assurance
maladie du Québec (RAMQ) un

médicament colteux qui a fait
ses preuves, le Vimizim. La jeune
femme de 20 ans souhaite main-
tenant que Québec reconnaisse
la valeur de ce traitement pour
toutes les personnes atteintes,
qui seraient entre 30 et 40 au
Québec.

Laurie était au parlement mar-
di aprés-midi pour participer au
dépot d'une pétition réclamant
que I'Institut national d'excellen-
ce en santé et en services sociaux
(INESSS) recommande l'inscrip-
tion du Vimizim dans la liste des
médicaments remboursables par
la RAMOQ.
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«Le Vimizim est un médicament
qui permet déja a plusieurs per-
sonnes atteintes du syndrome de
Morquio de vivre une vie pleine et
dans la dignité. [...] Administré a
un jeune age, ce traitement peut
drastiquement changer la vie d'un
enfant, voire lui sauver la vie»,
souligne-t-on dans la pétition qui
a récolté plus de 2500 signatures.

Linitiative de la pétition vient
d'une autre jeune femme atteinte
de la maladie de Morquio, Mélis-
sa Bilodeau, dont la médication
ne sera bientdt plus couverte par
la compagnie d'assurances de ses
parents.

Jusqu'ici, la seule fagon de béné-
ficier d'une couverture publique
estde passer par un médecin et de
formuler une demande de statut de
patient dexception. Laurie Patry Pel-
letier est la seconde patiente atteinte
du syndrome de Morquio a bénéfi-
cier de ce statut, apres la Gaspésien-
ne Maude Leclerc.

«Ca a fait trois ans cet été que
je prends ce médicament, et ma
vie s'est nettement améliorée. Je
ne passe plus de temps comme
avant dans ma chaise roulante,
je peux marcher sans subir les
douleurs que je subissais avant.
J'ai beaucoup gagné en indépen-
dance», témoigne Laurie, ajou-
tant que le Vimizim lui a aussi et
surtout permis d'éviter de lourdes
chirurgies.

Causé par le déficit d'une enzyme,
le syndrome de Morquio entraine
des déformations osseuses et arti-
culaires, et provoque d'importan-
tes douleurs. Sans Vimizim, qui
pourrait cotiter jusqu’a 200 000 $
par année, l'espérance de vie des
personnes atteintes est d'environ
30ans.

Ily abeaucoup
d’inégalités dans
acces aux
traitements. Il faut
que le médicament
soit remboursé par la
RAMAQ pour que tous
les patients puissent
en bénéficier

— Laurie Patry Pelletier

«Ilyabeaucoup d'inégalités dans
lacces aux traitements. Il faut que le
médicament soit remboursé par la
RAMQ pour que tous les patients
puissent en bénéficier», insiste
Laurie.

Le député de Labelle, le péquiste
Sylvain Pagé, a fait écho a la cause
pendant la séance de 'Assemblée
nationale, mardi aprés-midi, ten-
dant la main au ministre de la Santé¢,
Gaétan Barrette, «afin de travailler
avec la communauté Morquio».

De gauche & droite : M. Laurier Lavoie, président d'honneur et président
du Groupe Lavoie pharmacies, Mme Dominique Jobin, directrice de la protection
de |a jeunesse au CIUSSS de la Capitale-Nationale et M. Bruno Lepage,
président du [.A. de |a Fondation du Centre jeunesse de Québec.
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Le 18 novembre dernier, 87 ["]l] s ont été

collecté lors du cocktail dinatoire de la Fondation du
Centre jeunesse de Québec. Un immense merci & Laurier
Lavaie, le president d'honneur de |a soirge ainsi qu'a tous
nos commanditaires pour la réussite de cet événement.
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