Prives d’'un médicament qui leur
permettrait de marcher a nouveau

ANNE FREDERIQUE HEBERT DOLBgelopper, explique Simon. Nos maux d =
anne-frederique.hebert-dolbec@tc.tc coeurs et de dos, notre capacité a respirer ai A

. . que notre surdité seraient grandement améliy
Simon et Francis Laforest ont unigs. en plus, je pourrais strement danser ' *
grand réve: retrouver l'usage deouveau.»

leurs jambes. Un objectif attei- Le médicament, toutefois, codte plus d

bl . , adi t200 000$ par année, par patient. Méme I'ass
gn.a e pwsqu un - medicament ;ce familiale refuse de rembourser les frai
existe pour alléger la souffrance de

Francis a par ailleurs perdu complétement
'usage de ses jambes parce gu'il est resté alité
durant toute son hospitalisation de 30 jours a
‘ la suite d’une trachéotomie.

, £ «Comme la maladie est trés rare, il faut
constamment éduquer les médecins et les
infirmiéres qui ne la connaissent pas. Nous ne
devons jamais arréter de bouger, car les effets
de l'inaction sont instantanés», se désole-t-il.
ces deux fréres aux prises avec le Malgré leur situation, Francis et Simon

: . _La valeur thérapeutique du Vinizim n'est pal . 25 = voient la vie du bon co6té. «Pas d’excuses, pas
S){nd,rotne (.je Moqulflc.), une n\]ala‘dlereconnue, seIoFr)1 I'Ir?stitut national d’excpeISimon et Francis Laforest sont atteints du syde limites, affirme Simon. On vit au jour Iep
deégeénérative genetique tres rargance en santé et en services sociaux (INESS@pme de Morquio, une maladie génétique jour, car on ne sait jamais quand tout s'arréte-
Toutefois, la Régie de I'assurancegui recommande au gouvernement de ne pak€générative tres rargsabelle Bergeron/TC Media) ra.» Ce dernier est d’ailleurs I'un des plus vieux

maladie ne rembourse pas ce traitd® rembourser. atteints du syndrome au Québec. «De petits
. . Le médicament «augmente de 22,5 m |®our se manifester, il faut que les deux paremsracles», souffle Renée Caron, directrice
ment dispendieux. i : Lo s o :
istance que les patients peuvent parcourir eeient porteurs du gene. générale d’Amalgame.

marchant pendant 6 minutes, ce qui a été jugé Les symptomes peuvent comprendre une Les deux fréres comptent poursuite leurs

Simon et Francis, 24 et 21 ans, travaillentté&&s modeste», selon l'avis de refus. De plus,@nissance anormale des os, des complicati@iforts pour que les enfants atteints du syn-
'organisme Amalgame de Verdun. L'un est pagmore les effets a long terme et les améliordiaques et respiratoires, de la surdité et dgeme de Morquio puissent bénéficier du trai-
sionné de danse et de hockey, l'autre s’échind@ns notées sur certains patients présenpeeblémes oculaires. Les personnes atteintesnent, aient une meilleure qualité de vie et
terminer ses études secondaires. Leur joie deent beaucoup d'incertitudes. ne dépassent généralement pas la taille d’émitent une série d’hospitalisations.
vivre et leur détermination sont contagieuses, et Un verdict qui choque les deux fréregnfant de dix ans.
ce, malgré la maladie qui les cloue depuiguisqu’il y a des bienfaits. «Pour nous, c’est Au cours des 15 derniéres années, les deiixe pétition circule actuellement afin de
quelques années a leur fauteuil roulant. déja beaucoup», soutient Francis. freres ont subi prés de 25 interventions poaonvaincre la RAMQ de rembourser le

«Si on avait acces aux traitements de Le syndrome de Morquio est une maladieorriger leur ossature et leur vision, ainsi guénizim. Jusqu’'a maintenant, 2340 personnes
Vinizim, nos muscles pourraient mieux sgui ne touche que 40 personnes au Québepour améliorer la santé de leur coeur. ont inscrit leur nom au mavienattendpas.ca

>6377089

[*IARMANI/ CASA
CONDOMINIUMS /
PENTHOUSES CENTRE DE PRESENTATION 1400, BOUL. RENE-LEVESQUE OUEST MONTREAL

DESTINATIONYUL.COM OCCURPATION 2017

)ST0Z 2iqusides 9T IpaidIaW &7 - Wod'spiauizeBews| mmm




