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Chers lecteurs,

Encore une fois beaucoup d’activités et d’animation a

FASBHAQ.

19 octobre, nous avons un kiosque a I'Expo toutes habilités au

Stade Uniprix du parc Jarry. Nous avons besoin de bénévoles

pour ces expositions, vous avez du temps, appelez-moi !

Dans les prochaines semaines, nous tiendrons une assem-

blée générale spéciale car il nous manque une personne au

conseil d’administration. Si vous étes intéressé a vous impli-

quer plus dans I'association, n’hésitez pas! Il est maintenant
facile de participer a nos rencontres, car méme si vous n’étes
pas a Montréal, nous pouvons vous chercher chez vous grace

a Skype.

Du 15 au 17 octobre, nous aurons un kiosque au Symposium

514-340-9019 ou 1-800-567-1788

Nous travaillons aussi sur une campagne de sensibilisation
a la prise d’acide folique, en mettant 'emphase plus sur la
période préconception et nous allons aussi sous peu solliciter

des dons pour cette campagne, mais aussi pour financer la

2éme édition du livre sur I’hydrocéphalie qui paraitra au mois

de février.

des médecins francophones du Canada, c’est pour nous une

fagon de mieux nous faire connaitre du milieu médical et le

LE REWALK

Par Elizabeth Forget-Le Frangois

Le Rewalk, un exosquelette permettant
aux patients paraplégiques de renouer
avec les plaisirs de la marche, est désor-
mais disponible au pays de I'Oncle Sam.
Le 26 juin dernier, la Food and Drug Admi-
nistration (FDA) a donné le feu vert a ce
dispositif pour qu'il fasse son entrée dans

le quotidien de personnes handicapées.

Au contraire d'une prothése intégrée,
explique Maxime Raison, professeur
adjoint au Département de Génie méca-
nique & I'Ecole polytechnique et titulaire
de la Chaire de recherche en Génie de la
Réadaptation Pédiatrique, I'exosquelette
est un dispositif attaché au corps humain
qui demeure a l'extérieur. Le Rewalk, par
exemple, a l'apparence d’'une combinai-
son. |l s’attache au niveau des jambes, des
cuisses et du tronc. A I'aide de capteurs et
de moteurs au niveau des articulations du
bas du corps, il recrée les mouvements de

la marche.

La commercialisation du Rewalk est, selon
M. Raison, une excellente initiative afin de
mettre cette technologie a I'épreuve. Cette
mise en marché se fait d’ailleurs, a son
avis, au moment opportun pour qu’elle se
fasse bien et rapidement. « On est dans
une phase ou les choses changent réelle-
ment. Dans I'esprit des gens, un exosque-
lette comme on en a vu depuis quelques
années c’est lourd, ga consomme beau-
coup d’énergie et cest peu autonome.
On peut I'utiliser, mais on n’'imagine pas
faire un marathon avec. Ici, I'inverse a été
démontré. Maintenant, 'exosquelette com-
mence a devenir moins consommateur,
moins lourd et plus facile a étre intégré
dans la vie quotidienne », explique I'ingé-

nieur.
Des bienfaits pour la santé

La présence d’exosquelettes dans les
chaumieres offrira aux utilisateurs 'oppor-
tunité de recouvrer une meilleure santé.
Il s’agit d’'un des aspects les plus positifs,

Bonne lecture de ce Spinnaker!

note M. Raison. En étant confinées dans
un fauteuil roulant, les personnes paraplé-
giques ne sont plus en mesure de prati-
quer des exercices physiques. Elles sont
donc immanquablement exposées a des
risques associés au manque de mobilité,
dont une diminution de la circulation san-
guine. L’exosquelette viendra améliorer la

condition physique de ces personnes han-
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dicapées en leur permettant de marcher
et de bouger en dehors des séances de

réadaptation.

Ce n’est toutefois pas tous les Américains
paralysés qui pourront se procurer un
exosquelette tel le Rewalk. En effet, 'appa-
reil s’adresse a une clientéle atteinte entre
la 7° vertébre thoracique et la 5° vertébre
lombaire. « Donc, résume Maxime Rai-
son, on cible les personnes qui sont [ésées
au niveau lombaire, donc plutét vers le
bas du dos et en dessous au niveau des
membres inférieurs. » Les membres supé-
rieurs doivent étre fonctionnels puisque
le Rewalk s’accompagne, pour linstant,
d’une paire de béquilles assurant une plus

grande stabilité.

Outre le Rewalk, il existe de nombreux
autres exosquelettes dont Rex, HAL, et
elLegs. Cela permet a M. Raison d’affir-
mer que la compétition est sévére dans
ce marché de niche. Toutefois, le Rewalk
bénéficie d’'une plus grande visibilité. « J'ai
presque envie de dire que chaque univer-
sité dans le monde qui fait de la recherche
en ingénierie, en médecine ou en réadap-
tation développe des exosquelettes, mais
tout le monde ne pousse pas vers la com-
mercialisation avec autant d’énergie que le
Rewalk le fait pour le moment », spécifie

I'enseignant.

Au Québec, de nombreux projets de

recherche sont réalisés en association
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avec le regroupement stratégique Ingé-
nierie de technologies interactives en
réadaptation (INTER) dans plusieurs cré-
neaux, dont celui des exosquelettes. Les
chercheurs provenant des sciences natu-
relles et génie, des sciences de la santé
et des sciences humaines et sociales col-
laborent afin de regrouper leurs expertises

complémentaires.

Jusqu’a présent, il n’existe aucun prototype
d’exosquelette québécois, affirme le cher-
cheur Frangois Michaud qui justifie ce
retard par le désir de bien faire les choses.
« On change les actionneurs (moteurs)
pour qu'ils soient plus souples, on change
'approche de contrdle, on permet d’aller
plus loin au niveau perception a I'entour de
la structure exosquelette avec une possibi-
lité de peau artificielle... Ca va nous ame-
ner a avoir quelque chose de trés novateur
par rapport a ce qui se fait ailleurs », s’en-
thousiasme l'ingénieur pour qui cette rigu-
eur démontre que leur objectif n’est pas de

faire un coup de marketing.

ATheure actuelle, un groupe d’étudiants de
I'Université de Sherbrooke en génie méca-
nique développe un premier prototype a
laide des informations et de la connais-
sance développée ces quatre derniéres
années par les chercheurs d'INTER. lls
seront éventuellement aidés par des collé-
gues provenant d’autres disciplines telles
génie électrique et génie informatique

dans l'optique de terminer en décembre

2015. Sa commercialisation, précise toute-
fois M. Michaud, n’aura pas lieu « demain

matin ».

Commercialisation

L’'une des problématiques liées a la com-
mercialisation aussi bien dans la province
que dans le reste du monde est la question
des remboursements, souligne Maxime
Raison. « Je pense que la disponibilité de
I'exosquelette, maintenant qu'il est certifié
FDA, peut étre tres rapide. Dans le court
terme, j'ai envie de dire que n’importe qui
pourrait se le procurer au Québec, mais
a quel prix, c’est ¢ca la question », lance
le titulaire de la Chaire de recherche en
Génie de la Réadaptation Pédiatrique. Le
Rewalk, a titre d’exemple, se vend autour
de 70000$. Pour que le systétme de soin
de santé du Québec accepte un jour de
couvrir les frais d’'un exosquelette, ajoute
M. Raison, il faudrait parvenir a réduire son

codt sous la barre du 15000 $.

« On vient de passer une étape! On en a
presque terminé avec les exosquelettes
qui sont lourds et trés consommateurs. On
a eu les Smartphones, et Ia, c’est la méme
chose, on a des Smartexosquelettes qui
deviennent, jai presque envie de dire,
sexy a porter.Par contre, il y a encore un
travail a faire pour réduire les colts sans
diminuer la qualité. Je pense que cest le
challenge qui arrive maintenant pour que
ce soit vendu a grande échelle », conclut

Maxime Raison.




DES ACCUSES ?

1G)

Par Louise Casavant

La vitamine B9, aussi connue sous les
noms de folate et d’acide folique, a été
identifié¢e dans les années 1930 comme
une substance pouvant aider a prévenir
'anémie durant la grossesse. Il est admis
depuis un certain temps déja qu’en plus
de faire partie d’'une diete équilibrée, la
vitamine B9 joue un rdle essentiel dans la
réduction de lincidence de malformations
congeénitales du cerveau et de la colonne
vertébrale, dont le spina bifida. Cette
reconnaissance est telle qu’en plus d’inci-
ter les femmes susceptibles de procréer a
prendre des suppléments d’acide folique,
plusieurs pays, dont le Canada, ont légi-
féré a la fin des années 1990 pour obli-
ger les manufacturiers a enrichir d’acide
folique certains aliments, dont la farine

blanche et les pates alimentaires.

Une décision qui semble d’autant plus fon-
dée que de récentes recherches tendent
a démontrer que les péres seraient tout
autant concernés par le manque d’acide
folique et le risque de malformations du
tube neural (voir Spinnaker printemps
2014) et qu'une déficience en acide
foligue peut se transmettre de généra-
tion en génération (voir Spinnaker hiver
2013). Des chercheurs croient par ailleurs
que l'acide folique pourrait aussi, entre
autres, contribuer a réduire les risques de
contracter maladies cardiaques et mala-
die d’Alzheimer, de méme que de souffrir
de haute pression et du syndrome de la

fatigue chronique.

Mais dés les années 1960 des études ont
aussi relevé un possible lien entre acide
folique et cancer, qui suscite depuis la
controverse. Diverses recherches pré-
tendent en effet tour a tour que l'acide
foliqgue peut diminuer le risque de contrac-
ter un cancer alors que d’autres, tout au
contraire, soutiennent qu’il peut favoriser
la formation et la progression de tumeurs

cancéreuses.

Manque d’acide folique, risque
accru de cancer

C’est aprés avoir remarqué que des cel-
lules du cervix (col de l'utérus) de femmes
ayant des déficiences en acide folique
montraient des similarités avec des cel-
lules cancéreuses que des chercheurs ont
commenceé a suspecter un lien entre acide
folique et cancer. Dans les années 1990,
plusieurs études ont conclu que certains
cancers, dont le cancer colorectal et celui
du col de l'utérus, étaient effectivement
liés a une déficience en acide folique dans
le sang. Parallélement, les résultats de
d’autres études ont confirmé qu’'un haut
taux d’acide folique dans le sang diminue le
risque de contracter un cancer colorectal.

Pour ces chercheurs, il semblait donc
acquis qu'une diete équilibrée en acide
foliqgue tendait a protéger contre certains
types de cancer, méme si la fagon dont
I'acide folique agit en la matiere n’est tou-
jours pas claire. L’hypothése la plus plau-
sible est que I'acide folique, qui joue un
rOle important dans la division cellulaire et

la synthése des acides aminés et de cer-

ACIDE FOLIQUE ET CANCER: LA FORME SYNTHETIQUE AU BANC

tains acides nucléiques, peut apporter des
changements chimiques affectant 'ADN.
Ces changements peuvent, entre autres
choses, altérer la capacité de 'ADN a se
diviser sans faire d’erreurs, ce qui peut
mener a la formation d’'un cancer.

Si de nombreuses études ont, dans les
années qui ont suivi, réitéré ce lien positif
entre acide folique et protection contre le
cancer, plusieurs autres ont statué qu’il n'y
avait pas de lien significatifs.

Or, en janvier 2009 le Journal of the Natio-
nal Cancer Institute a créé une commo-
tion en publiant les résultats d'une étude,
conduite de juin 1994 a la fin de décembre
2006, dont les conclusions étaient que les
suppléments d’acide folique, a comp-
ter d'1 mg par jour, étaient associés a un
risque accru de contracter un cancer
de la prostate. A 'opposé, une diéte dans
laquelle les folates provenaient de I'alimen-
tation naturelle tendait a protéger contre le
méme type de cancer.

Méme si, en raison du petit nombre de
sujets suivis par cette étude, les cher-
cheurs (dont 'américaine Jane C. Figuei-

redo, Ph.D., leader de I'étude) incitaient a
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la prudence quant aux résultats obtenus,
un doute sérieux venait d'étre soulevé
quant au fait que les suppléments d’acide
folique étaient susceptibles d’avoir des
effets différents que ceux de la vitamine

B9 provenant de sources alimentaires.

Forme synthétique en cause?

Il est en effet important de prendre
conscience que si les expressions
« folate » et « acide folique » sont sou-
vent utilisées de fagon interchangeable,
les deux substances sont en réalité
légérement différentes.

« Folate » fait référence a une vitamine que
I'on trouve naturellement dans I'alimenta-
tion, notamment par le biais des abats, des
légumineuses et des légumes a feuilles
vert foncé. Il est facile d’en étre carencé,
surtout considérant que la cuisson, la mise
en conserve et la congélation des aliments

diminuent leur teneur en vitamine B9.

L’acide folique, pour sa part, est une vita-
mine synthétique, plus facilement absor-
bable et utilisable par le corps humain.
C’est cette forme synthétique, créée parce
que la forme naturelle ne se conserve pas
bien a I'état isolé, qui est utilisée pour for-
tifier farine et pates alimentaires. C'est elle
aussi qui est vendue sous forme de sup-
pléments et qui se retrouve dans les vita-

mines, prénatales et autres.

Apres ingestion, I'acide folique est converti
en tétrahydrofolate dans le corps humain,
substance qui correspond a la forme
active de la vitamine B9. Cependant, dans
les derniéres années des chercheurs ont
montré que tout I'acide folique n’est pas
converti en forme active : une bonne par-

tie reste inchangée et s’accumule dans le
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sang, avec des conséquences inconnues.
Apres la publication des résultats d’étude
du National Cancer Institute, d’autres
chercheurs ont réussi a mettre en évi-
dence qu'une prise excessive de folates
peut favoriser la croissance de cellules
cancéreuses ou précancéreuses exis-
tantes. Entre autres, le Dr Young-In Kim,
chercheur a 'hépital St Michael (Toronto),
a démontré qu’'une consommation d’acide
folique allant de deux fois et demi a cing fois
la dose quotidienne recommandée pouvait
exacerber la croissance d’'un cancer du
sein. Rappelons que l'apport nutritionnel
de référence pour les personnes de 14
ans et plus est de 400 mcg par jour, et que
'apport maximal tolérable (sous forme de
suppléments et/ou d’aliments enrichis) est

de 1000 mcg par jour pour les adultes.

En conséquence, plusieurs chercheurs
commencent a craindre que la fortifica-
tion de certains aliments en acide folique
puisse avoir des effets pervers. Déja en
2010 des chercheurs américains avaient
montré que plus de 40 % des américains
de 60 ans et plus ont des niveaux anorma-
lement élevés d’acide folique intact dans le
sang. Cet acide folique est retrouvé méme
chez les personnes qui n'utilisent pas de
complément alimentaire en raison de I'en-

richissement d’aliments.

Confusion générale, modération de
mise

Si la pertinence des suppléments d’acide
folique pour prévenir les malformations du
tube neural fait toujours l'unanimité, les
effets de la substance sur d’autres condi-
tions sont donc toujours sous étude. Une
situation qui préoccupe d'autant plus que

le Medical News Today estime qu’entre

30 et 40 % des Nord Américains consom-
meraient des suppléments d’acide folique
dans l'espoir de bénéficier de protection
contre certaines maladies, alors méme
que cette protection n’a pas encore été
scientifiquement prouvée. D’autre part, on
sait qu’un sang présentant une forte teneur
en acide folique peut potentiellement mas-
quer une déficience en vitamine B12,

entrainant d’autres problémes.

Le Dr Young-In Kim s’inquiéte par ailleurs
du fait que les gens atteints de cancer et
ceux qui y ont survécu consomment plus
de suppléments d’'acide folique (64-81 %)
que la population en général. Or, des doses
élevées d’acide folique peuvent interférer
avec 'action de certains médicaments utili-

sés en chimiothérapie, tel le méthotrexate.

Pour ajouter encore un peu plus a la confu-
sion geénérale, le role de l'acide folique
dans la progression du cancer pourrait
étre dépendant de plusieurs facteurs indi-
viduels. Ainsi, I'acide folique apparait inte-
ragir avec la consommation d’alcool. Une
faible ingestion d’acide folique tend a aug-
menter les risques de cancer du sein chez
les femmes consommant modérément ou
beaucoup d’alcool, alors qu’'une grande
consommation d’acide folique minimise
ces risques. A noter que ces effets ne
s’appliquent pas aux femmes consom-
mant peu ou pas d’alcool.

Pendant que ces données sont recen-
sées, des résultats d'études contradic-
toires continuent d’'étre publiés, en plus
de ceux prétendant que l'acide folique
n’aurait aucun effet, positif ou négatif, en
la matiere. Ainsi en mars 2013, la revue

The Lancet soutenait que les suppléments



d’acide pris sur une période allant jusqu’a
cing ans n‘augmentaient pas le risque de
contracter un cancer. Une autre étude
publiée précédemment, soit en 2010, et
citée par 'American Cancer Society allait
encore plus loin en soutenant que les sup-
pléments d’acide folique n’avaient aucun
effet sur les risques de contracter cancer,
AVC ou maladies cardiaques...

Reste que de plus en plus nombreux sont
les chercheurs qui croient I'acide folique
capable de prévenir certains types de can-

cer chez un sujet sain, mais soupgonnent

qu’'un exces, particulierement sl est
consommeé sous forme synthétique, puisse
exacerber la croissance de cellules cancé-

reuses existantes.

On s’attend a ce que beaucoup d'autres
études soient faites avant que les cher-
cheurs puissent venir a bout des contra-
dictions apparentes dont ils sont témoins.
Reste que, comme mentionné précé-
demment, la nécessité des suppléments
d’'acide folique pour les femmes en age
de procréer n’est nullement contestée,
pas plus que le fait que la vit B9, dont il est

facile d’étre carencé, est essentielle a une
alimentation équilibrée. En l'absence de
consensus sur de possibles effets pervers
de la forme artificielle, les experts recom-
mandent donc que la forme naturelle soit
privilégiée* lorsque cela s’avére possible,
et que les doses quotidiennes recomman-
dées ne soient pas dépassées sans super-

vision médicale.

*L’acide folique se retrouve dans de nombreux aliments, allant des pois chiches, lentilles et haricots (noirs, blancs, rouges...), jusqu’aux ceufs et oranges, en

passant par les asperges, épinards et avocats. Pour une liste compléte, on peut consulter le site du Ministére de la santé et des services sociaux du Québec, au

WWW.MmsSss.gouv.qc.ca.
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L’ACCESSIBILITE UNIVERSELLE A MONTREAL ? PAS POUR DEMAIN...

Le 18 aolt 2014, Projet
Montréal, le parti mon-
tréalais dirigé par Richard
Bergeron, a déposé
une motion demandant
que le conseil municipal
demande a la direction

générale dintégrer une

section sur l'accessibilité
universelle dans chacun des sommaires
décisionnels des conseils municipaux et
d’arrondissement. Cela peut sembler tech-
nique, nous avons donc demandé a Erika
Duchesne, conseillere du Vieux-Rosemont
de nous expliquer le pourquoi de cette
motion, qui a par ailleurs été retirée.

«Lorsgu’on dépose un projet au conseil de
la Ville, dans les sommaires décisionnels
soumis aux élus, il faut nécessairement
qu’il compte un volet sur le développement
durable, ce qui oblige les gens a se deman-
der si tout est fait pour que le concept de
développement durable soit pris en compte,
souligne Erika Duchesne. Toutefois, il n’y a
pas de volet pour 'accessibilité universelle,
ce qui aurait obligé les fonctionnaires a
prendre en compte l'accessibilité univer-
selle dans tout ce que fait la ville. La motion
que j'ai déposée, allait dans ce sens.»
Toutefois, Monique Vallée, conseillere
pour 'Equipe Denis Coderre dans LaSalle,
a proposé un amendement remettant a
l'automne I'étude des mesures d’accessibi-
lit¢. «L’équipe Coderre préfere analyser la
question dans un chantier sur les proces-
sus décisionnels, poursuit la conseillére du
Vieux-Rosemont. Cela voudrait dire qu’il
n’y aurait pas de traces, dans les proces-
sus décisionnels, de la prise en compte de
l'accessibilité universelle pour les élus et la
population. Pour Projet Montréal, il s’avere
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important qu’il demeure des traces des
événements. Nous avons donc décidé de
tout simplement retirer la motion parce que

nous voulons faire autre chose.»

Chose certaine, I'opposition va suivre de
prés le chantier automnal et il n'est pas dit
que Projet Montréal ne reviendra pas avec
une nouvelle motion. Cela peut sembler
anodin comme décision, mais, dans les
faits, si la motion avait été acceptée sans
amendement, chaque décision sur les bati-
ments, la circulation et, éventuellement, la
Société de transport de Montréal, aurait
dd prendre en compte les principes de
'accessibilité universelle. Soulignons que
la Ville de Montréal a adopté, en 2011, une
politique d’accessibilit¢ universelle dont
l'objectif est de faire de Montréal une ville

universellement accessible.

Intitulée de la motion déposée puis
retirée

Motion de l'opposition officielle présentée
lors du conseil municipal du 18 aolt 2014.
Motion retirée.

Attendu universelle

touche tous les aspects de la vie des per-

que laccessibilité
sonnes et s'appuie sur le respect des droits

de tous les citoyens;

Attendu universelle

est fondée sur une approche d’inclusion,

que laccessibilité
qu’elle permet a toute personne, quelles
que soient ses capacités, d’utiliser de fagcon
identique ou similaire, autonome et simulta-
née, les services offerts a 'ensemble de la

population;

Attendu que la Ville de Montréal a adopté
une politique d'accessibilité universelle en
2011 dont I'objectif est de faire de Montréal

une ville universellement accessible;

Attendu que les principes directeurs de
cette politique sont d’assumer un lea-
dership, d’intégrer 'accessibilité universelle
a toutes les étapes de décision et de mise
en ceuvre des diverses activités muni-
cipales, de veiller a la cohérence et a la
complémentarité de 'ensemble des inter-
ventions, de soutenir le partage d'exper-
tises et de valoriser l'innovation dans une
perspective d’amélioration continue, de
favoriser un partenariat actif avec les orga-
nismes du milieu et d’'adopter et de rendre
publics les plans d’action conjoints et les
bilans des réalisations;

Attendu que la portée de cette politique cible
quatre axes d'intervention, soit : 'accessibi-
lit¢ architecturale et urbanistique, I'acces-
sibilité des programmes, des services et
de 'emploi, 'accessibilité des communica-
tions, et la sensibilisation et la formation, et

qu’elle lie la Ville et ses mandataires;

Attendu que la Ville de Montréal a décidé
d’ajouter une section sur le développement
durable dans chacun des sommaires déci-
sionnels des conseils municipaux et d’ar-
rondissement afin de le rendre transversal

a chacune des décisions;

Il est proposé par Erika Duchesne, conseil-
lere du Vieux-Rosemont, et appuyé par
Sylvain Ouellet, conseiller de Frangois-Per-
rault :

Que le conseil municipal demande a la
direction générale d’intégrer une section
sur l'accessibilité universelle dans chacun
des sommaires décisionnels des conseils

municipaux et d’arrondissement.



UN MINUSCULE ROBOT POUR OPERER LE FOETUS

Par Louise Casavant

Des ingénieurs du University College London (UCL) et du KU
Leuven (Belgique) travaillent a mettre au point un minuscule
robot chirurgical qui pourrait transformer le traitement d’enfants

atteints de certaines conditions congénitales.

Le robot, une sonde trés mince et hautement flexible, pourra
produire des images en trois dimensions du feetus et permettre

de I'opérer sans devoir ouvrir 'utérus.

Le but premier du projet: rien de moins que de révolutionner
le traitement des enfants atteint de la forme la plus sévére de
spina bifida.

Agir plus tot

La chirurgie correctrice visant a fermer la moelle épiniere
dans les cas de myéloméningocele, forme la plus grave du
spina bifida, est dans la majorité des cas pratiquée apres la
naissance de I'enfant. Les dommages faits avant 'opération
sont irréversibles.

Une chirurgie in utero a été mise au point, permettant d’inter-
venir plus rapidement, et donc de limiter les dégats. Il s’agit
cependant d’'une opération trés délicate, requérant I'expertise
de plusieurs spécialistes, et qui n’est a I'heure actuelle offerte
que dans quelques centres trés spécialisés de par le monde.
Méme pratiquée dans des conditions optimales, elle présente
des risques pour la mere et I'enfant et ne peut étre pratiquée
avant la 26° semaine de gestation.

Rappelons que 80 % des bébés subissant cette chirurgie in
utero naissent prématurément, généralement a 34 semaines
de gestation. lls requiérent souvent un séjour dans une unité
de soins intensifs néonatale en raison de problémes respira-
toires liés a la prématurité. Les meéres, de leur coté, voient le
risque d'une rupture utérine augmenter, risque affectant les
grossesses subséquentes et rendant dés lors le recours a la

césarienne obligatoire avant le début du travail.

Pour le responsable du projet, le professeur Sébastien Ourselin,
du UCL Centre for Medical Image Computing, il y a donc néces-
sité de créer des technologies chirurgicales moins invasives et
comportant moins de risques pour le bébé et la mere.

Le robot ne fera pas plus de 2 cm de largeur. Sa téte sera munie
d’'une caméra qui utilisera 'imagerie photoacoustique, une tech-
nique combinant la précision de la spectroscopie et la résolu-
tion de I'échographie, qui peut étre utilisée pour représenter des
structures présentes dans un milieu trouble. Les chirurgiens
pourront guider le mouvement des bras du robot en se basant
sur les images en trois dimensions produites par la caméra, de
fagon a pouvoir pratiquer la fermeture du tube neural directe-
ment dans l'utérus. Les bras seront munis de minuscules ins-
truments permettant de transporter le matériel nécessaire a la

fermeture de la bréche dans la colonne vertébrale du foetus.
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Par Sophie Bernard

Sous le titre « La classe d’aujourd’hui, la
société de demain: ensemble pour l'inclu-
sion » la Confédération des organismes
de personnes handicapées du Québec
(COPHAN) a lancé, a temps pour la ren-
trée scolaire, une vidéo d’une minute, pré-
sentant des éléves ayant des limitations
fonctionnelles évoluant dans des classes
régulieres, et un travailleur qui explique
les bénéfices que lui a apportés l'inclusion
et ce qu'il en retire dans sa profession.
Nous avons discuté avec Richard Lavigne,
directeur général de la COPHAN de I'im-
portance de l'inclusion scolaire.

« Malgré les lois québécoises qui pré-
cisent que les enfants, sauf dans certains
cas, doivent aller dans une école réguliere,
certains se retrouvent dans des écoles
spéciales, explique Richard Lavigne. Tou-
tefois, nous avons observé, dans les der-
nieéres années, une diminution d’enfants
ayant des limitations fonctionnelles dans
les écoles réguliéres, sans doute a cause
des pressions des syndicats qui évoquent
les colts et la charge de travail. La
COPHAN s’en est rendu compte, de fagon
informelle. Nous n’avons pas de réelles
données statistiques, car le gouvernement
hésite a les partager. On se demande d’ail-
leurs, pourquoi nous n'avons pas acces
a ces chiffres. » Il faudrait que les com-
missions scolaires et les écoles les four-
nissent, ce qu’elles ne font pas, malgré les
demandes de la Confédération.

La COPHAN a envoyé la vidéo dans les
commissions scolaires, les écoles et a
ses 60 partenaires, dont I'Association de
spina-bifida et d’hydrocéphalie du Québec,
a la fin du mois d’aodt. Celle-ci a été vue
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quelques 1200 fois sur YouTube: (https://
www.youtube.com/watch?v=tPNOIAcaquA),
ce qui peut sembler peu, mais Richard
Lavigne se dit satisfait, étant donné les
maigres moyens de la Confédération (qui
a réalisé cette campagne avec un petit
budget de 2500089%). « Il y a eu quelques
reportages dans différentes radios et beau-
coup de relais sur les réseaux sociaux, dit-
il. Nous comptons beaucoup sur I'appui de

nos membres. »

L’approche inclusive s’avére bonne pour
tout le monde, insiste Richard Lavigne.
Lorsqu'un enfant est intégré a un jeune
age avec différentes personnes, il apprend
a composer avec un environnement réel.
« Plus ils sont jeunes, plus ils peuvent voir
que la société n’est pas homogéne, note-
t-il. Pour le moment, la présence d’enfants
ayant des limitations fonctionnelles dans
les classes régulieres demeure exception-
nelle, alors qu’elle devrait étre ordinaire.
Notre société a fait beaucoup de progrés
avec le sexisme et le racisme, mais pas
encore assez avec I'handicapisme. »

En matiere d’accessibilité, les choses
évoluent, mais pas assez, aux yeux du
directeur général de la COPHAN. Le gou-
vernement y accorde des budgets trés limi-
tés, donc les commissions scolaires et les
écoles font de petits aménagements, ins-
tallant une rampe, proposant un ou deux
locaux, une classe et une toilette acces-
sibles. « Il reste bien du chemin a faire,
affirme Richard Lavigne. D’autant plus que
les écoles du Québec sont vieillissantes.
Est-ce que les aménagements pour l'ac-
cessibilité sont exclus? En tout cas, ce
ne semble pas étre une priorité. Certaines

LA COPHAN ORGANISE UNE CAMPAGNE POUR L’INCLUSION SCOLAIRE

|

limitations fonctionnelles ne demandent
pas beaucoup d'aménagements. Tou-
tefois, il existe un besoin de soutien aux
parents et aux professeurs. »

Alors que le gouvernement Couillard fait
planer 'ombre de politiques d’austérité par
la révision des programmes, le directeur
général s’inquiete. « Le gouvernement
parle d’équité, mais, en matiére d’inclu-
sion et d’accessibilité, il N’y a pas d’équité,
estime-t-il. Les personnes ayant des limita-
tions vont payer, sous le sceau de I'équité.
Pourquoi se verraient-elles couper les res-
sources ? Comment les écoles et les com-
missions vont-elles gérer cette équité?
Je comprends que le gouvernement doit
revoir les programmes, toutefois pas dans
'optique d’'une optimisation financiere,
mais d’'une optimisation de résultats. »

La COPHAN aura besoin de 'ensemble du
milieu, les enjeux s’avérant trés importants,
non seulement dans le domaine scolaire,
mais aussi dans le transport. L’accessibi-
lité touche 'emploi, I'éducation et la santé.
«Toute la chaine des besoins et des ser-
vices peut nuire a linclusion, rappelle
Richard Lavigne. Or, nous avons tous des
préjugés et les préjugés viennent avec la
personne. Nous devons lutter contre les
préjugés en général. »

On peut également voir la vidéo sur le site
Web de la COPHAN (http://cophan.org/)




DIVIN GRACE AU SPINA BIFIDA!

Par Louise Casavant

Chandre Oraon, un Indien agé de 35 ans, est né avec un spina
bifida occulta, la forme la moins sévére du spina bifida. L'af-
fection s’est manifestée par une petite touffe de poils au point
de malformation des vertébres, que ses parents ont coupée
lorsqu’il était jeune. Chandre Oraon a ensuite été gravement
malade, au point de fréler la mort selon sa famille. Un événe-
ment a la suite duquel ses parents ont conclu que sa touffe de

poils était frappée de pouvoirs surnaturels.

Depuis, Chandre Oraon n’a jamais coupé ces poils, au point
que sa « queue » fait maintenant 36 cm (14.5 po) de long. Une
queue qui lui a apporté son lot de moqueries et de remarques
désobligeantes durant son enfance, mais qui lui permet main-

tenant d’étre considéré comme rien de moins qu’une divinité.

Des milliers d’Indiens considérent en effet cette queue comme
un signe de chance. Chandre est aujourd’hui considéré comme
une divinité, plus précisément comme la réincarnation d'un dieu

singe (animal vénéré par les Indiens) nommé Hanuman. Le fait

que Chandre soit cueilleur de thé, ce qui I'oblige a grimper aux

arbres, ajoute au mythe...

Des milliers d’Indiens se déplacent, parfois sur de longues dis-
tances, pour le rencontrer dans son village du Bengale dans
I'espoir de toucher sa queue et lui demander d'utiliser ses «
dons divins » pour les protéger ou aider un de leurs proches.

The Man with A 14.5 Inch Tail | Sur YouTube

TEST PRE-NATAL NON INVASIF

Par Elizabeth Forget-Le Frangois

Hazar Haidar, étudiante au docto-
rat en bioéthique a 'Université de
Montréal, consacre ses énergies
a son projet de thése portant sur
les enjeux éthiques, sociaux et
Iégaux soulevés par lintroduction
du test prénatal non invasif (NIPT)
dans des contextes culturels diffé-

rents, soit au Liban et au Québec.

Aprés s’étre imprégnée de nom-
breux textes de littérature, la jeune femme nous livre ses impres-
sions quant a cette technique de dépistage.

Mis en marché aux Etats-Unis en octobre 2011, le NIPT est utilisé a
des fins cliniques afin de détecter des maladies génétiques, soit la
trisomie 21, 18 et 13. Ce test est considéré comme novateur puisqu'il

repose sur une simple prise de sang maternel. La caractéristique la

plus importante, selon Mme Haidar, est 'absence de risque. « Il n'y
a pas de danger pour la meére ou le feetus. Les femmes, les clini-
ciens et les professionnels de la santé cherchaient depuis vraiment
longtemps a assurer une détection non invasive des anomalies,
donc sans risque de fausses couches », affirme 'étudiante.

Il faut comparer le NIPT avec les tests diagnostiques existants
comme 'amniocentése et la biopsie choriale pour en comprendre
les bénéfices. Par exemple, le risque de fausse couche lors de
amniocentése se situe entre 0,25% et 1%. Offert au Québec
depuis 1976, ce test consiste a introduire une fine aiguille dans le
ventre de la femme afin de prélever un échantillon du liquide entou-

rant le foetus.

Outre son caractere non invasif, le NIPT a la particularité de per-
mettre une détection précoce des anomalies foetales, c'est-a-dire
dés la 9e semaine. « Donc, résume Mme Haidar, les parents ont
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acces aux informations plus t6t durant la grossesse. » En effet, la
biopsie choriale ne peut étre envisagée qu’a la 11° semaine alors
que 'amniocentése est pratiquée a partir de la 15° semaine.

« A mon avis, cest un test qui permet & la femme de prendre une
décision éclairée quant a la continuation de sa grossesse. Si le foe-
tus est affecté et qu’elle décide de le garder, elle aura plus de temps
pour se préparer et elle sera mieux outillée », estime la doctorante.

Dans le cas contraire, si la femme choisit de mettre un terme a sa
grossesse, elle pourra avorter a un moment ou son état est sociale-
ment invisible. Selon la littérature, précise Mme Haidar, il s’agit d'un
avantage pour la femme puisque les répercussions émotionnelles
et psychologiques seront possiblement moindres comme le lien
affectif avec le foetus n’est pas nécessairement encore bien établi
a ce stade.

Le NIPT n’est toutefois pas un «search and destroy machine testy,
signale Hazar Haidar. Son but n'est pas de contraindre la femme
a opter pour un avortement si le foetus est affecté par la trisomie.
L’étudiante admet toutefois que ce test de dépistage souleve des
préoccupations éthiques.

Eugénisme

La simplicité du NIPT risque d’encourager un plus grand nombre
de femmes a avoir recours a un test prénatal. Par le fait méme,
il est possible d’anticiper un nombre d’avortements a la hausse. Il
est donc envisageable, prévient Mme Haidar, que les associations
représentant les personnes handicapées dénoncent une tentative

visant a favoriser 'eugénisme.

Hazar Haidar se souvient des vives réactions suscitées au Qué-
bec par le remboursement du dépistage de sérum maternel, un test
sanguin permettant de déterminer si le bébé a une chance élevée
ou faible d’avoir le syndrome de Down, la trisomie 18 ou un défaut
du tube neural tel le spina-bifida. L'initiative du gouvernement avait
été percue comme un message indirect pour éliminer les personnes
handicapées, indique la doctorante. Bien qu’elle ne puisse guére
prédire une réaction similaire avec le NIPT, elle admet qu’une
telle résistance n’est pas impossible. Mme Haidar pense toutefois

Association de spina-bifida et d’hydrocéphalie du Québec

55, av. Mont-Royal ouest, bur.303 — Montréal, QC, H2T 2S6
ashbq.wordpress.com // tél.: 514 340-9019 ou 1-800-567-1788

que les motivations du gouvernement de I'époque étaient plutét
économiques puisqu’un enfant handicapé ayant besoin de soins de
santé co(ite inévitablement plus cher & I'Etat.

A I'heure actuelle, la Régie de I'assurance maladie du Québec ne
couvre pas les frais du NIPT avoisinant les 900 $. Le test est toute-
fois disponible dans certaines cliniques telles OVO et Procréa. L'On-
tario a été la premiére province canadienne a défrayer les codts du
NIPT pour les femmes ayant un risque élevé de donner naissance
a des enfants avec une anomalie chromosomique.

Contrairement a d’autres tests comme I'amniocentése, le NIPT est
entré trés vite sur le marché. « On a introduit le test avant méme
qu'il n’y ait eu de recommandations des sociétés professionnelles »,
note Hazar Haidar. Depuis, La Société des obstétriciens et gynéco-
logues du Canada a émis un avis, en février 2013, dans le Journal
d’obstétrique et gynécologie du Canada. Elle suggére que le test de
dépistage prénatal non invasif aux fins de dépistage des trisomies
21, 18 et 13 soit proposé comme solution de rechange aux femmes
arisque élevé . La patiente doit toutefois comprendre, au préalable,
les limites du dépistage prénatal non invasif qui n’est pas encore
aussi fiable que les tests de diagnostics telle 'amniocentése.

Des chercheurs du Centre mére-enfant a Québec participent actuel-
lement a une étude pancanadienne afin de développer un nouveau
test de dépistage sanguin qui pourrait étre utilisé dans les hopitaux.
En collaboration avec 1300 femmes, les médecins doivent compa-
rer les résultats de ce test avec 'amniocentése.

Hazar Haidar maintient qu’il faut demeurer vigilant et s’interroger
quant a la pression que ces nouveaux tests pourraient exercer sur
les femmes. « Puisque le test est aussi facile, le message va étre:
pourquoi ne pas le passer? La femme qui ne va pas le considé-
rer pourrait craindre d’étre considérée comme n’étant pas assez
responsable, comme ne faisant pas son devoir maternel envers la
santé, envers la société ou envers son bébé en ne s’assurant pas
de mettre au monde un enfant en bonne santé », conclut Mme Hai-
dar qui compte, dans son projet de thése, s’attarder a la notion de
consentement libre et éclairé.




