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CATHERINE FONCK (CDH) DÉPOSE UN TEXTE

Mucoviscidose: cc Il faut
un dépistage systématique»

ladie héréditaire qui affecte les
voies respiratoires et le système
digestif. En 2010 déjà, le Centre
fédéral d'expertise «recom-
mandait un dépistage systéma-
tique chez les nouveau-nés à cer-
taines conditions: l'autorisation
des parents dûment infOrmés, le
contrôle de quah"té des tests,
l'exérution sélective de tests gé-
nétiques et la garantie d'un suivi
de qualité. Un diagnostic pré-
coce pennet l111 traitemcnt pré-
coce et évite un retarrJ de crois-
S3nCClJ, reprend-clle. «Les pa-
rents doivent recevoir une infor-
mation préalable cllronstanClëe
au sujet du progranmle de dépis-
tage et sur le fill"tqu 'un test n'est
pas sûr à 100%.»

Mettre en œuvre le dépistage
systématique de la mucovisci-
dose chez les nouveau-nés.
C'est le sens du texte que la dé-
putée fédérale Catherine
Fonck (cdH) a déposé à la
Chambre. Elle demande à la
majorité fédérale d'agir en
concertation avec les Commu-
nautés et Régions. Un proto-
cole d'accord en matière de
prévention a été adopté, en
mars 2016, par le fédéral et les
entités fédérées. Il vise à orga-
niser un dépistage efficace.
Sauf qu'un an plus tare!, la dé-
putée ne voit rien bouger.
« La mucoviscidose est la mala-
die génétique grave la plus tré-
quente dans notre pays », ex-
plique MmeFonck. « Tous les 10
jows nalt un enfant qui en est LE GROUPE A DU RETARD
atteint Grâce aux progrès de la Mm"Fonck est-elle trop irnpa-
recherche scientifique. nous tiente? Du côté du cabinet de
pill""VfenŒvnsun jour à enrayer la ministre Alda Greoli (cdH),
l'évolution de la maladie. En at- en charge du dossier au gou-
tendant, les personnes ayant la vernement francophone, on
mucovisddose consacrent en explique que le groupe de tra-
moyenne 4 heures par jour à vail, qui devait remettre ses
leur traitement afm de soulager conclusions pour le 15 février,
les symptômes de la maladie et a pris du retard. « L'analyse esl
d'en prévenir l'apparition. » complexe et différentes straté-
La mucoviscidose est lme Illa-

gies sont possibles car en cas de
dépistage systématique. avan-
tages et inconvénients sont àpe-
ser conCC111illltles aIgvdthmcs,
le coût elles conŒ·tions de mise
en œuVTe d'un dépistage réus-
si», précise le porte-parole de la
ministre Greoli. « Il faut tlvuver
le protocole qui permettra de di-
minuer au maximum les faux
positifS (et les cas équivoques -
où le dépistage détecte une mu-
tatlon qw' ne provoquera pas la
maladie in fine) et en COllSé-
quence J'angoisse chez les pa-
rents.» Une décision devrait
tomber cette année ... 0
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