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Cher collégue,

Le 12 juin 2013, le député de Chapleau déposait une pétition signée
par 3055 personnes. Cette pétition demande a I’Assemblée nationale d’appuyer la
mise sur pied d’un programme de dépistage néonatal de la fibrose kystique au
Québec.

La fibrose kystique est une maladie affligeante dont le Québec compte
malheureusement de nombreux cas. Toutefois, les personnes atteintes de la maladie
peuvent compter sur plusieurs cliniques spécialisées qui ont contribué, par leurs
soins, a augmenter considérablement I’espérance de vie des patients au fil des ans.

Bien qu’il semble que le dépistage néonatal puisse avoir un effet positif dans certains
cas, une analyse récente de I'Institut national de santé publique du Québec (INSPQ)
a démontré que les protocoles de dépistage utilisés dans les programmes d’autres
juridictions comportent de nombreux inconvénients associés a des cas non ciblés
comme des variantes bénignes ou des cas de porteurs asymptomatiques. Ces cas non
ciblés causent du stress inutile aux parents en plus de créer une pression indue sur les
cliniques spécialisées.
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Toutefois, des résultats de recherche récents semblent laisser présager qu’un nouveau
protocole biochimique pourrait permettre de réduire ces effets négatifs tout en étant
performants. Ces résultats sont encourageants et nous suivons avec attention les
développements de la technique qui pourrait permettre d’offrir aux Québécois un
programme de dépistage qui réponde aux plus hauts standards de qualité.

En attendant, le Programme québécois de dépistage néonatal sanguin et urinaire fait
actuellement I’objet de travaux. Les prochains mois serviront a déployer certaines
nouvelles modalités visant a améliorer la qualité du programme qui existe depuis
plus de 40 ans.

Veuillez agréer, cher collégue, ’expression de mes sentiments les meilleurs.

Le ministre,

Réjean Hébert
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