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Le jeudi 16 mai 1996
Consultations ﬁarticuliéres concernant la consommation de médicaments

et la rec

erche et développement dans ce secteur au Quéhec

Consultations particuliéres sur le projet de loi n° 116

(Neuf heures trente-trois minutes)

Le Président ”SM' Bertrand, _Charlevmx?; A
Tordre, s'il vous Plall La commission des affaires
sociales. se réunit afin de procéder a des consultations
particuliéres et de tenir des auditions pu,bhg_ues dans le
cadre du mandat d’initiative & Ieffet d’étudier le fonc-
tionnement_des organismes ayant ung influence sur la
consommation de médicaments au Québec et de faire des
recommandations visant une meilleure utilisation des
médicaments tout en maintenant le controle des cots
directs et indirects et en stimulant la recherche et déve-
loppement dans ce secteur. _

Je vous dis bonjour, madame et messieurs. Il
nous fait plaisir, & la commission, de vous recevoir. Je
vous dis tout de suite que ca fait quelques groupes qu'on
rencontre et on est tres touché par votre' presence, et
surtout par le fait aussi que vous avez avec vous des
?ens qui sont atteints, en termes —je ne sais jamais
rop, trop I'expression aemplojver, mais je pense qu’en
employant ¢a c’est typique... Je peux vous dire qu’on
est trés, trés sensible a %a_ et tres touché. On apprécie
beaucoup que des gens atteints viennent devant ngus. On
veut que vous soyez a Taise totalement L’échange
quon va avoir enfre les députés des deux formations
politiques et vous, ia doit étre le plus profond possible,
sans barriére de que % e nature que ce soit. ,

Vous avez, 20 minutes pour votre exposg, les
remarques _préliminaires, et ensuite nous aurons 40
minutes d’échanges durant lesquels les députés peuvent
questionner & peu prés sur tous les sujets, mais %u
concernent de facon particuliére les médicaments. Ce
que je vous demanderais, c’est de présenter les person-
nes qui vous accompagnent, de facon & ce qu’on sache
qui vous étes, chacune et chacun, et pour permettre
aussi I'enregistrement correct des interventions.

Consultations particuliéres concernant
la consommation de médicaments
et Ia recherche et développement

dans ce secteur au Quebec

Société canadienne de la sclérose en plagues,
division du Quebec

M. Larouche (Daniel): Merci, M. le Président.
Merci, MM. et Mmes les membres de la commission,
de nous avoir invités & venir vous faire notre temo!%na-
ge. Mon nom est Daniel Larouche, je suis le président
e la Société canadienne de la sclérose en plaques,

division du Québec. Mon intérét pour cette maladie
vient de ce 'gue ma conjointe est atteinfe. A ma gauche,
M. Miklos Fulop, notre directeur général; a ma’droite,
le Dr Marc Girard, membre du conseil de la Société, de
la_division du Q,uebec, il est aussi neurologue a THOtel-
Dieu de Montréal et il soigne plusieurs” centaings de
personnes atteintes de la, sclérose en plaques. Nous
sommes accompagnés aussi de trois personnes membres
de la Société, qui-sont des personnes atteintes et qui ont
aussi en commun_d’étre traitées a I'interféron béta,
toutes les trois. Donc, & mon extréme gauche, Mme
Johanne Pépin; @ mon extréme droite, M. Richard
Lemire et M. Gilles Savoie. Donc, en notre nom ainsi
gu’au nom des 5 000 membres de la division du Québec
e la Société canadienne de la sclérose en plaques, nous
vous remercions de nous accueillir. o
~Vous avez eu notre mémoire; aussi, je ne m’attar-
derai pas sur la description des symptmes “ou des carac-
téristiques de la maladie. Simplement, pour mémoire, ée
voudrais vous rappeler gu'ﬂ s’agilt d’une maladie au
systéme_nerveux central, d’une maladie dégénérative qui
frappe a peu pres toutes les manifestations reliées au
sYsteme nerveux central. Donc, les S)(mptomes‘ peuvent
aller de la Paralyme aux troubles visuels, jusqu’a la céci-
te. Ce son
repartir ou non. C’est une maladie qui a plusieurs, for-
mes, les deux grandes catégories étant la forme rémit-
tente cyclique, C'est-a-dire Une  succession de poussées
PIU'S OU moins graves et de rémissions, et la forme évo-
utive, qui se caractérise davantage par une détérioration
grogresswe de I'état et des forictions de la personne.
0US ces deux grands parapluies, on peut classer a peu
prés toutes les formes de la maladie. La sclérose en
plaques, on oublie trop souvent de le préciser, n’est pas
une maladie mentale, elle n'est pas contagieuse, mais,
pour I’instant, elle ne peut étre ni prévenue ni quérie.
Avant d’entrer dans le vif du sujet, | aimerais
vous faire quelques observations sur le’ contexte qui
entoure notre intervention. Il 'y a des éléments de ce
contexte-1a, je crois, qui vous permettront de_mieux
comprendre notre intervention proprement dite. Premie-
rement, votre commission, cette séance porte sur |ui-
lisation des médicaments, sur le controle de leur codlt,
ceci au moment méme oU apparait sur le marche, pour
nous, le premier et pour I'instant le seul médicament
ayant une influence sur le cours de la sclérose en pla-
(ues. Jusqu'a présent, les personnes atteintes de sclérose
en plaques se distinguaient peu par le volume de leur
consommation, qui visait essentiellement a atténuer
certaing symptomes comme les spasmes musculaires, les

des’ symptomes qui arrivent et qui peuvent
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douleurs, I'incontinence urinaire et d’autres symptomes
semplables. Les personnes atteintes de sclérose se distin-
guaient davantage par le faible taux de personnes em-
ployées, donc en emploi, et, par consequent, par la
proportion élevée de qens atteints de sclérose en plagues
Ui ne pouvaient obtenir de (‘assurance-médicaments.
lors, notre préoccupation porte. davantage,. quant a
nous, sur I'accessibilité aux médicaments ‘qui sont en
voie de se développer, au moment méme ou votre préoc
cupation portera sur le controle de la consommation.
Deuxiemement, notre comparution a lieu guel-
ques semaines aprés le dépdt du rapport du comité d’ex-
perts, en fait le lendemain du dépt du projet de loi qui
a suivi_ce rapport-13 et qui est relativement fidele, si ma
compréhension est bonne, aux recommandations de M.
Castonguay et de son grouP_e de travail. Et, troisieme-
ment, Noffe comparution a lieu quelques mois apres que
le Conseil consultatif de f)harmacologle a recommancg
de ne pas inscrire a la liste de médicaments le
Betaseron, le seul médicament commercialisé qui ait un
impact sur I’évolution de notre maladie. o
~ Alors, jusqu'a un passé récent, la problématique
du médicament pour les personnes, atteintes de sclérose
en plagues tenait essentiellement a I'absence de traite-
ment pharmaceutique efficace. Si le médicament présen-
fait un probléme economique, celui-ci ne découlait pas
tant du codt d’'un médicament en tant que tel, il décou-
lait plutot du manque & gagner provoqué par I'inem-
ployabilité de plusieurs personnes atteintes de sclérose
en plaques ou de I’|mP055|b|I|te ?our elles d’optenir de
I’assurance-medicaments. Donc, le probleme était bien
dav%nﬁag(e) économique, purement, que pharmaceutique

. Aujourd’hui, il existe quelgues médicaments qui
modifient 1'évolution de la maladie, mais leur colt en
S0i constitue et continuera de constituer un fardeau, peu
importe le statut socioéconomique du, patient. Le_seul de
ces nouveaux medicaments qui soit commercialisé a
I'heure actuelle, le Betaseron, colte environ 18 000$
Bar année. Méme pour un patient assuré, la coassurance
abituelle de 20 % représente une dépense annuelle
d’environ 3 600 §. Si on ajoute que certaines compa-
gnies d’assurances refusent “de rembourser ce médica-
ment, que, chez les autres, plusieurs, contrats prévoient
que les’prestations payables sur la vie d’un assuré sont
plafonnées & 30 000 §, 35000 $ ou 40000 $, on voit
vite que les progrés scientifiques qui ont été accomplis
ces demieres années ont engendre, pour les personnes
atteintes, un défi économique, c'est le moins qu’on
puisse dire. ‘ . .
Dans ce contexte-la, ¢’est évident que la Société

de la sclérose en plaques accueille avec beaucoup d’en-
thousiasme le projet gouvememental d’instaurer un re-
gime universel d’assurance-médicaments. Quand nous
avons pris connaissance du rapport du comité d’experts
sur I"assurance-maladie, nous avons constaté qu'il cher-
chait d’ailleurs en priorité & régler des problémes propres
a des gens dont le FfOfI[ ressemble beaucoup au profil’ des
persorines qui sont atteintes de sclérose, c’est-a-dire des
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Fersonnes qui sont difficiles ou impossibles & assurer a
"heure actuelle et qui ont néanmoins des besoins de médi-
caments tres, colteux. C’est pour cette raison que la
Société appuie sans aucune réserve les recommandations
du comjte d’experts et, a ma lecture rapide, la plupart des
stipulations du projet de loi qui a été deposé hier, suite au
de?ot de ce rapport, notamment les recommandations qui
ont trait a I'universalité, a I’instauration d’un plafond aux
dépenses annuelles 4 étre consenties a une personne assu-
rée et a une protection spéciale pour les assistés sociaux
inaptes au travail. " ,

Par ailleurs, la Société de la sclérose en plaques
est aussi parfaitement consciente des contraintes budgie-
taires du gouvernement. Nous connaissons et nous parta-
geons les obfj]ectlfs poursuivis par cette commission, &
savoir la recherche d’une meilleure utilisation du medi-
cament et le controle des coits de cette consommation.
Clest P_ourqum nous endossons aussi les autres recom-
mandations et les autres stipulations du projet de loi,
notamment celles qui ont trait au maintien du Secteur
privé en assurance-médicaments, au paiement de primes
?ar les personnes aEJtes au travail, a 'instauration d’une
ranchise individuelle et a I’instauration des mécanismes
de coassurance. Nous sommes convaincus que ces divers
parameétres offrent a I’Etat des outils a la fois trés effica-
ces et trés souples pour que la consommation de médica-
ments_atteigne son optimum et pour que I’Etat puisse en
contrgler e colt et puisse en partagi_er le financement
entre le secteur privé et le secteur public, L

_La fixation des paramétres précis relatifs & ces
primes, a la franchise, a la coassurance et au plafond
dépendent essentiellement des sommes que I’Etat accep-
tera de consacrer a I’assurance-médicaments, Abstraction
faife de toufe nécessité d’arbitrage, il va de soi que la
Freference de la Societé irait a la formule la plus libéra-
e, celle qui taxerait le moins ses membres. Cela dit, on
reconnait la nécessité de ces arbitrages.

~ On pourrait,_donc conclure "que tout va pour le
mieux dans le meilleur des mondes. Malheureusement,
ce_n'est pas le cas, parce que, au-dela de tous les para-
métres de controle que je viens de vous énumeérer, ceux
qui sont dans le rapport Castoprguay et dans le projet de
loi, il y en a un autre dont I'effet, dans la réalité, est de
priver “d’une veéritable assurance certaines personnes
atteintes de sclérose en plaques et, j’imagine, atteintes
d’autres maladies aussi: je veux parler de"la gestion de
la liste de médicaments par le Conseil consultatif de
pharmacologie et le ministere de la Santé. _

Vous'le savez, je I’ai dit il y a quelques minutes,
le Conseil a recommandé le refus d’inscription & Ja liste
du Betaseron, le seul médicament commercialisé au
Canada qui ait un impact sur |’évolution de la sclérose
en plaques. Le. Betaseron est disponible sur le marché
americain depuis 1993, sur le marché canadien depuis
octobre 1995. 1 fait I'objet d’études cliniques poussées
dans plusieurs pays du monde et au Canada. Un autre
interferon béta, Avonex, fabriqué par Biogen, ainsi que
des copolymeres sont deux medicaments Capables aussi
de modifier Iévolution de la sclérose en plaques; les
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études. clinigues ont été concluantes. 1ls attendent de la
Direction générale de la protection de la santé I'autorisa-
tion d’8tre commercialisés. Le seul commercialisé. &
I’heure actuelle, le Betaseron, a été approuvé pour utili-
sation commerciale dans le cas de la forme rémittente
cyclique de la sclérose en plaques; des études cliniques
sont en cours pour les autres formes. o
- Dans [e cas de la sclérose en Elaques rémittente
cyclique, les études cliniques sur le Betaseron ont de-
montré les résultats, suivants: réduction de 31 %, de [a
fréquence des poussées; réduction de 50 % de la sévérité
des poussées; une diminution du nombre de plaques
mesurées par résonnance magnétique; une réduction de
la fréquence des hospitalisations des personnes traitées
au Befaseron. Tantot, vous pourrez parler aux gens qui
se cachent derriere ces statistiques-la.
.. Bien que le médicament ne guérisse pas la mala-
die, bien qu'l ne renverse pas les effets deja faits, on
Beut, appréhender que ses béngéfices sont importants. Les
gnéfices se mesurent en détérioration évitée, C’est-a-
dire en diminution du nombre et de Ia gravité des pério-
des de Iincapacité des personnes atteintes. Ces effets
bénéfiques accroissent non seulement la qualité de vie
des personnes traitées @ I'interféron béta, mais ils les
rendent aussi_ économiguement plus productifs. La
Société connait de nombreux cas de personnes qui ont
pu_retourner au travail a temps plein ou & temps partiel
grdce au traitement par I'interferon béta.
~ Dans le cas d’une maladie dei;eneratlve, Il est
raisonnable de croire que le bénéfice firé d’un médica-
ment qui freine I'évolution de cette maladie s’accroit
avec le temps parce que I’effet du médicament est cumy-
latif dans la mesure o I’effet de la maladie non-traitée
est lui aussi cumulatif. Plus le temps passe, Flu,s $"ac-
croft la différence entre I'impact de la maladie non
fraitée et limpact de la maladie dont I'évolution a été
freinée par un traitement medicamenteux.

Les études menées sur le Betaseron, parce que
c'est lui qui s’est vu refuser I'inscription, n'ont pas
conclu que- le traitement avait un impact sur la progres-
sion de I'incapacité. Ce volet a été secondaire dans les
études cliniques portant sur le Betaseron, Mais les études
qui ont porté sur Avonex, |’autre interféron béta qui est
en voie d’obtenir ses permis de commercialisation, ont
donné des, résultats semblables a tous autres égards et
ont aussi mcorﬁore I’aspect fonctionnalité a leur proto-
cole de recherche. Et on a trouvé que le taux de detério-
ration de Iincapacité chez les ‘gens ayant pris de
I’Avonex était de 40 % inférieur en comparaison des
patients qui ont recu un placebo. En d’autres termes,
Avonex ralentit la progression de la sclérose en plagues
et il n’est pas interdit de penser que le Betaseron a le
méme effet. - o
- Ces découvertes ont été recues, bien sir, avec
énormément  d’enthousiasme par foutes les personnes
intéressées & la sclérose en plagues. Nous demeurons
lucides quant aux limites de ces médicaments. Les pa-
tients et les neuroIQﬁues qui sm%nent ces patients-la ont
quand méme accueilli les nouvelles comme un progrés
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scientifique significatif puis aussi comme un progrés en
matiére de qualité de vie pour les personnes atteintes de
sclérose en pla(iues et comme un développement
extrémement porteur d’espoir pour |’avenir.” Mais,
comme bon nombre de nouveaux medicaments, cet
espoir cojte un peu cher. Les autres médicaments men-
tionngs plus haut, c’est-a-dire, Avonex et d'autres, les
copolymeres, vont cofiter vraisemblablement au moins
aussi “cher que le Betaseron, c’est-a-dire 18000 § par
année et davantage. . . . .. o

Ce n’est ici, je crois, ni le lieu, ni I'endroit, ni le
moment pour contester le bien-fond d’une recommanda-
tion spécifique du Conseil consultatif de pharmacologie,
ni pour discuter des mérites pharmaco-économiques” du
Betaseron  proprement dit; ce n’est pas a_nous de le
faire. Mais je voudrais quand_ méme [nre_clser ue les
raisons invoquées par le Conseil consultatif de [) arma-
cologie apparaissent hautement confestables a tous es
neurologues consultés par la Société, et ce. sont des
neurologues qui non setlement sont des specialistes en
neurologie, mais qui sont également des spécialistes de
la sclérose en ,Plaques. Un de ceux-ci, le Dr Girard, qui
est. & ma droite, pourra vous parler_d’ailleurs de son
efficacité, si le sujet vous intéresse. Puis, vous pourrez
aussi discuter avec des personnes qui le prennent, qui, &
mon avis, sont des experts de premiére ligne.

La recommandation du CCP étonne d’autant plus
que, sur la base des mémes résultats cliniques que ceux
qui ont été obtenus au Canada, le médicament est rem-
boursé par la sécurité sociale au Royaume-Uni, au
Danemark, en Israél, en Espagne et chez nos voisins de
|'Ontario. D’autres régimes publics, en Allemagne et en
France, sont a compléter I’valuation. A notre” connais-
sance, le %uebec est la premiere juridiction au monde a
recommander I’exclusion pure et Simple du Betaseron de
sa liste de médicaments rembourses. )

Pour les patients atteints de la sclérose, en pla-
ques, les conséquences de cette recommandation sont
graves., De facon trés immeédiate, les personnes atteintes
e sclerose en plaques et héngficiaires des régimes pu-
blics, a I'heure actuelle, se voient refuser 1’acces au seul
medicament qui soit commercialisé et qui ait un_impact
sur I"évolution de leur maladie. Mais, en plus, dés I'en-
trée en vigueur du régime universel projete, I’absence de
ce médicament sur a liste signifiera qu’il_ne sera plus
couvert par le régime universel de base. Et il est vrai-
semblable, donc, que méme les assureurs privés qui le
remboursent actuellement cesseront de le_ rembourser ou
cesseront d’offrir cette couverture-la, a partir de ce
moment-la. ) o _

.. Quand on connait les difficultés que commissent
déja les personnes atteintes de sclérose a obtenir de
I’assurance-médicaments, quand on connait leurs diffi-
cultés avec les assureurs de facon générale, il serait
étonnant que les régimes privés complémentaires qui
sont prévus par la loi"ou par le PTO]SI de loi_ incluent & la
couverture le Betaseron ou tout aure médicament nou-
veau destiné a une maladie chronique et dégénérative
comme la sclérose en plaques.
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. Assez ironiquement, 8ar conséquent, si on com-
bine |’approche actuelle du Consgil consultatif de phar-
macologie face au_Betaseron et 4 d’autres. médicaments
nouvealx et colteux issus de la  biotechnologie,
j’imagine, si on combine cette approche-la avec le projet
d’assUrance-médicaments universel, on se retrouve avec
un effet pervers qui est celui que les gens atteints de
sclérose en plagues vont se retrouver en plus mauvaise
Bosture, une fois le régime instauré, que maintenant,
ourtant, on avait compris qu’un des objectifs prioritai-
res_de ce ijet d’assurance-médicaments_universel était
d’aider justement des gens qui ont le profil des gens qui
ont la sclérose en plagues.
« (9n50)

. Alors, j’insiste, nous ne prétendons pas que
I’Etat doit faire abstraction de toute considération
économique ou_financiére dans la gestion du reglme
d’assurance-meédicaments; ~des arbitrages doivent et
devront étre faits. D’ailleurs, le rapport du comité
Castonguay recommandait méme que la formule de
financement de I"assurance-médicaments ait pour effet de
diminuer le niveau de la dépense publique en matiére de
médicaments. Mais nous sommes d’avis qu’en faisant
0es artgltragzes et qu’en fixant les paramétres de controle,
de colit et de consommation le gouvernement devra
donner la priorité a la protection contre les catastrophes,
pas contre la consommation qu’on pourrait qualifier de
réguliere et prévisible. Comme le stipule le rapport du
comité Castonguay, et je le cite, «il faut étre conscient
([]"'] que_moin$ la” dépense publique est élevée, plus elle
evralf étre orientée vers les personnes atteintes de
maladies nécessitant des traitements coliteux et les per-
sonnes a faible revenu», _ ,

La Sqciété reconnait que le Conseil consultatif de
pharmacologie ou, le cas écheant, tout aufre gestionnaire
de la liste “doit Incorporer dans ses_préoccupations la
dimension des codts, Il nous apparait spuhaitable, par
exemple, d'inclure des médicaments ?enenques dans la
liste, d’inciter & leur consommation le cas échéant, de
créer des mesures recréant ou Simulant des pressions
concurrentielles sur les prix. Tout ¢a ne fait aucun doute
dans notre esprit. Mais nous squscrivons, comme
Société, a I'avis, émis par le comité Castonguay qui a
explicitement rejeté, et je le cite encore une fois, «la
possibilité de restreindre & un plus petit nombre les
médicaments inscrits sur la liste», _

De facon générale, la Société est d'avis que
I'exclusion des médicaments de la liste des médicaments
existants ou & venir ne constitue pas une approche vala-
ble ou productive de contrble des colts, particuliérement
si I'exclusion touche des médicaments qui n’ont aucun
substitut pour certaines indications, Notre crainte touche
en particulier les nouveaux médicaments issus de la
biotechnologie et dont le prix est systmatiquement
élevé. A cause de ce prix, il est & craindre que les ges-
tionnaires de la liste imposent & ces médicaments, méme
implicitement, méme sans jamais |'écrire nulle part, un
fardeau de preuve trés éleve, a la fois en termes théra-
peutiques et en termes économiques.
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. En derniére analyse, I est & craindre que plu-
sieurs de ces nouveaux medicaments colteux soient
exclus de la liste du seul fait de leur prix élevé, sans
aucun egard pour leur productivite therapeutique. Or,
ces medicaments, souvent d_|sPend|eux parce qu'ils s’ap-
pliquent & un nombre restreint de patients, devraient étre
considérés pour inclusion en priorité justement parce
qu’ils sont colteux et non pas malgré qu’ils soient cod-
teyx. Le citoyen québécois doit étre rote?e des collts de
thérapies qui“codtent 5000 §, 10 000 $ ef 15000 $ bien
davant%ge que du colt des ordonnances qui coitent
108, 15$0u 20 S, . )
 Est-ce a dire que tout médicament colteux devra
Bre automatlﬂ ement inclus dans la_liste simplement
arce quil est nouveau et coteux? Probablement pas.
omme principe général, cependant, I'obtention d'une
approbation de la Direction générale de la protection de
la santé devrait suffire & rendre un médicament d’ordon-
nance assuré, On peut admettre que soit questionnée la
pertinence d’ajouter un_ medicament nouveau qui repro-
duit & peu de choses prés fa fonction thérapeutique d une
molécule existante. Mais la Société se demande a quelle
aune on Peut, mesurer la valeur économique d'un
médicament qui obtient des résultats qui sont sans préce-
dent, donc sans point de comparaison. C’est le cas du
Betaseron, c’est le cas des autres interférons béta qui
s'en viennent. )
~La Société trouve étrange, la Société trouve
méme incohérent que la_ dimension économique  des
médicaments semble plus importante lorsque l'unité de
ce médicament colte trés, tres, trés cher, que lorsqu’i
est_moins colteux, mais qul est susceptible d'tre
utilisé tres massivement. Du point de vue des tiers
payeurs, I’enjeu economuiue nest pas nécessairement
mains |mBo_rtantA|0rs‘qule e colit upitaire est faible: le
régime J)u lic codite, & I'heure actuelle, 800 000 000 $, a
coups d’ordonnances qui codtent 159, 20 $ I'unité. En
fait, d'un_point de vue de contrdle des codts, le prix
élevé et la faible consommation des médicaments sont
des facilitateurs, puisqu'on Feut envisager des mesures
comme I’approbation " préalable, comme le_ controle
patient par patient de I’autorisation, & savoir: Est-ce que
ce médicament-la lui sera payé ou non? Tout ¢a est
enwsgPeabIe, des lors que les volumes sont bons et que
le colif de la thérapie unitaire est, lui, trés éleve.
Si la liste des nouveaux médicaments devait étre
absolument soumise a un test de nature économique, la
Société est d’avis, cependant, que la définition du’ bené-
fice utilisée pour faire les analyses de colits-bénéfices
devrait tre aussi large que possible pour embrasser non
seulement la notion “de productivité économique, mais
aussi les notions de bien-étre physique et psycholo%lque,
de qualité de vie, pour hien mesurer I'impact global et
réel de ces médicaments-la, _ .
En conclusion, la Société est d’avis que, méme
dans |e cas de médicaments de pointe trés codieux, on
ne dojt pas avoir recours a leur exclusion de Ia liste pour
controler les codts. Leur inclusion, éventuellement as-
sortie de mécanismes de controle particuliers, semble de
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be_aucoup préférable. Ces mesures particuliéres ,P,our-
raient étre la simple restriction quant a la spécialit du
médecin prescripteur comme condjtion de rembourse-
ment, jusqu'd une approbation préalable. On pourrait
aussi penser  des mesures comme_la hausse de la fran-
chise si vraiment les ressources financiéres du régime
apparaissent comme étant insuffisantes, et on pourra en
discuter tantot si vous voulez.

Conclusion. Je voudrais vous Soumettre deux
autres citations du rapport Castonguay. «Tous les Québeé-
cois, dit le rapport, doivent &tre Couverts par le régime
de base» —j’Imagine que ca inclut les personnes aftein-
tes de sclérose en plagues — et «aucun risque ne pourra
étre refusé Par la' RAMQ ou par un_assureur privé,
C'est un autre principe fondamental. Il suffit d’enlever
le Betaseron ou les médicaments semblables qui vont
suivre de la liste des médicaments pour que ces deux
recommandations-1a deviennent, pour les personnes
atteintes de sclérose en plaques, de la théorie pure et des
recommandations en I'air, totalement. Je vous remercie
infiniment de votre attention. Nous sommes & votre
disposition pour répondre & vos questions.

__ Le Président (M. Bertrand, Charlevoix): Mer-
¢i. Je vous avoue que, depuis qu’on entend des groupes,
depuis quelques jours, on s'apercoit qu’une hedre c’est
frés, trés vite passé; on a deja 22 ou 23 minutes de
Passees. Je voudrais juste vous souligner que, compte
enu qu'il y aura une commission parlementaire sur le
projet d’assurance-médicaments et compte tenu qu’on ne
sait pas encore qui va étre_ invité —parce que j’ai Cru
comprendre_que C’était sur invitation — si vous ne I'étes
i)as, vous étes invités & soumettre — hier, on en par-
ait — quand méme des mémoires, Je vous recommand
premierement d’employer le maximum du temPs sur la
gugstlon des medicaments, ?arce que Cc’est la raison
Btre de la commission actuellement, et, deuxiemement,
encore_ une fois, si vous n’ftes pas_invités, de faire
parvenir des mémoires, Et, le memoire, moi, je vous
recommanderais de le faire parvenir & la commission. A
ce moment-la, les deux parties en prennent connaissance
ef, comme commission, on peut faire des interventions,
sion le juge & propos, méme si ce n'est pas sur une
base de commission, méme si c’est sur une base indivi-
duelle. Alors, vous tes assurés, a ce moment-la, qu_’ll y
a quelqu’un quelque part, au niveau des parlementaires,
qui défend vos intéréts.

M. Larouche (Daniel:) Je vous remercie.
M. Williams: M. le Président.

 Le Président (M. Bertrand, Charlevoix): M. le
député de Nelligan.

M. Williams: Merci. Avant d’entrer dans nos
40 minutes de discussion, M. le Président, compte tenu
de vos remarques, je voudrais encore juste insister sur
le fait que le mandat est effectivement de faire des
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recommandations sur I'utilisation, une meilleure utilisa-
tion, le controle des colts directs et indirects et de
discuter d’un autre régime; c’est certainement dans ce
mandat. Ce n’est pas Surprenant que les groupes veuil-
lent faire des commentaires sur ce régime, parce que le
ministre de la Santé et des Services sociaux que vous
avez maintenant n’est Pas necessairement connu- pour
étre ouvert aux consultations populaires. Avec ¢a, je
pense qu’on peut vraiment avoir une bonne discussion,
avec toute la liberté que vous avez donnée hier.

- Le Président (M, Bertrand, Charlevoix): Jus-
qu'a maintenant. M. le député de Robert-Baldwin.

M. Marsan: Merci, M. le Président. D’abord, je
VeUx \vous remercier bien sincérement de vous étre
déplacés, de prendre le temps de nous sensibiliser da-
vantage, nous donner un_éclairage nouveau sur cette
maladie. Je voudrais aussi vous indiquer qu’en ce qui
nous concerne nous allons insister pour que vous puis-
siez venir en commission_ parlementaire vous faire enten-
dre sur le projet de loi sur |’assurance-médicaments.
Nous pensons (%ue_ vous avez tellement des témoignages
importants & offrir aux parlementaires que ca va étre
vraiment essentiel de vous entendre. Et vous pouvez étre
certains que nous allons demander que vous soyez ac-
cueillis de nouveau en commission parlementairé sur le
projet de loi. _

Jaimerais, ,Pour commencer, tout simplement
raPTpeIer, que jai & sensibilisé par une patiente sur la
difficulté d’obtenir des médicaments, particuliérement le
Betaseron, a cause de son codt. Le codlt, ée crois, qu'il
peut atteindre entre 15000 § et 18000 §, & ce qu'on
m’a expliqué. Ay moment ou j’ai été sensibilisg, {’al
voulu savoir qui étaient les médecins qui effectuaient la
recherche, qui étaient a la fine pointe du dossier de la
sclerose en plaques. Je me suis permis d’appeler au
fonds de recherche en santé du %ue_bec, au College des
médecing, & la Fédération des médecins_spécialistes, puis
il y avait tougurs un nom qui revenait, et c’était celui
du”Dr Marc Girard, qui est avec vous, aujourd’hui. Je
me suis permis, a 'époque, de I’appeler pour avoir son
opinion sur le medicament Betaseron,
* (10 heures) » . _

_ Alors, ma premiere question va sSadresser au Dr
Girard. J’aimerais qu’il renouvelle, pour le bénéfice de
tous les membres de la commission... ce qu'il pense du
médicament et, ensuite, j'aimerais demander a un patient
gu; utilise le médicament quels sont les effets pour lui.

"Il pouvait nous donner la facon dont il reagit par
rapport au médicament, je pense (1ue ce serait important
pour I’ensemble des membres de la commission. Alors,
Mma question premigre s’adresse au Dr Girard et, ensuite,
a un patient. Merci.

.M. Girard (Marc): Merci, M. Marsan. Cette
médication-13, on la connait bien. Je veux juste Peut-etre
faire un point sur I'importance de Montréal et du
Québec dans la recherche. Le fait que la médication soit



CAS-13 page 6

maintenant acceptée dans différents pays du monde, c’est
basé sur une recherche %m s'est faite au Canada et aux
Etats-Unis. |I'y avait 360 patients qui ont participe a
cette étude-1a, et, parmi les centres qui ont participé a
I’étude, il y en avait quatre au Canada, il ?/,en avait
deux @ Montréal. Il y avait 60 Patlents de Métude qui
— maintenant, cette “étude-la est reconnue internatio-
nalement — venaient de Montréal. Donc, Montréal était
la ville qui fournissait le plus de patients dans Iétude en
Amérique du Nord. o ,

Ce que I'étude a démontré, c’est que les gens qui
ont participé a I'étude et qui recevaient le médicament
faisaient moing de Poussees; M. Larouche, tout a
I’heure, a parlé sur le fait que la maladie pouvait se
présenter sous forme de poussées. Et quand les
poussées surviennent, parfois elles sont Iegeres, mais
parfois elles sont vraiment incommodantes “et ca peut
obliger les t};ens aulunter leur emploi pendant quelques
jours et parfois quelques semaines. Alors, les gens (iUI
prennent le médicament font moins_ de poussées et les
poyssées sont beaucoup moins séveres. Et ca, ca en-
raine ipso facto des gens qui ont moins_d'hospitalisation
et qui peuvent Atre maintenus au travail beaucoup plus
IongtemBs. _ o

~.Pour nous, les gens (iUI ont participé a I’étude et
qui utilisent ce médicament-1a depuis huit ans, on était
fort encouragés, et ca, ce n'est pas seulement au
Queébec, c’est vraiment I'impression qu’on a, la commu-
nauté des neurologues qui travaillent en sclérose en
plagues, la communauté "internatjonale. C’est pour ca
3ue Je dois vous avouer qu’on a ete fort décus, un ped,
es ‘conclusions de la commission, d’autant plus que,
dans les autres pays du monde, les mémes conclusions
de I’étude, les résultats ne sont pas du tout les mémes.
Cest-a-dire que les autres pays le voient de fagon diffeé-
rente. Alors qu’au Quebec on a dit que, scientifique-
ment, ce n’était pas valable, dans d’autres pays, notam-
ment en Ontario, c’est reconnu comme utile. _

Ca crée des situations un peu hizarres comme: il
6&1 des gens de Hull qui vont consulter un neurologue a

ttawa — parce que le neurologue sPemaI_lse en sclerose
en plaques dans la région de I’Outaouais se trouve a
Ottawa —et il y a des patients qui me rap?or_tale_nt
qu’ils sont assis & coté d’autres patients de 1'Ontario,  ils
ont exactement_la méme situation; alors que son voisin
de I'Ontario, il recoit le traitement, le Québécois de
Hull, il ne recoit pas le traitement. Ca crée, & notre
avis, des situations d’injustice. , _

Je dois avouer que les gens qui travaillent en
recherche, moi, le Dr Duquette & I’hopital Notre-Dame,
le Dr Francis, le Dr Antel, e Dr Lapierre & I"Universite
McGill, donc les gens qui travaillent en sclérose en
Elaque_s plus specifiquement au Quebec, ca nous decoit,

n fait, ca fait des années qu'on cherche une facon
d’améliorer la situation, d’avoir un traitement; on le
trouve et on recoit une réponse negative, alors qu'on
voit que, dans les autres pays, ce mest pas du tout le
cas. Alors, on se demande c’est quoi, la fogique. On ne
comprend pas du tout.
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M. Marsan; Alors, est-ce qu’on peut maintenant
demander & un patient de nous parler du Betaseron?

M. Larouche (Daniel): M. Savoie va répondre &
cette question.

M. Marsan: S'il vous plait.

M. Savoie (Gilles): Alors, disons, en gros, moi,
dans ma situation, j’ai” commencé & faire partie de
I’exgerlence_a_I’occaslon du début de la recherche, en
1983. Je faisais partie du groupe ulue Pierre Duquette
avait regroupé pour embarquer dans la recherche guant a
ce médicament-la. Pendant tout le temps de la recherche,
] ai ét¢ constamment malade, souvent retiré du ministére
— puisque je suis curé de paroisse —et, & un moment
donné, j'ai” méme pensé remettre ma demission, puis,
avec I’archevéque, on avait commencé a en parler.
Mais, au moment ou I’on s’est rendu compte, & la fin de
la recherche, que je n’avais pas eu le medicament, jai
eu Un petit espoir puis j'ai dit.. Bon, 14, ils m'ont
donné le médicament, & ce moment-la. Depuis trois ans,
deux ou trois ans, bien, ma situation a complétement
changé. Ca fait deux ou trois ans que je n‘al pas été
hospitalise_pour cette raison-a. Ca fait déux ou trois ans
que je Nn’ai pas manqueé de journée d’ouvrage dans mon
travail. J’ai’ méme trois communautés, chrétiennes, au
service desquelles je suis puis je suis drblement impliqué
dans mon quartier. o . _

_Alors, moi, quand je vois un médicament qui, pour
moi, est vraiment une réponse—je passe de la situation
ol je donne ma démission a la situation ou je me réimpli-
que; je viens d’accepter une nouvelle tache pour les 12
prochaines années & Saint-Henri —alors, mo, je trouve
¢a extraordinaire. Puis c'est aussi simple que ¢a. On est
passé de |'un & I"autre, aussi simple que ca.

Clest slr que ce médicament-1a ne m’apporte Bas
une guérison totale. J'ai beaucoup d’incontort. Par
exemple, il y en a qui disent. Comment ca se fait qu'i
n'a pas de veston, lui, il n°a pas I'air... C'est que Ile suis
hypersensible et, pour moi, c’est une facon d’éliminer
un paquet d’inconvénients. Si je porte un veston, je vais
Btre irrité, c’est pareil comme si on me grafigne a tour
de bras, 13, puis c’est pareil comme si ] étais en feu.
Alors... Mais, ¢a, c’est des conséquences, mais on vit
avec ca. Ca, on_peut assumer notre vie avec ca; ce ne
sont pas des . «incommodements» qui vont nous faire
retirer du ministere. Alors, moi, je trouve ca...

Quand j'ai appris que le ‘médicament n’était pas
sur la_liste, j'ai été drolement touche, parce (1ue je me
suis dit: Bien, c'est effrayant. Puis, dans tout le groupe
qui faisait la recherche avec le Dr Duquette, bien, c’est
ca, cest que la ma{orlte disaient: L& ca va, mais, Si
on ne I'a pas, qu’est-ce qui arrive? Puis c’est sr qu'il
n’y a personne, sauf des curés comme moi ou d’autres
bien. nantis, qui peuvent se permettre de payer ce
médicament-13 18 000 $ par année. S

. Alors, moi, je ne réclame pas pour moi, mais je
réclame pour I’ensemble de la sociéte, puis je dis: da
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n’a Pas d’allure, Ce n’est pas une maladie gu'on choisit,
c'est_le seyl médicament qui nous donne une espérance
de vie, puis ce médicament... le premier espoir depuis
des années et des années de recherches réellement faites,
?UIS voici que notre gouvernement nous dit: Bien, il ne
ait pas_partie de... Ta fait un drble de coup, surtout
qu'au Québec on a été vraiment.. Moi, j'al travaillé
pendant quatre ans & me piquer tous_ les jours pour la
recherche, avec le Dr Dugquette, puis il y avait une autre
équipe. Montréal a participé, le. Québec a participé a
cette recherche-la d’une facon privilégiée par rappart a
beaucoup d’autres régions au Canada. On a été méme,
comme,partlmi)ants, nombreux, puis, au_bout de Ia
corde, ils Iont en Ontario et ils_ont participé moins,
P'UIS’ nous autres, on ne I'a pas. Ca me pose une ques-
ion fondamentale.

.M. Marsan: M. le Président, j aimerais deman-
der sl y aurait d’autres Person_nes atteintes de cette
maladie qui voudraient intervenir sur le médicament
ou...

Le Président (M, Bertrand, Charlevoix): Vous
avez seulement a parler, il n'y a pas de probléme.

Mme Pépin (Johanne): Il n’y a pas de proble-
me? O.K. Moi, le médicament, j'ai"eu, on peut dire,
une trés bonne expérience parce que je I'ai pris avant
mon arrét qui m’a rendue Semi-paralysée, SI on peut
dire; en tout cas, j'avais besoin dufauteuil roulant.
Quand j’ai recommence le Betaseron, le medicament,
Pinterféron, ¢a a commencé & aller mieux, j i, recom-
mencé & marcher. Avant que je prenne le médicament,
Je filais plus ou moins bien; én tout cas, ce n’était pas
facile pour mol. J'al commence le béta interféron, qui
m’a permis de vivre une vie plus normale, comme ung
Jeune fille, & cette époque, de 18 ans, puis jai continug
a travailler, puis jusqu’a temBs... o o
_ J'allais comme trop bien. Ca allait bien, puis 1a
je me suis dit: Bon, bien c'est pedit-étre mon corps qui
change. Mais non, c’était le medicament qui m’aidait
PICE que J'ai arrété puis je me suis rendue en fauteuil
roulant, Au hout d’un an, j'ai recommencé le médica-
ment, a me_piquer a tous [es_deux jours puis j’ai recom-
mencé aussi a marcher et a vivre une vie normale.

M. Marsan: Je vous remercie _Four ces temoi-
gnages, je pense qu'ils sont éloguents, ils parlent d’eux-
mem_tgs. Je pense que ca confirme des choses qu'on
savait.

. Jaimerais émettre le commentaire suivant, M. le
Président: Nous avons ici un_médicament qui ne guérit
pas cette maladie-1a, mais qui donne une qualité de vie
supérieure aux gens atteints de sclérose en plaques. 1y
a eu_des recherches qui ont été faites au Québec par
I’équipe du Dr Girard et en association avec les méde-
cins qu’il @ mentionnés. Il'y a eu des recherches qui ont
été faites a travers le_monde avec des parametres de
recherche scientifique importants, avec des conclusions
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qui font que ce médicament qui Soulage cette maladie, a
province voisine, I’Ontario, reconnait que c’est un medi-
cament important et qu’il est inclus dans les services qui
sont donnés par la régie de I'assurance-santé de
I"Ontario. o

Et, nous autres, au Québec, il y a un groupe,
Clest le CCP, Conseil consultatif de pharmacologie, qui
dit: Non, ce n’est pas bon, ce médicament-13. Je me suis
permis de vérifier ce qui arrivait avec le CCP, et, eux
autres, ils ont essayé de commander d’autres études pour
avoir une position différente, puis, bon, ¢a peut avoir un
peul%ehsulcoces des fois, d'autres fois moins.

Moi, je pense qu’actuellement notre Conseil
consultatif de pharmacolo?le, la seule raison pour
laquelle. il intervient, c'est Ta raison du codt, parce que
ce médicament-1a colte trop cher. Je trouve que c’est
un_exemple qu’il faut absolument dénoncer dans I’étude
qui s’amorce sur le projet de la loi de Iassurance-
médicaments. Moi, {e vous remercie du. témoignage
que vous nous apportez, et vous allez avoir notre sup-
port le plus complet. 1l faut que ce médicament-la,
comme 0’autres — on a entendu d’autres groupes, hier
aussi, qui avaient cette méme difficulté — il faut que
ce soit reconnu et que les gens soient capables... il faut
que. le médicament soit accessible aux gens qui sont
atteints d’une maladie semblable. Je pense que clest
une prémisse ~fondamentale de quelque  régime
d’assurance-médicaments que ce soit. Je vous remercie,
M. le Président.

Le Président (M. Bertrand, Charlevoix): Merci,
M. le député. Mme la députée de Mille-lles.

Mme Leduc: Merci, M, le Président. Je remercie
les personnes qui ont présenté le mémoire, et aussi les
Personnes qui sont ici présentes pour témoigner de leur
situation, Je voudrais les assurer que nous sommes aussi
trés sensibles a leurs représentations concernant I'interfé-
ron béta. C'est évident que, si nous souhaitons mettre en
place une facon de couvrir le plus de médicaments, c’gst
aussi dans le but de pouvoir répondre a ces besoins-a.
Alors, vous pouvez étre certains que Ce que vous nous
présentez ce matin sera pris également en' considération
de ce coté-ci de la commission.” _

Moi, J’avais une question qui m’est venue en
ayant en memoire la derniére présentation que nous
avons eue hier et qui était celle de la Société canadienne
du cancer qui nous suggérait, dans une de ses recom-
mandations, une qamfagne publicitaire auprés des pa-
tients afin de les inciter; dans le fond... une _campa%n
publicitaire concemant les médicaments accessibles afin,
dans le fond, de les empécher de succomber a certains
charlatans. Vous mentionnez ca, & la page 16 de votre
mémoire, aussi, que les patients qui sont atteints non pas
de la sclerose en platlues parce que Ae_ ne veux pas faire
la... de la sclérose latérale amyotrophique sont aussi des
sujets qui peuvent étre vulnérables & toutes sortes de
medications plus ou moins efficaces ou reconnues.
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. Jaimerais %a savoir, vous, quelle est votre posi-
tion _la-dessus. Est-ce que vous pensez qu’il y aurait
possibilité de protéger un peu plus ces Personnes? De
quelle facon on pourrait les empécher de tomber dans le
panneau des charlatans, finalement? Quel pourrait étre le
role du gouvernement et quel pourrait etre votre role
dans ce type de protection? _ o

_ Cequeje me posais comme question aussi..., Bien,
¢est-a-dlire que ce n’est pas une question, C’est que je suis
sensible, finalement, & ce que vous avez dit, dans, le fond,
que, quand on doit considérer quels sont les médicaments
qui seront couverts ou qui seront accessibles, on doit aussi
F_enser non seulement au codt a l'unité, mais quelle utilisa-
tion on en fait, parce que c’est sir qu'un colt peut &tre
inférieur et finalement avoir des déboursés beaucoup plus
importants compte tenu du grand nombre de personnes.
Alors, je pense que ca, je Velx vous assurer qu’on va ére
sensibles a cette considération-1a dans nos délibérations
futures. Alors, est-ce que je pourrais vous entendre sur la
premiere partie de ma question?

M. Larouche (Daniel): La Société fait déja des
choses & cet égard. M. Fulop va vous faire le topo.

Mme Leduc: D’accord.

M. Fulop (Miklos): En ce qui concerne les diffé-
rentes cures miracle, comme je dirais, 13, dont il y en a
plusieurs qui touchent les gens qui sont atteints de sclé-
rose en plagues, tant qu’il N’y a pas un remede, les qens
cherchent quelque chose. IS sont préts a investir Teur
temps, leur énergie, leur argent pour essayer de trouver
un remede comme tel. Nous, on a compilé de fagon inter-
nationale un catalogue des differents remedes valables et
non valables et on a un service de référence télephonique
qu’on utilise de fagon constante vis-a-vis des patients. On
les encourage chaque fois & nous appeler pour avoir des
nouvelles sur tel ou tel médicament, qu'est-ce que ca peut
faire et qu’est-ce que ﬁa ne peut pas faire. .

Je pense que la question de la recherche clinigue
est quelque chose qui est fondamental dans ca aussi. 1L
est_important pour nous d’étre capables de référer des
patients a des faits réels qui sont attestés. Quand il y a
quelgu’un qui dit; J'ai éte gueri _Far tel ou tel, on it
toujours: Bien, il faudrait qu’on ait des preuves, scientifi-
ques la-dessus. Dans ce sens-Ia, en tout cas —je reviens
aux recommandations dy CCP —quand le "CCP dit
qu’un médicament qui a té testé en essai clinique n’est
pas. vraiment bon, ¢a decourq%e les patients de nous
croire quand on dit que les médicaments des charlatans
ne sont pas efficaces.

Mme Leduc: O.K. Je comprends, la. Alors,
vous faites référence a I'interféron, a ce moment-la.

M. Fulop (Miklos): C’est ca.

. Mme Leduc: Vous dites que ca fait perdre de la
crédibilité a Ia liste des médicaments efficaces...
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M. Fulop (Miklos): Cest ca.

Mme Leduc: ...ou reconnus comme tels. Alors,
vous dites que vous avez une ligne, c'est ca, o les gens
Beuyent appeler. Est-ce que c’est une ligne 800 accessi-

le & tout le monde?

~ M. Fulop (Miklos); C’est une ligne 800 qui est
disponible & travers le ‘Québec, N’importe qui peut
appeler. On a une liste de 22 sections locales a travers le
Uébec. Les gens_peuvent se référer a I'organisation un
eu partout ou, s'il n’){ enapas, il y ale numéro 800, a

ontréal, pour que Tes. gens puissent nous confacter
pour demander des questions sur n'importe quel médica-
ment. On garde un catalogue la-dessus de fagon tres
systématique.

_ Mme Leduc: D’accord. Si vous aviez une sug-
gestion & faire au gouvernement dans ce sens-l3, ¢a
pourrait étre quoi pour supporter. votre action? Est-Ce
que c'est suffisant ou §'il ‘pourrait y avoir une action
plus importante? Vous répondez aux Besoins? Qui?

M. Larouche (Daniel): Ecoutez, je pense que la
base de |’information reqlmse pour que lés gens puissent
faire la différence entre les faux traitements et le traite-
ment plus. prometteur ou plus efficace, la base d’infor-
mation existe au sein de la Société, ca nous est disponi-
ble. On a des moyens de diffusion de cette information-
|3 qui sont limités. La ligne dont parlait M. Fulop en est
un. On a un bulletin d’information, qu’on adresse & nos
membres et, a l’occasion, on va traiter de fagon %e‘nerale
ou de facon spécifique de certains de ces sujets-la. Des
fois, il ya des cures miracle qui deviennent & la mode et
on le sait, donc on va s’y adresser.

Maintenant, si_un programme gouvernemental ou
I’autre nous permettait d’assurer une meilleure diffusion,
une diffusion plus efficace et plus générale de cette
information-13, de sorte qu’on soit & méme de rejoindre
Bl_us de gens atteints et plus de leurs proches, ¢a serait

lenvenu.

Mme Leduc: Oui. Ma question tenait justement &
la page 16, parce que vous disiez: «Peu de”profession-
nels de la santé se préoccupent de cette automédication
et abordent ouvertement la question avec leurs patients.»
Je me disais, je pensais peut-étre a de I’information ou
de la formation de ces professionnels de la santé, wu
qu’ils sont en contact direct avec les patients. C’est au
bas de Ja pagie 16 que vous avez cette affirmation que les
professionnels de la santé...

_Le Président (M. Bertrand, Charlevoix): Mme
la députée...

Mme Leduc: Oui?

Le Président (M. Bertrand, Charlevoix): ..je
pense que vous n’étes pas dans le bon mémoire.
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Mme Leduc: Bien voyons donc!
Une voix: Nous, on est la sclérose en plagues.

_ Le Président (M, Bertrand, Charlevoix): Vous
n’étes pas dans le bon mémoire.

Mme Leduc: Bon. Excusez-moi.

 Le Président (M. Bertrand, Charlevoix): M. le
député de Nelligan.

M. Williams: Merci beaucoup, M. le Président.
D’abord et avant fout, je voudrais vous féliciter _?our
votre excellente présentation et votre excellent travail. Je
Bense que la Société canadienne a fait un travail incroya-

le. Peut-étre avant de demander quelques questions
—et peut-6tre je ne suis pas 100 % objectif —je vou-
drais particuliérement féliciter le travail d'un de vog
bénévoles, Rick Lemire. Ce n'est pas surf)renant, il
vient du comté de Nelligan. Il a fait un excellent travail
pour la cause. Je pense que lui, comme plusieurs autres
de vos membres, fait avancer la cause d’une facon in-
croyable. J'espere que vous allez continuer votre travail.

Je suis ,pres%ue convaincu, comme 1’a recom-
mandé le député de Johnson hier, 13, peut-étre que cha-
que député va &tre ouvert & vous donner de Iargent par
son programme de soutien aux groupes communauitaires.
Je vais Certainement vous donner son adresse pour faire
les demandes un peu leus tard, la.

Mais, pour de vrai, félicitations. Je pense que
vous avez fait un service incroyable aujourd’hui pour
votre groupe, mais aussi pour toutes les” personnes qui
souffrént d’une maladie au Québec, qui essaient d’avoir
leurs médicaments sur la liste des médicaments et doi-
vent passer devant le CCP. C’est la premiere fois, je
P_ense, en public, que nous avons entendu cette frustra-
ion. Je souligne que c'est la premiere fois en public,
enregistré, parce que je connais les problemes. Et, effec-
tivernent, je pense que vous avez montré que ce mano-
?ole de pouvoir qui existe au CCP cause un probleme
ondamental pour vous. =~ _

~ Vous avez mentionné que le CCP, quand il a
refusé, ¢'a certainement causé des problemes FQ‘” VOS
membres. Je voudrais aller plus loin dans ca et je vous
donne une_chance d’expliguer comment on peut amélio-
rer ce systéme décisionnel. Est-ce gue nous avons besoin
d’audiences publiques chaque fois qu’un médicament
essaie d’étre sur la liste, d’avoir les pour et les contre?
Est-ce que nous avons besoin, comme guAquues autres
groupes hier Iont offert bénévolement, d’étre un mem-

re du CCP pour offrir_leur point de vue? Comment on

peut améliorer cette facon décisionnelle? Parce que,
effectivement, selon mon opinion, souvent la décision
est troF unidimensionnelle. Nous avons besoin d’étudier
la qualité des médicaments et comment on peut amélio-
rer la qualité de vie des personnes. Est-ce que vous
pouvez donner quelques suggestions comment on peut
améliorer le Conseil consultatif de pharmacologie?
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. M. Larouche (Daniel): Le CCP a pour mandat,
si ma compréhension; est honne,  d’effectuer ses choix
sur une hase d'efficacité thérapeutique des médicaments.
II'y a déja une autorité qui sanctionne I'efficacité théra-

e,utltlue des, médicaments et leur innocuité, et c’est la

irection ?enerale de la protection de la santé, a
Ottawa, et Tes autres ?ays du monde ont aussi des régu-
lateurs semblables. Alofs, _(%uand un médicament obtien
son DIN, son «dmfg identitication number», il est déja
censé avoir, un, efficacité thérapeutique, deux, inpocui-
t€; sa certification est obtenue. Algrs, je ne vois pas
Bou_rqum on aurait besoin d’un deuxiemepalier d’appro-
ation pour se pencher sur essentiellement la meme
question.
* (10h 20) - S o

_Ma recommandation, moi, ce serait soit d’élj-
miner carrément le CCP, soit de réviser son mandat_ de
fond en comble pour lui donner, de fagion trés explicite,
un mandat a caractere économique. S'il s’agit d’un tiers
payeur qui veut s'agsurer de contrler ses codts et que
C'est sur cette base-a qu’on veut gérer la liste des médi-
caments, bien qu’on le fasse au moins de fagon explicite
et les compagnles sauront au moins a gum_s’en tenir et
elles approcheront le CCP avec un dossier purement
economique. . R

. A'ce moment-1a, le CCP pourra, lui, plutot que de

choisir des medicaments, prétextant une plus ou moins
grande efficacité thérapeutique, suggérer tout simplement
es fagons de mieux contrler le Coiit des médicaments,
pourra jouer avec les autres paramétres, pourra recom-
mander-qu’on joue avec les autres parametres, a savoir la
franchise, le plafond, la prime, |a coassurance. II'y a une
foule d'autres instruments avec lesquels on peut contrdler
le colit du régime et qui sont, & mon avis, beaucoup plus
productifs que le choix de medicaments dans [a liste qui
ont un impact, je pense, que le CCP n’est pas a méme de
mesurer dans 14 vie du vrai monde,

Le Président (M. Bertrand, Charlevoix): Merci.
Il nous reste huit minutes, et j ‘aimerais qu’on revienne
sur les médicaments et non sur’le CCP.

M. Williams: M. le Président, juste sur ca, Iafje
voudrais rappeler le mandat. Le mandat est a l'effet
d’étudier le fonctionnement des organismes ayant une
influence sur la consommation. Il me semble” que ma
question tombe & 100 % dans notre mandat, mais, en
tout cas, je voudrais demander une autre question.

Non, non, M. le Président, vous dites qu’on ne
peut pas parler du regime d'assurance universel, qu’on
ne f)eut pas parler du' CCP. Moi, je pense qu'on doit
parler... On essaie d’avoir de la transparence, on essaie
de mieux comprendre ce systéme, et, si on ne peut pas
demander les questions aux personnes qui comprennent
ce qui Se passe dans cette section-la, je pense qu’on ne
profite pas de notre mandat. _

_Mais jai une autre question sur une autre affaire.
Peut-Btre_que mes collegues vont revenir aux questions
sur le CCP. Vous avez parlé un peu de régime universel.
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Jai bien compris que le médicament n’est pas sur la liste;
avec ¢a, ils ne sont pas assurés. De plus en plus, j'entends
que les compagnies privées disent: Si vous n’étes pas sur
la liste Pubhque on_n’assure pas sur la liste privee. Avec
a, c'est le «double jeopardy» un peu, dans ¢a, I, ca peut
étre pas mal cher, o

. Selon mon interprétation, la chose est ahsolument
claire pour vous: Si l'interféron n’est pas sur la liste, le
régime universel ne sera bon a rien?

M. Larouche (Daniel): Quant & nous, c’est &
peu prés ca. C'est-a-dire que, écoutez, les personnes
atteintes de sclérose en plaques sont des personnes et, a
ce titre [a, elles consomment d’autres medicaments que
"interféron.

M. Williams: Oui.

M. Larouche (IDamgI): Elles vont en profiter
dans ce sens-la, dans la méme mesure que n’importe
quel autre citoyen du Québec. Cela dit, ¢a ne regle pas
QU ¢a ne s'adréssera pas a leur Probleme_et a leur solu-
tion” la_plus importante dans tout I’appareil pharmaceuti-
que quiest disponible actuellement.

M. Williams: Merci. Mais comme...

_ M. Girard (Marc): Juste un point. Méme que la
situation va étre pire parce qu’actuellement le medica-
ment est remboursé par les erogrammes d’assurances
privées parce qu'il y a le DIN, justement, un numéro
d’identification, On 7 peur, suite a I’adoption du projet
d’assurance universelle, que les compagnies d’assurances
disent aux gens qui sont assurés: Comme il n’est pas sur
la liste, on"ne vous le paie plus. Alors, on. va étre dans
une situation pire que maintenant, ¢’est-a-dire qu’il va y
avoir moins de monde qui vont avoir drojt au médica-
ment. Les (ﬁens qui ’ont"actuellement par les assurances
privées ne l"auront plus aprés ce projet.

M. Williams; Oui, avec cela, il y a un grave
danger_ dans ce projet. Comme le députe de Robert-
Balowin I'a déja’ mentionné, nous allons certainement
Vous sui)po,rter pour nous assurer que ce médicament
soit sur 1a liste. _ o _ .

_ Derniére question. J’ai bien compris: Une fois
qu’ils ont recu le DIN, le HPB, vous pensez que ¢a va
Btre assez comme controle; nous n‘avons pas besoin du
CCP. C’est ¢a que vous avez...

M. Larouche (Daniel): Notre avis, c’est qu’en
termes thérapeutiques on n’a plus besoin d’autre autori-
sation que celle de Iorganisme qui sanctionne ¢a, c’est-
a-dire la Direction générale de la protection de la santé.
On n’a pas besoin de rajouter un autre palier qui va faire
exactement la méme chose.

~Le Président (M. Bertrand, Charlevoix): Mme
la députée de Rimouski.
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Mme Charest: Merci, M. le Président. Je
trouve que, ce matin, ce qu’on devrait faire, c’est un
débat, beaucoup plus a caractére scientifique, parce
3ue, je veux dire, je pense que ca prend guand méme
e I'expertise et une connaissance particuliére qui est
pointue pour faire la discussion sur: tel médicament
devrait étre reconnu automatiquement plutét qu'un
autre. Il 'y a des démarches, il y a des processus par
rapport a°ca. , ,

Je suis surprise d’entendre des commentaires
comme quoi le Comité consultatif de pharmacologie,
arbitrairement, déciderait de rajouter ou de ne pas ajou-
ter un médicament inclus dans la liste des médicaments
reconnus sur les listes officielles. 1l faut se rappeler que
le Comité consultatif de pharmacologie comprend non
seulement des pharmaciens, mais a_aussi des comités
d’experts dans chaque Sphére dactivité, dans chaque
spécialité et que ses décisions, il ne les prend pas quand
méme_sur le sens commun, il les prend aP(es des études
et aprés des analyses. Je pense que c’est trés sérieux, ca
aussi.

. Cette mise au point étant faite, moi, ] aimerais
savoir —vous avez, je pense, fait de la recherche —
¢’est quoi, les objets de Vos recherches en cours, Quels
sont vos partenaires? Est-ce que vous avez plusieurs
gartenalres avec vous? J'aimerais vous entendre la-
BSSUS.

M. Girard (Marc): Des partenaires en recher-

che?

Mme Charest; Oui.

M. Girard (Marc): En fait, moi, 4 titre de mem-
P,reA associé de la clinique de sclérose en plaques de

Opital Notre-Dame..

Mme Charest: Vous étes eépidémiologiste, je
pense?

M. Girard (Marc): Non, je suis neurologue,
neurologue spécialisé en sclérose en plaques.

Mme Charest: O.K.

M. Girard (Marc): Alors, les, recherches des
médicaments, bien ‘sr, ‘sont subventionnées par les
compagnies, pharmaceutiques.. Ce sont les compagnies
%harmaceuthues‘qm, subventionnent ces recherches-1a.
N a participé a I’étude sur le Betaseron en associa-
tion avec Berlex, et il y a d'autres protocoles qui se
font actuellement — les’ nouveaux médicaments qui
sont testés pour le traittment de la maladie — en
association avec les autres compagnies pharmaceuti-

£s. L -,
Cela dit, moi, mon association personnelle avec
la compagnie se limite a cela. Je n’ai pas d’autres...

Mme Charest: Pardon?
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M. Girard JMarc): Ca se limite & cela. Je veux
dire, je n'ai pas d'autres intéréts avec la compagnie
Berlex. Et c'est aussi vrai pour mes confréres (1UI parti-
cipent  ces études-13, que ce soit le Dr Duquette ou les
gens de McGill.

Mme Charest: Je n’ai pas compris ses réponses.

Le Président (M, Bertrand, Cliarlevoix): D'au-
tres questions, madame? Voulez-vous qu'il repéte la
derniere partie:

_ Mme Charest: Non, ca va aller. J’aimerais aussi
savoir de quelle fagon vous ‘assurez le suivi_ auprés de
Vs patients, parce’ que cerfaines problématiques nous
ont fait voir que, & I'intérieur de cliniques, on avait
organisé, et structuré a la fois toute la question du
diagnostic et du suivi des patients, On §’attardait surtout
aussi sur le controle de la prise des médicaments et sur
les effets secondaires que ces médicaments pouvaient
donner ou qu’on pouvait rencontrer chez certains pa-
tients. J’aimerais vous entendre, Est-ce que c'est quelque
chose qui s’y préte? C’est quoi, vos guides de pratique
par rapport 4...

. M. Girard (Marc): Je peux parler en termes de
clinique, si. vous voulez, pas en termes personnels.
Nous, on fait partie d’un réseau canadien de cliniques de
sclérose en plaques. Il y a treize cliniques reconnues au
Canada pour la sclérose’en plaques.
¢ (100°30)

Mme Charest: Il 'y en a combien au Québec I&-
dessus?

M. Girard (Marc): Deux. Deux sur 13, une a
I'Universite...

Une voix; Trois.

M, Girard (Marc): Trois méme, excusez, il y
en a une & Queébec aussi qui a eté reconnue récemment,
Donc, il y en a une a Québec et deux a Montréal, une a
I’hopital “Notre-Dame et une & I'Université McGill,
['Institut neuroloq!que. Ces cliniques-1a étant reconnues,
alors c'est des cliniques qui_sont organisées, donc, en
termes, de pratiques multidisciplinaires, et, comme on est
des cliniques organisées avec une grande clientele de
sclérose en pjaques —a Notre-Dame, on a 800 patients
qu'on suit; & I'Université McGill, il y a 2000 pa-
tients —a ce_moment-13, on est sollicité régulierement
par des organismes américains et canadiens pour partici-
per & des Atudes sur les médicaments. .

Bien sir, on est surtout un cenire de référence.
Alors, soyvent, les patients nous sont référés, parce que
les medecins savent qu’on est des gens qui ont un intérét
en sclérose en plaques et, souvent, des patients viennent
nous Voir parce qu’ils savent qu’on fait partie des proto-
coles de recherche et qu'on est un petit peu a la fine
pointe de la recherche. C’est ce qui a permis aux patients,
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ici, de recevoir le Betaseron depuis 1988, ils ont participé
aux_protocoles de recherche depuis 1988. Méme si Je
médicament est disponible seulement depuis I’année
derniére, les gens que vous avez devant vous, c’est des
Hens qui ont recu le traitement depuis maintenant pres de
Uit ans, a cause qu'on est, si vous voulez, prés des mi-
lieux de recherche dans les traitements.

Maintenant, le suivi. Bien, ca dépend des proto-
coles. Mais, généralement, on voit nos patients régulie-
rement. Je pense qu'on a une bonne disponibilité aupres
des patients et je pense que les patients Sont satisfaits du
suivi qu'on leur donne.

~Mme Charest: Vous n'avez pas de cueillette de
données. & travers vos cliniques, canadiennes sur les effets
secondaires par rapport a certains medicaments. Vous ne
faites pas ce type de releve.

M. Girard (Marc): Bien, en fonction des médi-
caments qu’on étudie en recherche, oui, bien sir.

Mme Charest: Oui? Vous le faites?

M. Girard (Marc): Bien s{ir, bien sir. Dans le
cadre des protocoles de recherche, bien sir.

. Le Président ((jl\/l. Bertrand, Charlevoix): Der-
niére question, M. le député de Robert-Baldwin.

M. Marsan: Oui, M. le Président. On a Parlé
tantdt du CCP, de son rle, peut-tre, en tout cas, trou-
ver une certaine forme d’arbitrage par un comité d’ex-
perts, mais on pourra y revenir subséquemment. Je
voudrais vous demander... Il y a slrement d'autres
besoins aussi en plus de la reconnaissance de certains
médicaments par le CCP, des besoins en fournitures
médicales ou autres. Est-ce qu'il y aurait un support qui
pourrait étre accru pour aider les” personnes atteintes de
sclérose en plaques?

M. Fulop (Miklos): Disons que la Société de la
sclérose en plagues a une gamme de services qu’on offre
a nos personnes qui sont atfeintes, mais il y a aussi des
services offerts & travers les cliniques de sclérose en
plaques, qu’on aide avec un peu d'argent qu’on ramasse
dans les campagnes de financement. Mais les services,
en tout cas, pas directement médicamentaux, mais des
services d'accompagnement, des services & la maison,
des services de benévolat, tous ces. services-la sont
?uleI?u.e chose ou il y a un grand_ besoin. On a quelque-
0is fait des demandes de subventions des régies régiona-
les pour avoir du financement Ia-dessus, ue, malheu-
reusement, on n'a_pas eues. Donc, c’est le genre d'as-
Bect_qu'on voudrait développer davanta%e, mais on aura
esoin d’un certain soutien des organisations subvention-
naires comme I’Etat pour nous aider dans cette voie-la.

Le Président (M. Bertrand, Charlevoix): Je
VOUS remercie...
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M. Marsan: En terminant, rapidement. Pourquoi
les régies ont-elles refusé de vous donner une subven-
tion? %ﬁa me surprend beaucoup. Ils ont des gros bud-
gets, 120 000 00

M. Fulop (Miklo’i)]: Disons qu’on_ a fait une
demande au niveau de la Montérégie, derniérement. On
a recu une lettre de refus, parce quils ont dit...

$?70n I'a vu aux crédits

M. Marsan: Une lettre de refus de la Monté-
régie..

M. Fulog }SMiklos): ..Que la Société avait une
charte fédérale. O.K.? Ce n’est méme pas vrai, la Société
aune charte québécoise, mais ils ont mal lu la charte et ils
ont refusé la subvention parce que... On vient de recevoir
la lettre, hier, avant de venir ici.

Le Président (M. Bertrand, Charlevoix): Je
vous remercie. L’heure est déja terminée. En conclu-
sion, M. le député de Robert-Baldwin et Mme la députée
de Rimouski.

M. Marsan: En tout cas, je suis renverse de ce
gue vous nous dites: Parce qu'on n’a pas regardé le
ossier comme il faut.. Une régie, sous prétéxte que
vous avez une charte fédgrale, alors que ce n’est méme
pas, vrai, refuse une subvention & des personnes qui sont
vraiment dans le besoin. En tout cas, ¢a fait partie de
mes commentaires. Si on peut vous ader, et, je suis
certain, des deux cotés de cette Assemblée, on’va es-
sayer de le faire. On peut vous donner des lettres de
sup{)ort. Continuez, demandez, parce que ces fonds-la
sont [a pour vous aider, et !)e_ pense que vous avez de-
montré Igue vous les utilisez bien aussi. .

N terminant, je retiens vraiment les commentai-
res que vous. nous avez faits sur les nouveaux médica-
ments, sur I'impossibilité d’avoir des nouveaux médica-
ments et aussi sur une nouvelle forme peut-étre de trou-
ver un CCP qui soit un peu plus indépendant des orga-
nismes habituels, gue I'on connait, et qui permettrait
Beu;—etre une décision beaucoup plus eclairée et non pas
asée sur le colt, parce qu'un médicament colteux,
bien, on ne le donne pas. Et ca, je pense, c'est impor-
tant. Mon colleﬁue a mentionné” que, Si vous voulez
aussi faire appel au fonds discrétionnaire du ministre,
bien, 1a aussi, on va vous supporter. Et, enfin, nous
allons insister pour que vous reveniez en commission
parlementaire sur le” projet de loi sur I’assurance-
médicaments. , o ,

Alors, merci beaucoup. Félicitations aussi_pour
les travaux EUI_ sont faits en recherche et en assocjation
avec vous. Félicitations aux g{ens (im nous ont présenté
des témoignages au nom de
merci.

ous les patients. Un gros

Le Président (M, Bertrand, Charlevoix): En
conclusion, Mme la députée de Rimouski.
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Mme Charest: Merci, M. le Président. Alors,
au nom de I’équipe gouvernementale, sachez que nous
sommes trés sensibles a la sclérose en plagues parce
gue nous avons, parmi. nos collégues, le député de
ointe-aux-Trembles, Michel Bourdon, qui est atteint
de sclérose en plaques. Alors, il a souvent l'gccasion
de nous faire voir et partager avec lui les inconveé-
nients que ca peut lui apporter dans sa vie de tous les
jdo_ur,s. lors, nous sommes doublement sensibilisés, je
irais

~Je voudrais é?al_ement VOus remercier pour votre
mémoire, Cependant, je voudrais vous rappeler qu’au-
jourd’hui les audiences ne sont pas sur Iassurance-
médicaments comme telle, mais elles sont beaucoup plus
sur toute la problématique du médicament, de ses colts
et des organismes qui en assurent, en quelque sorte, la
conception, la distribution, enfin, la prescription et tout
¢a. Alors, c’est beaucoup plus de ﬁa aujourd’hui qu'il
s’agit que de I’assurance comme tefle. Alors, nous au-
rons srement 1'occasion d'en reparler. Merci beaucoup
de vous étre déplacés et de nous avoir fourni quelques,
plusieurs méme, éléments de réflexion.

Une voix; Je vous remercie

Le Président (M. Bertrand, Charlevoix): A titre
de président, je voudrais ajouter, évidemment, aux
remerciements des collégues ceux, en particulier, de la
quantité et de la qualité de bénévolat que vous démon-
trez et, surtout, ne lachez pas. Merci beaucoup.

Je suspends les travaux quelques minutes pour
permettre & un autre groupe de se préparer.

(Suspension de la séance a 10 h 38)

(Reprise & 10 h 41)

. Le Président (M. Bertrand, Charlevoix): Bon-
jour. Vous_avez entendu le mandat de la commission,
donc je n'ai pas 4 le répéter. Vous avez 20 minutes pour
vos remarques préliminaires. Il me fait plaisir, au nom
de la commission, de vous_ saluer de fagon particuliere,
les représentants de la Société d’arthrite — parce qu’on
fait un changement par rapport & notre horaire. Alors,
VOUS pouvez commencer.

Société d’arthrite

M. McCaugltey (S_Ken): Alors, mon nom est Ken
McCau,t[]heg, je suis” directeur général a la_Société
d’arthrite. Je suis, aujourd’hui, accompagné du Dr Denis
Choquette, a ma gauche, rhumatologue a I’hdpital
Notre-Dame, a Montréal, et administrateur bénévole 4 la
Société d'arthrite; d’Anne Marie Labont¢, & ma droite,
coordonnatrice des programmes d’éducation a la Sociéte
d’arthrite; et, @ mon extréme gauche, de Mme Céline
Cote, arthritique.
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M. le Président, au nom de pres de 1000000 de
égue,becmses et de Québécois atteints d’une des 100
ifférentes formes d’arthrite, la Société d’arthrite tient a
remercier la commission des affaires Sociales de lui
fournir I'occasion d’exprimer son point de vue sur la
roblématique de la consommatjon des médicaments au
uébec et d’échanger par la suite avec les membres de
la commission sur ce dossier tres névralgique. "

_ Comme c’est la premiere fois que notre Société
est invitée d une commission parlementaire, M. le
Président, mentionnons briévement, a titre d’information,
que la Société est un organisme sans but lucratif entigre-
ment voué & la promotion et au financement de la recher-
che sur_ I'arthrite, aux Services aux_arthrltlgues etala
sensibilisation du_ public. Notre mission est d’encourager
la recherche sur les causes de I'arthrite afin qu’il soit un
jour possible de mettre au point des traitements qui ?uerg-
ron cette maladie. La Société d’arthrite compte sur Teffi-
cacité de son Personnel et sur la générosité de ses 2 000
benévoles partout au Québec pour mener & bien sa mis-
sion. Elle ‘est soutenue dans son travail par un conseil
d’administration trés engagé & défendre la cause de
Iarthrite. La Société d'arthrite contribue annuellement un
montant d’environ 1500 000 S a des projets de recherche
structurants. Ces sommes sont attribuées par un comité
des lnalrs aux quatre centres universitaires de recherche
sur I'arthrite, soit I’Université de Montréal, I'Université
McGill, 'Université de Sherbrooke et I'Université Laval.

Les Quebécois, M. le Président, ne peuvent plus
se permettre d’ignorer I'arthrite, qui constitug I'undes
plus importants problémes de soins de santé auxquels
notre société soit confrontée. Permettez-nous de brosser
un tableau étonnant des répercussions considérables de
'arthrite sur les Québécoises et les Quéhecois, sur I’éco-
nomie du Queébec et sur son systeme de soins de_ sante.
Une prise de conscience est d’autant plus nécessaire que
la plus mPortante génération, les baby-boomers, attein-
dra bientt 65 ans et qu’a chague année le nombre de
citoyens atteints d’arthrite augmentera de facon exponen-
tielle. . Permettez-moi_ d'evoque[ sommairement quelques
statistiques relatives a cette terrible maladie. ,
Larthrite se classe parmi les maladies chronigues
les plus répandues au Québec avec la fievre des foins, les
allergies et les troubles au systeme circulatoire comme les
maladies du coeur ou I’hypértension. On estime & 1500 le
nombre de Québécois de moins de 16 ans qui sont atteints
d’arthrite juvénile. Sous ses nombreuses formes, |’arthrite
rhumatoide touche une personne sur 100 au Québec, soit
environ 72 000 personnes. o
. Larthrite est la plus importante cause d’invali-
dité de longue durée: les handicaps causés par Iarthrite
affectent glus de 150 000 Québécoises et Québécois, soit
environ 25 % de tous les cas d’invalidité de longue
durée, ce qui représente I'équivalent de la populafion
d’une ville, par exemple, comme Trois-Rivieres ou
méme Sherbrooke. Cette invalidité se manifeste par une
perte. d’autonomie, une réduction du_temps de loisirs et
d’activités reliées a I'emploi, des difficultes au plan de la
mobilité ainsi qu’un isolement social.
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Les handicaps causés par I’arthrite sont mesurés
en fonction des limitations qu'ils imposent aux activités
normales, IIs sont généralement classés selon trois caté-
gories: légers, moderés et graves. Ces handicaps ont des
répercussions dramatiques Sur tous les aspects de la vie
des gens, de la capacité & accomplir des taches quoti-
dienries 4 celle de conserver méme son emploi.

Plus de 50 % des personnes en &ge de travailler,
M. le Président, et ayant un handicap causé par Iarthrite
sont exclues de la “‘population active a cause de leur
maladie. , _ .

On estime quen 1986 Iarthrite a colté au
Canada I'équivalent de 1 % de son produit national brut.
Cela représente environ 5000 000000 $ en médica-
ments, soins médicaux, frais hospitaliers, recherches,
Fr_estat[ons (invalidité et pertes de revenus. Je vous
aisse imaginer I’ampleur de ces codits, M. le Président,
10 ans l1_)Ius tard, & |a seule échelle du Québec.,

Les colts directs attribuables au traitement de
I'arthrite, notamment les soins médicaux, les médica-
ments, les frais hospitaliers, efc., représentent 22 % du
colit global. Toutefois, la majorité des frais associés a
Iarthiite est attribuable a des codts indirects en bonne
partie attribuables & la perte de rendement découlant
d’une maladie arthritique et d’un handicap.

L’arthrite est I'un des motifs les plus fréquents de
consultation médicale: 65 % des /personnes_ atteintes
consultent des omnipraticiens et 23 % des spécialistes.

Les médicaments constituent une partie impor-
tante du traitement de l'arthrite, qui se classe au
troisieme rang pour ce_qui est de I'utilisation de médica-
ments d’ordonnance. Ceux-ci aident a maitriser la mala-
die et ses symptomes, tels que la douleur et I’inflamma-
tion. Malhéureusement, ils ne freinent pas I’évolution de
la maladie. _

L arthrite se classe, au, second rang pour ce qui
est de la fréquence d'utilisation des médicaments ven-
dus sans ordonnance. Des douleurs sans importance,
uoi. Pourtant, cette douleur, c’est tout autre chose.

lle peut Atre tellement intense et constante qu’elle
doming tous, les instants de la journée et de la nuit,
Pgrturbant ainsi e sommeil ainsi que toutes les activi-
6s de la vie quotidienne, méme celle d’attacher un
bouton,_par exemple. =~ , o
En 1992, les médecins canadiens ont rédigé prés
de 29 000 000 d’ordonnances pour I’arthrite. Ces ordon-
nances représentaient prés de 14 % de toutes les ordon-
nances et leur colt attelgnalt prés de 340 000 000 $.

On estime que 1900 Canadiens et Canadiennes
meurent chaque année d’ulceres causés par les anti-
inflammatoires non stéroidiens. Les anti-inflammatoires
représentent une méthode importante et souvent incon-
tournable de contrdler linflammation. Cependant, leur
usage a long terme comporte certains risques. De toute
évidence, ilfaut réduire le risque associé a I'utilisation
d’anti-inflammatoires, et les professionnels de la santé
ont effectué a cet égard des percées _Pr,ometteu,ses. La
recherche de médicaments plus sécuritaires doit égale-
ment se poursulvre.
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Bien que I'arthrite soit susceptible de frapper
tous les groupes d'age, les risques de développer cette
maladie ou ung maladie connexe augmentent avec I’a?e.
Entre les années 2011 et 2031, la génération la plus
nombreuse de I'histoire, les baby-boomers, atteindra
I’dge de 65 ans. Cette perspective laisse présager une
augmentation massive de la prévalence de l'arthrite et
ung ,augmentatlon correspondante du codt des soing de
santé. Cela accentue la nécessité d'élahorer, dés aujour-
d’hui, une strate%le de soins aux arthritiques. _

. Aucun changement dans le mode de vie ne
contribue a prévenirla plupart des formes d’arthrite. La
réponse au probleme, évidemment, c’est la recherche. I
n’y apas si longtemps, il n’existait aucun médicament
sup{)ressﬁ d’usage répandu pour le traitement de
Iarthrite. Depuis, la recherche nous en a donné, au
mains cing; les sels d’or; le methotréxate, 1’azathioprine,
Ihydroxychloroquine et [a sulfasalazine.

_Mais, maintenant, parlons des conséquences de
Iarthrite sur I'ufilisation . des médicaments, ~car,
Iarthrite, c’est vraiment sérieux, et je laisse la parole
maintenant au Dr Denis Choquette.

M. Choquette (Dems}: L arthrite s traduit par
I'inflammation _d’une articulation, Il en existe plus de
100 formes. Vivre avec de I'arthrite, c’est beaucoup plus
que d’avoir mal ici et 1a. L arthrite n’a rien & voir avec
le vieillissement. C’est une maladie ay méme titre que le
diabéte, la maladie cardiaque athérosclérotique, le cancer
et toutes les autres maladies qui sont actuellement un
fléau de notre société moderne. o

Il serait trop ambitieux de vouloir définir toutes
les formes d’arthrite dans le présent mémoire. Nous
nous limiterons donc aux formes les Plus susceptibles
d’avojr une incidence importante sur fa consommation
de médicaments au Québec, afin de comprendre la pro-
blématique de l'arthrite dans toute sa complexité. Dans
ce contexte, nous définirons trés brievement ce que sont
I'artrbr%sgsol’arthnte rhumatoide et I’arthrite juvénile.

1

_ ( D’ahord, I'arthrose. L’arthrose est la détériora-
tion du cart|laﬁe, cette substance rigide et trés élastique
qui recouvre Pextrémité des os au niveau des articula-
tions. Dans une articulation normale, le cartilage joue un
role d’amortisseur; il absorbe les secousses ef les chocs
transmis par les mouvements du corps. Lorsque, le carti-
lage se détériore, les extrémités osseuses, priveées de
celte protection, celle du cartlla?e, se frottent I'une
contre_|’autre, entravant ainsi la fonction de I'articula-
tion. Elle provoque aussi des douleurs qui sont de plus
en plus importantes. Une fois le diagnostic établi, le
traitement de |’arthrose consiste a utiliser soit de |’acéta-
minophéne dans les formes mineures, de I’aspirine ou
des anti-inflammatoires non stéroidiens, des injections de
stéroides en bout de ligne. _ o

Différents Protocoles therapeu_tlgue_s sont utilisés
selon que le patient est ou non en période inflammatoire,
Au début, ce qui se_loasse quand un malade commence a
faire de I"arthrose, if ne prend des médicaments que sur

Déhats de 1’Assemblée nationale

16 mai 1996

une base occasionnelle. Graduellement, la maladie pro-
gresse, le carhlagie se détruit, il doit prendre de plus en
E)Ius fréquemment des médicaments jusqu’a ce qu’arrive
e moment ou il doit en prendre de maniére quotidienne.
Et, graduellement, ces médicaments, qui n'ont aucun
pouvoir de stopper la maladie, deviennent inefficaces
parce que celle-ci prQ?resse, pr,ogresse, et on en arrive,
en bout de ligne, a éfre au point de changie,r Iarticula-
tion, dg la remplacer par une structure metallique.

Parlons  de ["arthrite rhumatojde, maintenant.
L’arthrite rhumatoide est la forme d’arthrite la plus
debilitante et dévastatrice. La majorité des gens atteints
font partie de la population active. Ce ngst pas une
maladie de la personne &gée ou de la personne retraitée.
C'est, en général, la femme, jeune, entre 30 et 45 ans.
Le systéme immunitaire qui,” habituellement, assure la
déferise contre les agents externes ou etranqers, tels les
infections, les corps étrangers, Sattaque et detruit les
articulations,  Ce  systeme immunitaire a perdu le
contréle qu’il avait uparavant et commence a attaquer
les structures proPre,s. C’est pour ca qu’on appelle auto-
immunité ces maladies. Concrétement, cela se manifeste
chez les patients, par des douleurs quotidiennes et un
handicap qw mene tres fréquemment & la cessation
d'emploi. Il n'existe pas de cure pour cette maladie
dévastatrice. Un traitement précoce et agressif peut en
partie prévenir les handicaps, mais la découverte de
nouvelles médications plus efficaces S’impose et de
facon aigué. o

_Parlons, finalement, de I'arthrite juvénile. Cette

maladie regroupe les différentes formes de maladies
articulaires "qui touchent les enfants de moins de seize
ans. Le traitement de |'arthrite juvénile fait appel aux
médicaments, & la physiothérapie et a I'éducation. Bien
que la maladie cesse d’évoluer dans les cing a 10 ans,
certains patients doivent continuer de prendre des médi-
caments pendant toute leur vie. ) _
_ Bien que nous n’a%ons effleuré que les trois plus
importantes formes d’arfhrite, il en existe, comme je
vous le mentionnais_au début, plus d’une centaine de
formes différentes. Pour en mentionner quelques-unes,
parlons du lupus érithémateux systémique, de larthrite
psonamgue, e la flbromk/algile, des vasculites, du syn-
drome de Reiter, des arthrites associées aux maladies
inflammatoires digestives, puisque nous remplagons ces
gens-la actuellement. _

La constante de toutes ces formes d’arthrite est
que nous sommes confrontés a des patients souffrant
pendant de longues périodes et qui doivent consommer
une grande quantité de meédicaments durant des années,
des années, voire méme une vie entiére. Ajoutons 4 cela
que les patients arthritiques ne sont pas exémpts d’autres
maladies. Les plus fréquentes sont la maladie cardiaque,
I’hypertension artérielle et le diabéte. Donc, ces patients,
en, J)Ius d’avoir & prendre de maniere chronique des
médicaments pour le traitement de leur maladie articulai-
re, doivent &tre exposés 4 d’autres médicaments. _
Lib tJe céde maintenant la parole @ Mme Anne Marie

abonte.
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 Mme Labonté (Anne Marie): Les programmes
d’8ducation sont des outils de_ sensibilisation essentiels
Pour favoriser une meilleure utilisation des médicaments
out en controlant les codts directs et indirects.

Depuis 1992, la Société d’arthrite a innové au
Canada et au Queébec en instaurant un programme d’édu-
cation destiné ‘aux arthritiques. Le Programme d’initia-
tive_personnelle de I'arthrifique, PIPA, elaboré par Kate
Lorig, du Stanford Arthritis Center de Californie, est
disponible_dans plusieurs régions du Québec, et, & ce
jour, 2 100 personnes se sont déja prévalues ici, ay
Québec, de ce programme. Ce programme est échelonng
sur une période de six semaines, aTaison de deux heures
et demie par semaine, et est prodigué a des groupes de
10 & .15 personnes. Chaque participant s’y implique
financierement — des frais de materiel sont deman-
dés —et y consacrent du temps, supPIem_entalre destiné a
des travaux et lectures & domicile. Il doit donc jouer un
role d’apprentissage actif, puisque le principe “du pro-
gramme est la prise en charge de I'arthritique, peu
importe la forme d’arthrite dont’il est atteint.

.. Dans le cadre de ce programme, nous expliguons
brievement ce qu'est larthrose, la fibromyalgie et
I’arthrite rhumatoide. _

Par la suite, nqus abordons aussi dans le pro-
gramme I'activité_ physique. Nous enseignons comment
s’r adonner sécuritairement sans endommager les articu-
lations. L’exercice est essentiel pour conserver la mobi-
lité et réduire les pertes d’aufonomie associées a I arthri-
te, maintenir les acquis et réduire aussi les régressions.
Le PIPA n’est pas une classe d’activité physique. Notre
but est simplement de sensibiliser les arthritiques aux
bienfaits de I'exercice, qui est aussi essentiel que la prise
(lipsthmtedlcaments pour réduire la douleur associée a

arthrite,

Chaque participant doit s’engager par contrat a
Boser des gestes concrets face a son “arthrite, sur une
ase hebdomadaire, Nous l'incitons & adopter des com-
portements plus sains afin d’augmenter son autonomie et
réduire sa perte de mobilite. o

_Le_programme permet également I’explication

des mécanismes de la douleur, tout en démontrant com-
ment certains, comportements peuvent Iamplifier ou la
réduire. Ainsi, les participants réalisent qu’ils n'ont pas
seulement les médicaments pour utter contre la douleur,
mais que I'impact de leur pensée et de leurs émotions
peut aussi I’influencer. _ ,
, Le PIPA permet en outre une meilleure prépara-
tion du patient a sa visite chez le médecin. En fournis-
sant des informations pertinentes sur sa condition, sur
les médicaments et les effets secondaires, sur la douleur
et I'évolution_de la maladie, Ie_Fatlent peut compter sur
un meilleur diagnostic et un meilleur suivi.

Finalement, le programme prévoit une rencontre
sur |'utilisation des médicaments. On y traite notamment
de I'importance des médicaments, de leurs effets secon-
daires, de I'observance thérapeutique et de la nécessité
de s’informer auprés de son médecin ou_ de tout autre
personnel de la santé. Le PIPA incite aussi le participant
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a se prendre en main et & développer un sentiment de
competence personnelle lui permetiant de mieux gérer
son arthrite, , L
Le PIPA soriente vers la responsabilisation du
patient, ce qui a pour effet d’abaisser le nombre de
consultations medicales, d’assurer une plus grande fidé-
lité au traitement, ef, & la fin du programme, les partici-
pants ressentent moins d'anxiété et sont plus confiants de
Fouvmr,maltnser leur douleur, car ils comprennent que
a_solution n’est pas nécessairement le recours a un
médicament. _ _ _
Nous avons aussi les forums de_patients, gm est
un autre moyen d’éducation et de sensibilisation aestiné
aux_arthritiues, qui assistent en grand. nombre @ ces
conférences. Ces rencontres d’information se tiennent
sur un theme particulier concernant I’arthrite et sont
animées principalement par un rhumatologue, un méde-
cin ou tout autre professionnel de la sante, I s’agit
d’une forme d’éducation de masse, essentielle pour
entreprendre un  processus d’information adapté au
cheminement de I"arthritique. Ces réunions répondent
aux_besoins d’information formulés par les arthritiques
a 'égard des médicaments, des formes d’arthrite, de la
chlrur?le, de remplacement et autres. C’est au moyen
de cette information de base que nous les incitons, dans
un deuxieme temps, a faire les démarches nécessaires
pour__obtenir des renseignements adaptés a leur
condition. _ , )
_ L’information de base est également assurée
depuis 1995 grace a.un nouveau service 800 accessible
partout au Quebec. A titre d’exemple, au cours de I'an-
née 1995-1996, plus de 1500 pochettes d’information
sur différentes formes d’arthrite ont été postées, sans
compter les nombreux appels de référence aux institu-
tions de la santé telles que CLSC, centres hospitaliers et
nombreux qroupes d’entraide. _
Findlement, grace & des ententes de partenariat
avec I'industrie pharmaceutique, la Société d’arthrite
gére ses différents, programmes qui, en bout de ligne,
permettent une utilisation plus avisée des médicaments.

oM McCaq?hey (Ken): Jinvite donc, M. Il
Président, Mme CGté 4 faire un témoignage.

. Mme Coté ﬁCe’Ilne): Moi, je me présente, Céline
Coté, Je suis atteinte de polyarthrite rhumatoide, Je suis
mariée et mére d’une fille de 11 ans. Parce que Iarthrite
n'est pas trop apparente dans mon cas, je dois me justi-
fier souvent. Puis, quand tu es jeune, Ce n’est pas évi-
dent. On me dit que tu peux le faire, tu n’es pas a?ee.
Je porte des ortheses aux dmgts afin de les protéger fout
en leur donnant un alignement raisonnable.

_ Larthrite rhumatoide a modifié qran_dement, mes
habitudes de vie. J'al beaucoup de consultations medica-
les. Je prends deux anti-inflammatoires par jour. De
plus, je dois recevoir une douloureuse injection de sels
d’or.aux trois semaines et je dois faire faire des analyses
d’utr)[ne et de sang aux Six"semaines pour Verifier si tout
va bien.
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~J’al dd planifier mes horaires afin de conserver
mon énergie en alternant travail, périodes, de repos et de
relaxation. J’ai besoin d’aide pour certaines taches qui
me sont impossibles & faire maintenant ou qui sont trop
épuisantes. J’ai di faire des adaptations, tant a la maison
quau travail, pour protéger mes articulations. J’ai dd
changer le service de vaisselle, le fer a repasser pour des
articles plus Ie?ers. J'utilise moins les escaliers. J’ouvre
les robinets ef les portes différemment. Je m’eqmloe
d’aides techniques pour ouvrir les pots, pour tenir fes
couteaux et ma brosse & dents. Je prends plus de dou-
ches que de bains, c’est bien moins compliqué. M’habil-
ler constitue un défi, car chague geste est demandant et
parfois douloureux. Par exemplé, mettre une simple
paire de bas de nylon est difficile, et aller faire les em-
plettes est tout un exploit.
o (LLheures)e. = o
. Je travaille a plein temps chez Télé-Direct, les
éditions ,Pagies Jaunes, et j ai dfi, derniérement, avec leur
aide, réévaluer mes possibilités pour_ combler un nou-
veau poste ou il y avait moins de manipulation de papier
et d’equipement afin de demeurer une employée effica-
e
. Jai des peurs face & l'arthrite. J'ai peur des
déformations, de’ perdre mon autonomie, ma mobilité,
ma dextérité et ma force, J’ai_peur de la d,ouleur, qui-est
parfois _ insupportable. Certaines fois_j'éprouve de Il
dépression, de la panique, de |’insomnie et de la fatl?ue.
J'al aussi_peur d’avoir des ulcéres d’estomac dus surtout
aux_anti-inflammatoires, J’ai peur de faire une réaction
toxique aux sels d’or. Aussi de devoir changer de traite-
ment et d’attendre les effets clinigues d'un nouveau
produit jusqu’a son efficacite maximale. Et, enfin, je
crains, un jour, de n’étre plus capable de travailler.
C'est important de, s’informer sur la maladie_ et
non de I'ignorer. J’ai suivi le Programme d’initiative
personnelle” de I'arthritique, PIPA. Ce programme m’a
sensibilisée & I'arthrite et j’ai appris a vivre avec I
maladie, & développer de saines habitudes de vie et &
controler la douleur avec certains, trucs. Je connais
mieux mes medicaments et pourquoi je les prends. Ma
maladie évolue lentement. J'en profité pour que, quand
je serai vraiment atteinte durement, je me dirai que jai
VU mieux. Merci.

- Le Président (M. Bertrand, Charlevoix): Mer-
ci. Le temps est écoulé. Je vous permettrais peut-tre
une ou deux minutes de conclusion.

~ M. McCaughey (Ken%: Est-ce que le pourrais
faire les recommandations a cette commission’

Le Président (M. Bertrand, Charlevoix): Rapi-
dement, oui.

M. McCaugihey (Ke_ryz Merci, M. le Président.
Alors, nous soumettons rapidement & cette commission
les recommandations destinées a favoriser une meilleure
utilisation des médicaments aux arthritiques, améliorer la
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qualité de vie de nos Fatlent_s et favoriser la recherche et
le développement sur I"arthrite au Québec.

La premiere recommandation a trait a la recher-
che: poursuivre non seulement la recherche fondamenta-
le, mais accélérer la recherche de médicaments perfor-
mants en fonction du vieillissement de la population.
L’avenement de médicaments de haute technologie per-
mettra d’améliorer la qualité de vie tout en réduisant les
codits, de réduire les handicaps causés par |arthrite et de
maintenir 'employabilité et le niveau de revenu des
arthritiques. Le gouvernement devra maintenir ses F0|Itl-
ques favorisant des initiatives de recherche et développe-
H]enlt appliquées aux domaines pharmaceutique et biome-

ical.

~ Deuxiéme recommandation. En ce qui concerne
I'tducation, d’abord maintenir des. programmes d’édu-
cation aux patients et continuer d'innover dans ce do-
maine _Far des efforts de partenariat entre la Société
d’arthrite, I'industrie_pharmaceutique et les profession-
nels de la santg. Rendre obligatoire un programme
deducation continue pour les omnipraticiens afin qu’ils
soient en mesure de mieux diagnostiquer le cas d’arthrite
a un stade plus précoce; une meilleure connaissance de
la maladie permet une intervention rapide par |'usage, de
medicaments appropriés. Ce projet pourrait nécessiter
I"implication de nombreux interveénants, dont le ?ouver-
nement, l'industrie pharmaceutlriue, les rhumatologues,
divers centres de recherche sur ['arthrite et évidemment
la Société darthrite. Disposant d’une meilleure forma-
tion_de base en rhumatologie, les médecins genéralistes
seraient en mesure d’assurer une utilisation plus. ration-
nelle des médicaments par la connaissance des interac-
tions et des effets secondaires. De plus, cela aura sire-
ment un impact positif sur le nombre de consultations, le
taux d’hospitalisation et de fidélité au traitement,

En ce qui concerne les. nouveaux. médicaments,
comme troisieme recommandation: favoriser I’accés au
remboursement  des nouveaux médicaments  contre
Iarthrite qui auront démontré une, adéquation entre les
colits et les bénéfices pour nos patients. Bloguer I’acces
a ces nouvelles médications dans le seul but de controler
les colits nous apparait inéquitable et inacceptable. Nous
soutenons cependant le concept de révision périodique
d’utilisation des nouveaux medicaments, en particulier
pour s’assurer de leur performance. L’adoption de cette
recommandation sur les nouveaux médicaments permet-
trait & I’arthritique de maintenir une meilleure fonction
des articulations, de ralentir la destruction articulaire et,
en bout de ligne, d’améliorer sa qualité de vie et celle de
sa famille. . _

_Et la quatrieme recommandation touche les_dons
de bienfaisance. Rendre plus attrayante la politique
fiscale actuelle en matiere ‘de crédit d’impdt afin d'en-
courager le citoyen a jouer un rdle social encore plus
marque. Une P'“-S grande générosité envers notre orga-
nisme permettrait a la Société d’arthrite de soutenir
financierement un plus grand nombre de prQerts de
recherche et d’assurer la_poursuite de ses ditférents
programmes déducation offerts aux arthritiques.
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Et, en termes de conclusion, accélérer la_ recher-
che pour, trouver de meilleurs moyens de traiter, de
gue_rl,r,exgqera un effort concerté tant de la part de la
ociété d’arthrite gue d’autres bailleurs de fonds. Le
?ouvernement, ’industrie et le public doivent reconnai-
re que I'arthrite est une question de santé qui a des
consequences dévastatrices sur I’économie et le systéme
de santé du Queébec, sans parler de la qualité de vie du
1000 000 de Québecoises et de Québécois qui en sont
atteints. L’arthrite, c’est vraiment sérieux et, malheureu-
sement, c’est une maladie méconnue. o
_Ence qui a trait & notre programme d’éducation
continue aux patients, nous souhaitons vivement. intensi-
fier la collaboration avec les ressources du milieu, soit
les centres hospitaliers, les CLSC, les centres de jour,
les centres de réadaptation et le reste, afin de mettre en
place des. programmes conjoints ou des initiatives de
collaboration reciproque et rejoindre ainsi un plus grand
nombre de personnes. . .
En “terminant, M. le Président, la Société
d'arthrite_endosse dans son ensemble le rapport Caston-
guaK,, qui préconise I'accés pour tous les arthritiques
(uébecois aux medicaments. Merci.

Le Président (M. Bertrand, Charleymx?; Je

vous remercie beaucoup et je vous rappelle d’étre tres a
Iaise dans I’échange _(iUI va se faire avec les deputés des

dBelfé( formations politiques. M. le député de Robert-
aldwin,

M. Marsan: Alors, merci, M, le Président, et
merci a vous, d’abord, de vous &tre déplacés et de nous
avoir présenté un mémoire trés bien articulé. On appré-
cie les commentaires et également le témoignage que
vous nous avez rendu, Mme Coté. Merci beaucoup.

Ma premiére question. Ga fait plusieurs groupes
que nous recevons_et il dy 3 foujours cette recommanda-
tions qui nous revient: de favoriser |’acces au rembour-
sement des nouveaux medicaments. Dans ce cas-Ci, vous
Farlez de I'arthrite. Vous dites également: «Bloguer
"acces de nouvelles médications dans le seul but de
%(l)ntroler les colts nous apparait inéquitable et inaccepta-

ey

Est-ce qu'actuellement il y a des médicaments
par lesquels les patients pourraient™améliorer leur qualité
de vie et aussi mieux_soigner la maladie et... lesquels
médicaments vous seraient refusés?

. M. Choquette (Denis): Fort heureusement, la
situation ne s’est pas présentée encore a I’heure actuelle,
et je dirais méme que le CCP aagl a I'inverse de ce qui
s'est passé avec le groupe précédent, et je dois les en
remercier. Je pense que I'inclysion, tout récemment, de
trois nouveaux anti-inflammatoires non stéroidiens — la
nabumétone, I'étodolac et le salsalate —qui sont des
nouveaux anti-inflammatoires non stéroidiens qui_ont
comme avantage pas nécessairement d’améliorer I’effica-
cite du médicament, mais de diminuer la toxicité des
médicaments... Plusieurs études épidemiologiques, dont
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certaines qui ont été faites au Canada, par Claire
Bombardier, par exemple, en Ontario, onf démontré que
ces medicaments-la, alors qu’ils sont aussi efficaces lors-
gu'on les compare aux autres anti-inflammatoires connus
epuis de nombreuses années, ils ont, par contre, |'avan-
tage de déclencher beaucoup moins souvent d’effets
s\econdaweshParncullerement au niveau digestif, et c'est
la ou le bat blesse avec les anti-inflammatoires non
stéroidiens, c'est au niveau du tube digestif. M.
McCaughey, tout & I’heure, vous a dit qu’il dv a 20,000
Canadiéns par année 3UI ont des problémes, des ulceres;
il 'y ena2000 qui décédent par année des ulcérations
associées & |'utilisation de ces médicaments-la. Je pense
que c'est tres judicieux d'avoir inclus ces trois nouveaux
médicaments Ia au formulaire thérapeutique du Québec.

J'encourage énormément le Conseil consultatif et
le gouvernement a continuer dans cette veine, particulié-
rement dans I’&re qui s'en vient vers nous. Faisant partie
d’une unité de recherche en rhumatologie a I'hopital
Notre-Dame, nous sommes, en tant que fhumatologues,
exPoses a de nombreuses molécules qui n’ont pas encore
actuellement atteint le marché, mais qui vont Tatteindre
incessamment; il 'y en a certaines qui sont sur le point
d’etre incluses sur le marché. Une de celles-la, en
particulier,  permet de combiner Iaction d’un anti-
inflammatoire et I’action d’une nouvelle formation qui
Permet de ralentir I’évolution de la maladie, de diminuer
a survenue des dommages, et c'est vers ca qu’on s’en
va actuellement. II'y a“des médicaments qui vont étre
moins toxiques, qui vont avoir une efficacité compara-
ble, et il y a des médicaments qui vont étre plus erfica-
ces, qui vont empécher la maladie d’évoluer. _

Je pense que, dans I’accés aux médicaments, qui
devra étre analysé dans les années futures, il faudra, en
plus de tenir Compte des coits directs, ¢’est-a-dire le
colt d’achat d’un medicament donné, tenir compte des
colts qui pourront étre sauves en incapacité, en ahsence
au travail et ainsi de suite pour assurer leur acces a cette
liste de medicaments. Combien d’argent on pourrait
sauver? Des milliards de dollars. Leés chiffres qu'on
vous a avancés tout a I’heure le refletent: sur
5,000 000 000 $, il g a 1000 000 000 $ qui est en codts
directs et 4000 000 000 $ qui I'est en colts indirects
pour ce qui est de I’ensemble du Canada, et ce sont des
chiffres qui datent de presque 10 ans. Je ne sais pas de
quoi ont I'air ces chiffres aujourd'hui, mais jaurais
tendance & croire qu'ils ne se sont pas améliorés. Je
VOUS remercie.

M. Marsan: Est-ce que je pourrais vous deman-
?_er le 7cout des trois médicaments que vous avez men-
ionnés?

M. Choquette (Denis): Les anti-inflammatoires
non stéroidiens varient en général entre 2$ et 39 ﬁar
jour. Donc, un anti-inflammatoire non stéroidien, chez
quelqu'un qui doit en prendre tous les jours, ca varie
entre, je dirais, 75 $ et 150 $, dépendamment des diffe-
rents anti-inflammatoires non stéroidiens.
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_ M. Marsan: OK. Peut-btre juste avoir plus
d'information. Je pense que vous étes”reconnu dans le
milieu, 13, vous avez fait des travaux. Pourriez-vous
nous parler de la recherche qui est faite pour essayer de
comlbathtr(i L'arthrite?

(]

M. Choguette (Denis): Actuellement, il y a
beaucoup  de %rogrammes de recherche & travers” les
quatre unités rhumatismales. Je peux vous_parler beau-
coup plus précisément des programmes qui sont faits a
I’hopital Notre-Dame: on a des rq?rammes qui tou-
chent actuellement Iarthrose, I'arthrife rhumatorde, les
maladies du collagéne telles le lupus, la sclérodermie,
les vasculites. On a aussi des programmes d’étuces
épidemiologiques sur les effets secondaires associes_a
I"utilisation” des anti-inflammaoires non stéroidiens. On
vient justement de finir une étude et on doit compléter
avec Certaines données avant d’assurer Ia publication de
cette étude-1a. Donc, a I’hopital Notre-Dame, on a des
implications directes avec la recherche fondamentale,
une recherche gw est subventionnée par la Sociéte
d’arthrite, la FRSQ, les organismes.

On a aussi des programmes de recherche en
collaboration avec l'industrie pharmaceutique qui ont
soit, @ I'occasion, rapport avec certains médicaments
qu’lls vont mettre sur le marché, ou qui pourraient étre
mis sur le marchg, parce que, souvent, cerains de Cces
médicaments-1a n’atteignent jamais le marché malgré les
sommes_importantes qui y sonf investies.

_ Et on aaussi unintérét, qui est particulierement
le mien, dans I’éducation. J'ai un interét particulier dans
I’éducation, parce que je me rends compte de plus en
plus qu’il y a beaucoup de solutions aux problemes
médicaux de cette ére moderne (1Uj passent par I'édu-
cation. L ’éducation des patients, I’éducation des méde-
cins rendent ces gens-la plus compétents et plus capables
d’analyser globalement les impacts d’une maladie, plutot
que 08 penser, Ah! pilules, ah! traitement, ah! arrét de
travail, et ainsi de suite. Je pense qu'il faut penser diffé-
remment, particuliérement quand on parle d’arthrite; il
faut avoir une vue beaucoup plus globale, comme on le
mentionnait dans notre mémoire, que celle d’administrer
un médicament. , ,

 Doailleurs, les études de Kate Lorig, le PIPA,
gul est_maintenant_employé au Canada, ont trés bien
émontré I'impact de I"éducation. Les gens qui suivent
le PIPA, le Programme d'initiative “personnelle de
[arthritique, ont moins de douleurs, consomment moins
de médicaments, font moins d’effets secondaires, consul-
tent moins souvent leur médecin, se présentent moins
souvent & l'urgence et sont moins souvent hospitalisés.

Donc Le pense qu’un programme d’éducation
comme le PIPA a un impact majeur. Les moyens sont
limités. Graduellement, de plus en plus de ces patients-la
vont passer a travers le programme du PIPA. Mais il y a
des moyens de sensibilisation qui existent, et des moy@ns
tels ceux-la nous permettent d’éviter de nombreuses
complications de la maladie et du traitement de ces
maladies-1a.
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Le Président (M. Bertrand, Charlevoix): Oui.
M. le député de Rousseau.

_ M. Brien: Merci, M. le Président. D'abord, moi
aussi, j’ai té touché par le temmgna e de Mme COté.
Des fois, on réalise quon a nos pefits bobos, mais il y a
des gens dont le hobo est plus gros. Et puis, comme
citoyen aussi, j’ai appris ce matin davantage. que
I'arthrite, ce n’est pas, seulement pour les parsonnes
Agées Parce qu’on caricature un peu, des fois, en se
disant: Bon, bien, oui, ma grand-mere, elle souffrait de
Iarthrite. Ou bien, on pensé que c’est des personnes de
65 ans, 70 ans. Et puis, quand on voit de jeunes person-
nes qui en sont atteintes, ¢a nous fait réaliser des choges.

Ce que ’aurais le golit de demander peut-étre,
¢’est: Mme Cote, vous avez parlé de sels d’or?

Mme Coté (Céline): Oui, myochrysine.
M. Brien: Ga, c’en est un, anti-inflammatoire?
Mme Coté (Céline): Heu...

. M. Brien: Peut-étre que vous pouvez vous faire
aider, la

M. Choquette (Denis): Non.

Mme COté (Céling): L ’anti-inflammatoire, c’est
Voltaren_que je prends. Tandis que le sel d’or, clest
plus... C’est parce que c’est en vue d’une remission
eventuelle. Parce qu’l y a quand méme des recherches
gutl7 ont été faites [a-dessus. C'est plus un AINS, qu’on
it

M. Choquette (Denis): AINS, oui. Si je peux me
permettre un commentaire...

Mme Coté (Céline): Qui, plus technique.

M. Choguette (Denis): ..dans_le traitement
d’une maladie_comme celle de Mme Caté, il y a des
traitements qui doivent étre utilisés au jour le jour, qui
visent & calmer les symptomes tels Ie gonflement de
Iarticulation, la douleur au niveau de I'articulation, la
raideur. Ce sont les anti-inflammatoires non stéroidiens.
Vous en connaissez tous: Voltaren, Motrin, Naprocyn,
Indocid —je pourrais vous en faire une liste — et ‘les
trois derniers qui ont démontré un meilleur profil de
tolérance. , - _

Mais on sait que les anti-inflammatoires tels
quon les connait a I'heure actuelle ne modifient pas
I’évolution de la maladie. 1ls n’empéchent pas le_dom-
ma?e de se faire. On calme I'apparence de maladie, on
mef une «patchy, Si on_peut s'exprimer ainsi, mais,
inalheluaeusement, ces traitements-la seuls n’arrétent pas
a maladie.

M. Brien: Ca soulage, je suppose.
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M. Choquette (Denis): é;a soulage, exactement.
Donc, au jour le jour, en plus de ca, il Taut tenter, par
les moyens qu’on a, d’essayer d’arréter ou de ralentir
I’évolution de la maladie, ef c’est pour ca gue les cmq
médicaments ?u'on Vvous a mis dans le mémoire, don
les sels d’or, [a.myochrysine, sont un de ceux qui sont
actuellement utiliséS pour essayer de ralentir. i
Malheureusement, aveC ces cing médicaments-la,
les preuves formelles qu'on réussisse & faire cela, a
ralentir la maladie, ne sont Sas aussi évidentes. qu’on
voudrait qu’elles le soient, On se demande méme, &
certains moments, i on réussit a le faire, Dans mon
expérience clinique de tous les jours, il arrive fréquem-
ment que je voie des jeunes quLFr_enngent soit du metho-
tréxate ou un autre produit similaire & %a, qui_sont dits
des aPents de fond ‘et qui, malgré tout, continuent de
démolir leurs articulations, o ‘

_ On parle, comme je vous le disais tout a I’heure,
d’individus jeunes. L arthrite rhumatoide, c'est des gens,
des jeunes. femmes gm ont entre 35 et 15 ans, en_gene-
ral, ‘en pleine force de I'age. La famille n’est pas élevée,
ils sont au travail. C'est ces gens-la. C'est pour ca que
ces medicaments-la ne sont”pas suffisants & [I’heure
actuelle et c'est pour ca que je mentionnais qu’il ne faut
?as s’arréter au colit direct, Il faut vraiment regarder la
onction d’un médicament et voir ce qu'il peut Taire sur
I"impact futur de la maladie.

M. Brien: J'aurais le godt de vous demander..,
Vous savez, il y a peut-Btre des mythes derriere Iarthri-
te, dans le sens: Est-ce que, par exemple, le froid fait
qu’une personne va souffrir davantage d'arthrite...

M. Choquette (Denis): Ce n'est pas...

M. Brien: Il y a des gens qui disent: Je pars
pour la Floride, comme ¢a, bien, ¢a va me soulager.

M. Choquette (Denis): Ce n’est pas, la tempéra-
ture comme les variations de pression barométrique.

M. Brien: Ce n’est pas la température.

M. Choquette _%Denls,): Il 'y a un médecin de
Toronto, Murray Urowitz, qui'est un de mes amis, qui a
fait une étude il'y a peut-étre une dizaine d’années ou il
a bien demontré ‘queles gens pouvaient predire la tem-
Fe_rature. Puis c'est ca qu’on dit, combien de fois: Il va
aire beau ou il va faire laid demain, je sens ¢a dans
mon rhumatisme. Combien de fois vous vous étes fait
dire ¢a? Tres souvent.

M. Brien: Oui, oui.

M. Choquette (Denis): Ca a l'air d’étre un dic-
ton banal, mais ce n'est pas i faux que ?a: Larticula-
tion, c'est un vase clos & I'intérieur duquel il existe une
certaine pression, et ce vase clos est en communication
avec I'atmosphere. Et on sait que les changements de
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température sont précédés par des changements de pres-
sion barométrique et c’est pour ca qu’on peut les sentir.
Et les gens qui font de Iarthrite — peut-étre quelques-
uns  d’entre vous —ont probablement de{a eu Cette
expérience-la. Moi, je I’ai eu personnellement.

Mme Coté (Céline): Oui. Puis-je rajouter que,
quand il fait soleil, 13, je peux avoir "autant mal que
quand il pleut. Méme que, quand il pleut, des fois ca
fait du bien J)arce que la pression est tombée. Vous
savez, I'humidite est comme tombeée. Ca dépend aussi, il
y a d'autres facteurs qui viennent en cause: la fatique, le
stress.. Il 'y a beaucoup de choses qui peuvent affeCter un
arthritigue. o
_ uis, moi, je sais que — pour revenir a la %ues-
tion de tantot — [a myochrysine, pour moi, les sels d’or,
ca s"améliore de jour en jour, puis les milligrammes, les
Injections aident.” Et puis, moi, tout ce queje sais, C’est
(Ue ¢a marche. L

Comme le docteur le disait tantdt & propos d’un
nouveau medicament, c’est sr et certain qu’en ce mo-
ment, moi, il marche, celui-la. Mais, si un jour les tests
sont négatifs, il va fallgir que je change pour uUn autre, puis
il faut que les autres soient accessibles financierement.

0i, je suis chanceuse, je travaille pour une
grosse compagnie et j'ai une assurance. Mais Il y a des
gens aussi qui"n’ont pas réellement...

M. Brien: Oui, je vous comprends puis je par-
tage votre point de vue aussi.

Mme Coté (Céline): C’est ca.

M. Brien: Je veux juste mentionner auss| que je
me rappelle tres bien, moi, dans les années. anterieures,
Lucille Dumont, qui est une des pionniéres comme
chanteuse quebeécoise, qui a tellement souffert ¢’arthrite
aussi, et puis je pense que ¢’'a ¢ une representante
importante au Québec, dans ce sens-la. _

Ce que je souhaite, c’est que . justement
I"assurance-medicaments on puisse pallier puis”aicer les
gens. qui en ont besoin et puis permettre la recherche
aussi, de trouver ce (%U’.ﬂ y a de meilleur pour soulager
les gens qui en sont atteints. Merci beaucoup.

Le Président (M. Létourneati): Merci. M. le
député de Nelligan.

M. Williams: Merci, M. le Président. Je vois
que, chaque fois que le cOté ministériel mentionne le
regime universel, c'est correct; mais, chaque fois que
|’0pposition mentionne ¢a, ce n’est pas correct. Avec ca,
la... Nous n'avons pas le droit, mais peut-tre que je
peux suivre la méme direction... Oui... _ _

Actuellement, 13, comme les autres, je voudrais
vous féliciter pour votre présentation, votre travail et
votre tmoignage, Je pense gue nous sommes en train
d’humaniser” le débat. Souvent, quand on parle du codt
des médicaments, on parle des centaines de millions, on
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R/?rle de milliards, a, et c’est dire absolument rien pour
. et Mme Tout-le-Monde. Mais, maintenant, nous
sommes en train de parler avec ceux et celles qui ont
besoin des médicaments. Je pense, j’espére que ca va
nous aider, des deux cOtés, a mieux comprendre la
situation que vous étes en train de vivre.
Je suis heureux qlue votre expérience avec le
CCP ait mieux éte que le _?rpupe précédent. Je suis
heureux, mais le message 6taif, je pense, assez clair que,
?ou_r les médicaments moins chers, c'est beaucoup plus
acile devant le CCP que les medicaments, chers. Je
pense que le message est noir et blanc et je souhaite
encore qu’on trouve une autre fagon, pas d’empécher les
trois _bonnes décisions, mais actuellement d’en encoura-
ger d’autres sur la liste. o
\Vous avez, vous-méme, dans votre mémoire,
Fage 14, parlé de Pimpact sur —vous avez parle de
ormation — les consultations, les taux d’hospitalisation,
les collts directs et indirects. Pensez-vous que ¢a va tre
utile d’avoir un critére plus clair dans la %rllle décision-
nelle du CCP sur les codts indirects dans Te systeme? Si
on liste ce médicament, s'il est assuré, ca va effective-
ment codter 1000 000S, 10000 OOOS, Je ne sais_ pas,
mais nous allons avoir un taux d’hospitalisation moindre
et une qualité de vie meilleure. o
Avec ¢a, on peut faire un calcul, mais pas juste
un calcul flou, quelque chose de plus clair. Pensez-vous
gue %a va tre utile de vraiment etablir un systéme plus
irectement attaché comme ¢a?
« (11h20) _ .
~.M."Choquette (Denis): Je pense que ca va étre
trés utile, effectivement, et, en plus de ¢a, je vois que la
tendance s’en va de maniére trés ferme dans cette
direction-13, & I’heure actuelle. Ecoutez, ca fait quand
méme plusieurs années que je travaille en collaboration
avec I'industrie pharmaceutl%ue, et, au début, les proto-
coles de recherche étaient beaucoup moins complexes
sur la composante de pharmacoéconomie qu’ils le sont
rendus a I’heure actuelle. o
Actuellement, les grotocoles de I'industrie phar-
maceutique, ce sont probablement les protocoles les plus
solidement bases, parce qu'ils ont toujours la crainte de
la critique, une critique qui peut étre acerbe et trés
dangereuse. Et ces protocoles-la sont de plus en plus
batis en fonction, un, de hien s’assurer de Iefficacite du
médicament, de [a toxicité du médicament, mais aussi de
la valeur en bout de ligne du médicament, i
Ce nest pas parce qu’un médicament colte
10000 S en tant que tel que c’est un bon ou un mauvais
médicament, méme si, au TJour le jour, on pense qu’il est
efficace. Je ?ense quil faut faire plus que ca, il faut
dépasser ce stade de I’investigation et démontrer, comme
vous le mentionnez, gue ce médicament-la va avoir un
impact maintenant et dans le futur sur individu, sur sa
famille, sur son entourage, sur_son emploi et sur I’en-
semble de I'impact quun individu malade peut générer
dans une société. Je pense ﬂue c’est fondamental,” et les
études épidémiologiques, & I'neure actuelle, vont toutes
dans ce sens-la.
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. M. Williams: Je suis d’accord, votre recomman-
dation va plus loin que juste étudier les cots directs et
indirects dans le systeme de la sante.

M. Choquette (Denis): Oui.

. M. Williams: C'est dans la société, sur I’emploi,
I’éducation, tout, Ca va étre complique, mais je pense
(Ue Vous avez raison.

. M. Choquette (Denis): Ca peut étre fait de plu-
sieurs maniéres. C’est sir qu’on peut demander a un
médicament de_prouver d’abord Son efficacité et sa
tolérance. Premiére étape. Par la suite, par des études de
Fharmacowgllance, en surveillant ce qui se Passe_ dans
es cing prémiéres années ou 10 années de la mise en
marché d’un médicament, on peut, a_ cause de ces
études-1a, mettre en évidence des phénomenes qui étaient
complétement insoupconnés et des facteurs socioécono-
miques qui peuvent efre prépondérants.

. Clest des études qui sont en général beaucoup
moins onéreuses. que des études d’impact prospectives,
comme on e fait a I'heure actuelle, mais qui amenent
des conclusions (iw sont souvent trés intéressantes et
différentes de celles quon s'attendait @ trouver. On
Pense qu'un médicament n'a pas d’efficacité a long
erme. Oh! on découvre que c’est probablement [e
025,

. Ca a été fait avec I_’hy,d_roxychloroqume, un des
médicaments qu’on emploie “ici dans le traitement du
lupus. Ce ?UJ était connu_de ce meédicament-la, c’est
u’il était efficace sur certaines manifestations du lupus.
uite & une étude faite par John Esdaile, & I’Hopital
enral_de Montréal, en collaboration avec |hopital
otre Dame, on s’est rendu compte qu’en plus d’étre
efficace sur les manifestations gu’on le pensait gtre
efficace, il était aussi efficace sur 0’autres manifestations
et il empéchait la maladie de récidiver. Et, quand on
avait des récidives, ca empéchait les récidives dtre plus
importantes. Donc, ¢a controlait la maladie, ¢a calmait
la maladie de maniére globale. Ce n’était pas connu, ¢a,
il'y a 10 ans. Ces études-la ont permis de mettre ca en
évidence. _ _

Donc, la tendance, aujourd’hui, c’est beaucoup
plus de continuer & administrér un médicament comme
¢a longtemps, parce qu’on sait qu’en bout de ligne on va
sauver des_organes, des patients, et qu'il y aura un
impact socioéconomique qui va étre nettement avanta-
geux

M, Williams: Je suis d’accord, parce que I’idée
de juste étudier |a question des médicaments d’une fagon
unidimensionnelle, le codt du programme, c’est moins
de la moitié du probléme. On doit vraiment attacher ¢a
d’une facon multidimensionnelle. ,

otre mémoire,  Vous avez passé un message
assez clair, je pense: I"importance de la recherche. Nous
sommes _en” train d’étudier ca aussi, avec ce mandat.
J'aimerais savoir c’est quoi, le niveau de recherche.
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Avez-vous plus ou moins une idée de combien de mil-
lions on dépense et qui paie Four ¢a? Est-ce que clest
partage entre les particuliers, I’industrie pharmaceutique
et I'Etat? Avez-vous une idée? Je ne cherche pas les
chiffres exacts, mais avez-vous une idée de la participa-
tion de I'Etat, du secteur pharmaceutique et des particu-
liers québécois?

. M. McCaughey (Ken): Pour répondre & votre
guestlo,n, je pense que la migsion méme de la Société
‘arthrite, c’est de promouvoir et de financer la recher-
che partout. Depuis dpres de 50 ans, la Société d’arthrite
finance des projets de recherche {uges méritoires par un
comité des pairs, non seulement 3 travers le Québec,
mais_a fravers le Canada. Juste ici méme, au Québec,
depuis les cmg derniéres années, nous avons finance
pour plus de 10 000 000 § en pr0[|ets méritoires dans les
quatre centres de recherche sur l"arthrite que j’ai men-
tionnés dans mon énoncé plus tot. )
Alors, le probléme que nous avons présentement,
M. le Président, c'est que nous manquons de fonds,
parce que, de plus en plus, nos chercheurs, et a raison
d’ailleurs, nous donnent des projets de recherche qui
sont Jluges dans hien des cas méritoires, mais on ne peut
Fas eS_subventionner parce qu'il nous manque des
onds. Et c'est une des raisons pour lesquelles, d’ail-
leurs, dans une de nos recommandations, nous avons
parlé des dons de bienfaisance, c'est que 85 % de nos
revenus, la source de nos revenus, provient des particu-
liers et des citoyens guebecms;,B_S % de la source de nos
revenus, Donc, on_demande évidemment au gouverne-
ment s'il n'y aurait pas lieu de modifier sa”politique
fiscale en matiére de crédit d'impdt, justement pour
encouraqer davantage le citoyen & jouer un rble social
encore plus marque.” . .

... Donc, étant donné que la mission premigre de la
Société, c’est de promouvoir et de financer, on a peur,
et avec raison aussi, qu'il, y ait un exode de nos excel-
lents chercheurs vers les Efats-Unis, par exemlple, parce
quil y a un manque de fonds. Je sais qu'il y a des
compressions  budgétaires de part et d’autre, d’autres
organismes, et on a de plus en plus de demandes de
projets comme tels qu’on ne peut pas, malheureusement,
subventionner, par man(iue de fonds. Mais c’est la prin-
cipale raison, c’est notre raison d’étre en fait, a la
Société d’arthrite, de promouvoir la recherche comme
telle, parce qu’on trouve que c’est fondamental. )

Si le gouvernement, par exemple, a encouragé
dans le passé |a recherche et le développement sur
I’as[)eqt économique, je pense que, si le gouvernement
veut bien améliorer la qualité de vie des Pens, il se doit
également, évidemment, de promouvoir fa recherche et
le’ développement.

M. Williams: Merci pour cette réponse. Vous
avez mentionné que 85 % de vos fonds viennent des
particuliers.

M. McCaughey (Ken): Cest exact.
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M. Williams: Est-ce que le secteur pharmaceuti-
que aussi est un interlocuteur important pour le finance-
ment de la recherche?

M. McCaughey (Ken): Absolument pas, Bas en
tce tqm nous concerne, nous autres, directement. Pas du
out.

M. Williams: Mais...

M. McCaughey (Ken): L’industrie pharmaceu-
tique doit slrement, oui, financer certains _ projets
avec d'autres chercheurs ou quoi que ce soit, mais
nous...

M. Williams: Mais pas avec vous, 1a?

M. McCaughey (Ken): Non, pas avec nous
comme tels.

M. Williams: O.K Merci

_Le Président (M. Létoumeau): Mme la députée
de Mille-lles.

~ Mme Leduc: Alors, vous avez répondu quand
méme & un certain nombre de mes interrogations concer-
nant la recherche, ce qui montre que, des fois, on peut
avoir des idées convergentes des deux cotés, .
Mais vous avez parlé aussi de politique fiscale &
élaborer. Est-ce que vous pourriez €laborer un E)eu la-
dessus? Est-ce que ce serait des politiques fiscales qui
s’adresseraient peut-Btre plus aux Partjcullers_, suite a la
réponse que vous avez faite que les industries pharma-
ceutiques ne collaboraient ~ pas, bien, ¢'est-a-dire
n‘avalent pas de projets, avec vous? Vous aviez en téte
quel type de mesures fiscales pour les particuliers? Ca
serait ma premigre question.

M. McCaughey (Ken): Bien, la politique fiscale
thI existe présentement, bon, les gens ont droit & 20 %,
etc.

~ Mme Leduc: Oui, oui, Mais ce que_ je voulais
savoir, c’est si vous souhaitiez une politique fiscale
plus adressge aux particuliers ou plus adressée a l'in-
dlustrle, qui pourrait faire quelle collaborerait un peu
plus.

M. McCaughey (Ken&: Bien, dans un premier
temps, Je parlais au niveau des particuliers, parce gue
85 % de notre source de revenus provient des particu-
liers, Mais_rien n’empéche, madame, d’avoir aussi une
politique fiscale pour les autres intervenants, Si vous
voulez. Mais, nous, on ne recoit aucune subvention de
la part du gouvernement, on e recoit aucupe aide de
Centraide. On doit vraiment chercher aupres des ci-
toyens du Québec pour aller chercher les fonds nécessai-
res pour remplir notre mission.
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~ Mme Leduc: Daccord. Alors, avant ﬂue, mes
collegues vous disent que_le ministre a un budget discre-
tionnaire — sirement qu'ils vont vous le diré, si vous
n‘avez pas, de subvention —je voudrais dire que le
ministre” précédent aussi avait un budget discrétionnaire
tet vous auriez pu tre sur la liste depuis un bon bout de
emps. . .
Maintenant, ce que je voudrais...

M. Williams: ...discrétion, hein?

Mme Leduc: Oui, c'est ¢a. Vous avez Parlé
Que . vous  aviez un programme  d'éducation et de
sensibilisation, particulierement, qui _s'appelait e
Br,ogramme PIPA, qui avait quand méme des effets
énefiques. Est-ce que ce programme-la est accessi-
ble, dans le fond, a I'ensemble des patients et dans
toutes les régions du Québec? Pourriez-vous nous
donner un 7peu I'envergure, 1a, de votre action dans
ce domaine?

Mme Labonté (Anne Mane?: Alors, le pro-
?ramme_ est accessible un peu partouf au, Québec, dans
es régions de la Gaspésie, du Bas-Saint-Laurent, le
Témiscouata; vous avez les régions de Montréal, de la
Rive-Sud, de la Montérégie; vous avez I'Outaouais.

Mme Leduc: Dans I'ensemble.

_ Mme Lahonté (Anne Marie): Je serais peut-étre
mieux de vous dire quelles régions je n'ai pas visitées a
la IlacE. 3%a, ha, ha!

Des voix; Ha, ha, hal

Mme Labonté (Anne Marie): Alors, il reste &
geu prés juste I'Abitibi, et je dois® retourner au Lac-
aint-Jean. Le reste, en principe, le programme est
disponible. Ce_gendarlt, c'est que c’est un proPramme
qui est disponible ?race a la fois_a la collaborafion des
benévoles qui sont formés et a celle, des bénévoles
arthritiques qui sont animateurs et aussi certains inter-
venants... Dans certaines régions, c’est des CLSC qui
nous ont libéré du personnel “pour venir suivre les deux
jours_et demi de formation. Parce que ¢a prend toute
une infrastructure de ressources humaines Four donner
ce. programme-a, Cest accessible habituellement deux
fois par_année, a l'automne et au printemps, selon la
disponibilité des gens. Dans certaines régions plus
eloignées, ca peut”étre_une fois par annge, selon le
bassin_de population. Et aussi, on a des contraintes
climatiques; en plein hiver, a part Montréal et Québec
un peu, ca ne bouge pas. Et ce qui arrive actuellement
avec les compregsions budgétaires... Parce que ca fait
quatre ans que e visite le Québec pour implanter le
programme; & différentes années, on va a différents
endroits, c’est les compressions budgétaires des services
de santé. Je travaille avec les ergothérapeutes des
CLSC, physiothérapeutes, travailleurs™ sociaux. Ce que
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je  recois actuellement c'est des téléphones qui me
disent: Ecoutez, on est surcharge, on est en train de
perdre notre emploi. Donc, 11y a des ententes, du
partenariat qui était dgja fait qui est en train de tomber
parce %I’HS ne sont plus capables de suivre.

ans un deuxieme temps, on_essaie d'aller cher-
cher des gens pour repartir ¢a, mais_ce n’est pas évi-
dent. Alors, en principe, il est accessible dans de nom-
breuses régions, selon la disponibilité gu'on a. Mais
aussi, c'est qu'on a une contrainte financiere, a savoir...
Moi, je ne peux pas retourner former des gens, 10
personnes a Gaspé, une fois par année; % colte trop
cher. Je peux y retourner dans trois ans. Donc, ¢a me
prend des ressources bénévoles trés fiables. Et je dois
vous dire que, jusqu’a date, on a formé plus de 350
Personnes. n'a peut-etre 175 béngvoles actifs & travers
e Québec et...

Mme Leduc: Pour ce seul programme?

Mme Labonté (Anne Marie): Ca, c’est pour le
programme PIPA. oui.

Mme Leduc: C’est ca.

. Mme Labonté (Anne Marie): Et, & ce moment-
13, ils sont trés fiables et ca fonctionne bien. L'avéne-
ment du numéro 1-800 nous a aussi_facilité la tache et
aussi les forums de patients. Aussi, il y a Peut—etre une
contrainte financiere; les participants doivent payer 30 S,
excepté qu'il ne faut ﬁas oublier gue c’est un programme
de prise en charge. 1L faut que I’arthritique soit rendu a
I'etaFe de la prise en charge; s’il n’en est pas la, ce
n'est pas sa place. Il y a six semaines. ”'V a des lectures
a faire. Il 'y a des choses a faire. Alors, il faut que, dans
son esprit, lorsqu’il vient au programme PIPA, Il soit
prét a s’investir aussi personnellement @ I'intérieur du
processus. C’est pour ¢a que le nombre n'est pas néces-
sairement aussi volumineux que des forums de patients,
ou, depuis deux semaines, | "al eu 400 personnes.

Mme Leduc: C’est ca.

Mme_ Labonté (Anne Marie): D'accord? C'est
une soirée; il y a une conférence avec un rhumatologue.
Mais nos objectifs sont totalement différents, La, Clest
de I'éducation de masse, parce que, lorsque la personne
sort, on a des objectifs extrémement précis de prise en
charge, de changement de comportement, de changement
de perception par rapport & la maladie; mais ¢a fonc-
tionne si la personne s’implique. Et plus le programme
va étre connu, plus on va les inciter et leur donner le
godit de venir suivre le programme. Vous posiez une
Question tantot a [autre ?rqupe. Clest que souvent
Iarthrite aussi, Par_ rapporf & la sclérose en plagues,
c’est la belle maladie pour étre, si vous voulez, victime
de charlatanisme...

Mme Leduc: O.K.
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Mme Labonté (Anne Marie): ...ou de produits,
de tout ce que vous voulez. Et souvent, avec le pro-
gramme, on va leur donner une grille, d'analyse par
rapport a,%a pour tre justement moins victimes de tous
ces produits dits miraculeux gu'ns pourraient tre tentés
d'utiliser. Et, comme le Dr Choquette disait aussi, dans
Parthrite rhumatoide, on en regoit des fois, des telépho-
nes. Alors, ils abandonnent leur médication, ils essaient
autre chose, Un an apres, il recommencent. Les domma-
ges ont été faits. Alors, dans le programme, ca leur
onne souvent une chance d'étre moins sensibles & ca,
Parce qu'ils connaissent leur maladie, ils connaissent
eurs medicaments, ils comprennent Fourqum ils fonc-
tionnent et, a partir de 1, ils ne {ouen plus avec. Ou ils
prennent aussi leurs médicaments correctement; avant,
ils ne le faisaient pas.

Mme Leduc: O.K. Je vous remercie.
Mme Labonté (Anne Marie): Bienvenue.

. Le Président (M. Bertrand, Charievoix): Mer-
¢i. M. le député de Robert-Baldwin.

M. Marsan: Merci, M. |e Président. Je voudrais
de nouveau demander a Mme COté... On a lu les recom-
mandations. Mais, vous qui devez vivre avec les diffi-
cultés de la maladie dans son quotidien, si vous aviez
une recommandation plus Fe,rsonnelle a nous faire pour
améliorer le sort ou la qualité de vie qu'on pourrait vous
donner, qbu‘est-ce que VOUS nous suggéreriez a ce
moment-Ci

_.Mme Coté (Céline): Je dirais de consulter les
arthritiques a tous Jes niveaux, premierement, parce que
c'est eux autres qui, sont |mpl|gues. Comme moi, tantot,
je cherchais les toilettes. Je demande au monsieur: Y
a-t-il bien des escaliers? Il me dit oui. Jarrive Ia trois
toilettes, il n'y en a,Pas une pour handicape. Je suis
capable de me”débrouiller, mais je tombe de haut, Vous
savez, c'est tous des détails de méme, Je suis slre que
vous étes équipés. Puis, vu que, moi, je ne peux pas
trainer ma carte, hé, je suis... Je ne suis pas handicapée
en chaise roulante, mais dje n'ai pas de facilité. Ca serait
une des choses. C'est d’avoir Soit des comités ou des
rencontres,  puis comme ils le font ici, & la Société
darthrite, ils prennent des suggestions, ils demandent a
plusieurs personnes. Il faut avoir du monde qui peut
nous aider, puis du monde qui est |mi)||que directement
avec la maladie. Il faut demander de l'aide. En parlant,
nous autres, les arthritiques, il faut demander de I'aide,
il ne faut pas étre génés. Des fois, je suis génée, mais je
Ir\n/l’orgamse autrement. 1l y a des fagons de le demander.

ercl.

M. Marsan: Je vous remercie, En relisant le
mémoire, je_ suis toujours surpris, mais vous le_vivez
tellement —je m'adresse au Dr Choquefte: «Rendre
obligatoire un programme d'éducation continue pour les
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omnipraticiens afin qu'ils soient en mesure de mieux
diagnostiquer les cas d'arthrite & un stade plus précoce.»
Ca veut dire qu*actuellement, je pense qu'il faut se
rendre a I'evidence, il y a des cas d'arthrite qui ne sont
pas dla?nosthues, avec comme conséquence des gens
qui souffrent davantage. Et vous dites a vos collégues
omnis; Ecoutez, il Yy~ aurait peut-tre quelque chose a
faire de ce cote-la

M. Choquette (Denis): Oui, effectivement. Je
Pense que la médecine, c'est rendu tellement vaste que
a plupart des médecins de famille, des omnipraticiens
doivent passer @ travers certains stages. Et la_plupart
d’entre eux font le méme raisonnement %ue n'importe
quel individu: II faut que je sois compétent en cardiolo-
gie; il faut que je sois comf)etent en gastro; il faut que je
Sois compétent ‘en pneumologie; il faut que je sois com-
pétent en’ infectiologie — donc les choses qui semblent
premiére vue les qus importantes — ce qui fait, en hout
de ligne, que l'entrainement en tout ce qui est patholqgi[e
musculo-squelettique est souvent laissé un peu de coté.
Ca represente peut-étre deux a quatre semaines dans
I'ensemble des deux ans de formation en résidence de
médecine familiale; je pense que c'est insuffisant, c'est
absolument insuffisant  pour permettre a ces gens-la
d’évaluer I’ampleur du_probleme de larthrite. "Et je
pense qu’en faisant de I’éducation, que ce soit de I'&du-
cation médicale continue, en favorisant des programmes,
en permettant & ces médecins-la, comme je I'al fait tout
récemment... o . o

Lors d’un séminaire que j'ai organisé a I'hopital
Notre-Dame, j’ai permis & une quarantaine d'omniprati-
ciens d’8tre mis en contact avec des proplémes concrets:
quatre patients qui sont venus, que j'ai invités, de ma
clientele. Je leur ai explique leur role, et il'y a différents
médecing, en petits groupes, qui ont visité chacun de ces
patients-la a tour de role, qui les ont questionnés et qui
ont,es_sare de faire le diagnostic et essayé de voir ce
qu’était [e probléme et comiment ils auraient confronté et
affronté ce probléme-la. Et, dans [|'aprés-midi, un
groupe de rhumatologlues experts révisait chacun des
cas, présentait la Inrob ematique associée a ce patient-1a
et donnait des solutions. Lorsquon fait quelque chose
comme ?a, un module d’enseignement qui s’adresse a
des problemes trés spécifiques, I'impact qu’on a sur le
changement de pratique est énorme, particulierement
lorsqu’on implique les patients. On a un réle & jouer de
ce coté-la. o , _

Ca me fait plaisir que vous souleviez la question,
parce qu‘actuellement on est dans une ére de récession,
une ére de restructuration qui entraine des conséguences
qui sont, @ mon point de vue, néfastes. Au Québec,
actuellement, on est environ 80 rhumatoIO%ues. De ce
groupe-13, la grande majorité fait de la recherche clini-
(ue ou de la recherche fondamentale et est localisée dans
les centres tertiaires tels les grands centres de Montréal,

uébec et Sherbrooke. Avec un nombre aussi restreint
e rhumatologues, a I'heure actuelle, on arrive & peine,
un, & donner au milieu ce dont il a besoin et & donner en



CAS-13 page 24

enseignement et en recherche ce que les gens exigent de
nous.” Compte tenu des compressions, “le nombre de
rhumatologues qui vont sortir dans les années futures est
insuffisant” pour maintenir le nombre critique actuel; et
le nombre de rhumatologues va diminuer. ,

Je pense_que, dans une situation comme celle-ci,
on n’a pas besoin de 500 rhumatologues au Québec, on
en a besoin d’un nombre critique qui va permettre d’as-
surer I"éducation, parce que C’est eux autres qui vont la
faire, cette education-1a. Faire faire de I'éducation par
les omnipraticiens, je pense que ce n’est Fas adéquat; 1l
faut vraiment que ‘ce soient des spécialistes dans un
domaine donné qui assurent la structuration des pro-
grammes  d’enseignement, (Que ce Soit Freﬂradue ou
postgradug. Ht, dans la lancée ou on est actuellement, ca
va devenir de P'“S en plus difficile. Les contraintes
budgétaires vont entrainer des départs, vont entrainer
une attrition_inhabituelle des forces vives en rhumatolo-
?le. Et j'espére que cette tendance-1a sera renversée dans
es plus courts délais, parce qu'on se dirige vers une
catastrophe & trés court terme. D’ici 10 ou 15 ans, le
nombre de, rhumatologues va étre rendu autour de 5§Aou
60, ce qui sera nettement insuffisant, et ils vont étre
ages, en plus.

.. Le Président fM.,Be,rtrand, Charlevoix): Une
derniére q[l)Jestlon, M. le député de Robert-Baldwin.
o (11h40)

© M. Marsan: J'étais prét & conclure, M. Il
Président, d’abord en remerciant nos invités d'avoir
accepté de se déplacer, mais aussi de nous avoir presen-
té, je pense, une facette de cette maladie, On pensait
toujours qu’on connaissait bien ca, mais je pense que
VOUS nous démontrez vraiment que vous ameliorez nos
connaissances par la présentation que vous faites. Je
retiens beaucoup les recommandations qui y sont asso-
ciées, mieux connaitre la maladie et la sensibilisation
que le tmoignage de Mme COté nous demande. Je
pense que, vous-méme, vous faites un excellent travail
de ce cote-la, et on vous en remercie heaucoup. Vous
parlez de continuer 4 investir du coté de la recherche, du
c0té de I"éducation; je crois que ca aussi, c'est extréme-
ment important. Pour les nouveaux médicaments, une
précaution; s’assurer que, lorsqu’ils sont bien reconnus,
Ils peuvent étre disponibles pour les patients. Une re-
commandation aussi au ministre des Finances, on la
retient, en ce qui concerne vos dons de hienfaisance et
I'impact fiscal. Et mon collégue de Nelligan est notre
critique en matiere de revenus, alors je pense qu'il a
strement pris bonne note.

M. Williams: J'ai pris note.

~ M. Marsan: Je retiens aussi et j apprécie, a la
fin, votre commentaire sur le nombre de rhumatologues.
Au-dela_des grandes statistiques —on a besoin de” tant
de spécialistes, tant d'omnis — il faut voir ce que les
patients vivent vraiment, €t je pense que votre recom-
mandation va dans ce sens-la.
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_ Enfin, comme ma collégue de Mille-Iles |’a men-
tionné, il Y a slrement des budgets discrétionnaires. On
vient de terminer [étude du budget de dépenses du
ministére de la Santé et on s'est apercu qu’en gros il %a
peut-étre des budgets qui vont jusqu’a 130000 000$
pour le soutien a des organismes comme le votre; les
régies regmnales en.ont pour 120 000 000 $; le ministre
a Son hu Fet discrétionnaire, Alors, nous, si vous voulez
faire application pour avoir des budgets particuliers,
nous vous confirmons que nous vous supportons grande-
ment. Un gros mercl.

~ Le Président (M. Bertrand, Charlevoix): Mme
la députée de Mille-lles.

Mme Leduc: Oui. Alors, moi aussi, je tiens a
vous remercier, au_nom de I’équipe ministérielle, de
votre présentation. Je pense que, tout au long de ces

journées, on a bien compris. Moi, ce que Jé retiens,

C’est que des associations comme la votre —1a votre et
d’autres qu'on a recues — vont beaucoup plus loin que
les traitements cllmques Freus que les ‘gens regoivent,
pour traiter; ils traitent la personne dans sa glohalité,
dans son entite. Et je pense qu’a I’ére de la surspéciall-
sation méme si on a besoin de spécialistes —je suis
d’accord avec ca —c’est trés_ important. Vous venez
contribuer, finalement, & la fois au mieux-étre des pa-
tients et, par le mieux-6tre, a ce qu'il y ait aussi_une

justice plus équitable dans I'ensemble de la répartition

des soins et des colts de santé. Je pense que ce que vous
nous avez présenté a été entendu et sera retenu dans les
recommandations que nous pourrons faire lors du rap-
port. Je vous remercie beaucoup.

Le Président (M. Bertrand, Charlevaix): Merci
beaucoup, au nom de tous les membres de la commis-
sion. Je suspends les travaux quelques minutes pour
permettre a un autre groupe de se préparer.

(Suspension de la séance a 11 h 43)

(Reprisea 11 h 47)

Le Président (M. Bertrand, Charlevoix): A
I'ordre, ’il vous plaitt A lordre, il vous plajt! Je
remercie de facon particuliere les gens de la Société de
la sclérose latérale amyotrophiqué du Québec d’avoir
accepté notre invitation. Etant donné que vous venez
d’arriver, vous n’avez pas assisté aux seances de ce
En%t[rll, je vais répéter le mandat et deux, trois petits
Btails.

_La commission des affaires sociales se_ réunit
afin de procéder & des consultations particulieres et
tenir des auditions Publl,ques dans le cadre du mandat
d’initiative & Peffet d'étudier le fonctionnement des
organismes ayant une influence sur la consommation
des médicaments au Québec et de faire des recomman-
dations visant une meilleure utilisation des médicaments
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tout en maintenant le controle des colits directs et
indirects et en stimulant la recherche et le développe-
ment dans ce secteur. _ ,

Je vous dis que vous avez 20 minutes pour pré-
senter vos commentaires et 40 minutes d’échange avec
les députés. Je vous demande d’tre trés & I'aise, Je vous
invite 3 étre trés, trés a l'aise, on veut un échange qui
est agréable et détendu. J"aimerais que Vous nous pre-
sentiez les personnes gm Vous accompagnent, et  on
espere pouvoir les entendre aussi s’exprimer.

Société de la sclérose latérale
amyotrophique du Québec (SLAQ)

. Mme Gagné (Louise): Merci_beaucoup, M. le
Président, Je suis Louise Gagné. Je suis la présidente de
la Société de la SLA —si vous voulez, on parlera avec
ce code-la pour la prochaine heure — et je suis accom-
pagnée de trois personnes qui vont vous etre présentées
dans une minute. Je voudrais simplement vous remercier
de nous permettre de vous présenter notre organisme,
mais surtout les raisons d’étre de notre o_rqamsme. En
fait, il y a 600 personnes qui sont atteintes de cette
maladie au Québec. C’est une maladie qui est connue
depuis tres Ion?temps, mais c'est une maladie dont on
ne connait pas Ta cause. Donc, on n’a pas de traitement
pour cette maladie. On vient tout juste d’avoir un médi-
cament_disponible, enfin presque” disponible, et on est
trés, tres anxieux de savoir comment vous allez traiter
avec I’assurance-médicaments. Donc, Vvoild pourquoi
nous sommes ici.

Le Président (M, Bertrand, Charlevoix): Juste
avant que vous commenciez, j'aimerais vous présenter le
député de Pointe-aux-Trembles, Michel Bourdon, qui st
lui-méme atteint de sclérose en plagues. Vous allez me
dire (1ue c’est différent un peu, mais, quand méme,
Michel a tenu & assister & votre présentation. Alors, je
pense que, des deux cOtés, vous pouvez 6tre assures
d’une grande attention a ce que vous allez dire.

Mme Gagné (Louise): Merci. Tout d'abord,
notre organisme ést né depuis déja plusieurs années au
Québec, Justement, de la {OI]CIIOH CiUI s'est faite entre les
personnes qui étaient atteintes, leurs familles et les
milieux qui, graduellement, étaient intéressés 4 cette
réalité-13. 'On Voyait qu'il y avait Lou Gehrig qui avait
été atteint, on a Su apres qu’il y avait Sue Rodriguez et
on se doutait bien qu’il y avait du monde comme ¢a
chez nous. Effectivement, on a maintenant 500 8erson-
nes qui sont membres de notre organisme, dont 200 sont
atteints; je dois vous dire qu’on en perd a peu prés 10
par mois, 12, 13 les mauvais mois. On en retrouve
autant et sinon P'“S' parce que notre courbe est quand
méme ascendante en termes de pénétration dans les

régjons quebécoises.
og(1171050}o - |

. Notre travail consiste essentiellement en un
travail d'écoute, d’abord parce que les neurologues qui
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diagnostiquent la maladie donnent trés peu d’information
a leurs patients. Us sont trés malheureux, trés mal &
I'aise avec cette maladie parce qu’ils doivent leur dire,
eux qui ont un peu I’habitude de jouer au bon Dieu,
que, cette fois-1a, ils ne savent pas quoi faire, ils n’ont
rien & faire. Et 1ls nous les réferent ou ils ne nous les
réferent pas, et, alors, les gens nous cherchent, Ils finis-
sent par nous trouver, dans_certains cas, par des profes-
sionnels de la santé avec qui on est dgja en réseau, parce
qu'on travaille essentiellement a rejoindre ces profes-
sionnels partout au Quebec, principalement dans  les
CLSC, parce que, vous allez comprendre que, quand un
malae ne peut pas étre traité par des médicaments, on
le rejoint par des soins de base, n’est-ce pas? Donc les
soins de base sont donnés par des professionnels, dans
les CLSC principalement, quand les gens veulent bien
aller les demander. _ _

95 % des personnes atteintes de la SLA n’iront

jamais @ I’hopital_ou dans un hébergement, Donc, %a

augmente un petit peu, actuellement, I’hébergement,
peut-etre & 7%, ou 8%, ou 9 %, parce qu'on com-
mence & avoir de I’hébergement de répit —ca, clest
pour soulager les aidants naturels, c'est pour permettre
aux gens de souffler. Et, finalement, la maladie progres-
se, progresse, avec une évolution extrémement rapide;
on va vous en parler dans deux minutes.

_Notre organisme, c'est donc essentiellement un
organisme  communautaire qui_ se donne un mandat
d’aller chercher toute l'information sur cette maladie. |l
y a actuellement de la recherche qui se fait au plan
mondial. Les Québécois chercheurs sont trés actifs dans
cette maladie. Une portion importante du budget qui est
ramassé au Canada, dont une portion est ramassée au

uébec et revient au Quebec, dans des projets de recher-
che et des projets qui commencent a doriner des infor-
mations interessantes en génétique, en pharmacologie...
On a besoin de plus de recherche; on en_?arle tantot.
Maintenant, qu’est-ce quon fait, aussi? C’est
qu'on ramasse les gens autour de ce probleme-1a, dans
leur milieu naturel, on leur permet de S’entraider. Donc,
on a, sur une base régionale, des rencontres mensuelles
Pour permettre aux géns ge se parler, de se donner des
rucs quand ils en ont découverts et surtout de giarder
confiance, de garder le cap en avant, méme si on leur a
dit: D’ici un an ou deux... Alors il faut garder confian-
ce, il faut regarder en avant, il faut continuer a vivre et
il faut chercher la qualité de vie. _

. Et voila que nous découvrons, nous, les g,ens, qui
travaillons avec ces gens-1a, des choses extraordinaires.
Pour vous donner des exemples; trois de nos malades
québécois, récemment, ont publié des livres, des gens
3U| n‘avaient jamais écrit avant, des livres qui sont
levenus dailleurs des best-sellers, enfin, qui se vendent,
la: des poésies, puis un livre de chasse, puis... Bon. Il'y
a des gens qui continuent & produire; on va vous i
parler fantot. C’est trés important de garder cette qualité
de vie. Et une des faions, clest qu'un des médicaments
qui s’en vient, dont Iexpérimentation est terminée, va
permettre de prolonger, disons, la meilleure partie de la
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vie, Si vous me permettez |’expression, pendant six
mois. Mais, six mois de meilleure qualite de vie, vous
Vous maginez ce que ¢a veut dire quand on a cette
intensité de vie. . _

_La troisieme chose que I'on fait, nous, I'orqa-
nisme communautaire, en plus d’écouter les gens, de Tes
soutenir dans leur milieu, de les soutenir en Téseau avec
les professionnels de la santé... On ne veut Snas rempla-
cer les professionnels qui sont dans les CLSC, on veut
juste travailler avec eux, mais on s'assure qu'ils vont
avoir de bonnes références, puis 8U_’I|S vont aller directe-
ment ou ils ont besoin d’aller. Puis on_pousse souvent
pour que ca accélere les affaires; ¢a aussi, on va vous en
parler tantot. . _ o

Mais I’autre élément qui est bien important, on
est rendu 14 et c’est pour ¢a qu’on est si content de vous
rencontrer, c’est parce que, comme il y a juste 600
personnes d’atteintes au Québec —a peu Pres, [, si on
rencontre les mémes statistiques qu’ailleurs dans Il
monde, nous autres on en connait 200, avec les autres
la, on’ pourrait en trouver 300 ou 400, certain —on
voudrait faire une étude de la situation de toutes ces
?e_rsonnes en créant une clinique; on est en train de le
aire. On a trouvé les chercheurs; on a trouvé les méde-
cins cliniciens; on a les professionnels de la santé qui
sont mobilisés pour ¢a;_on a un lieu physique. Tout ce
beau monde attend un O.K. d’en haut. Je ne sais pas si
c’est Dieu le Pére qui est en haut, mais, en tout cas. Il
semble que la régie régionale de Montréal ne peut pas
décider ca. Il semble qu’un centre de réadaptation ne
peut loas décider ca, c’est en dehors de son mandat. Il
semble que... Bon, vous connaissez le reste, c’est votre
Jargz,on habituel. Donc, on vient voir Dieu le Pere, ce
matin, au cas o0l il y aurait possibilité d'avoir quelque
chose de la O.K.? Maintenant, je donne la parole a
Marie-Andrée Corneille. Marie-Andrée est comédienne,
son papa vient de décéder de la SLA.

M. Comeille (Marie-Andrée): Bonjour. Je
Eourrals vous en parler trés longtemps de cette” maladie-
8, de ce que ca implique, de ce quej’en pense, ou vous
pourrez me poser des questions aprés, si vous voulez. Je
Suis ici pour vous présenter quelques aspects de la mala-
die; c’est dans le document qu'on vous a remis. Je vais
passer a travers rapidement pour donner la parole aux
personnes atteintes, puisque vous avez déja les rensei-
gnements ici. Mais, quand méme, ca va peut-étre vous
Situer, parce que c’est vrai que c’est une maladie qui
n'est pas trés connue, que j’al moi-méme appelée long-
temps: sclérose latérale «amyotropique» et... Bon. Voila.
, Donc, c’est une affection neuromusculaire qui est
éventuellement mortelle, de causalité. inconnue. Ca
attaque certains neurones moteurs spécifiques qui sont
resEJonsabIes de I’action des muscles volontaires. Cette
maladie-la amoindrit graduellement la fonction muscu-
laire et éventuellement le malade est dans I'impossibilité
de se déplacer, de s’alimenter, de respirer méme, et ¢a
entraine la mort. Donc, dans 75 % des cas, la maladie
débute dans les membres; c’est la forme spinale — c’est
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¢a? —et, dans les autres cas, donc 25 %, I'atteinte est
d'abord bulbaire. Et puis, la_forme bulbaire évolue plus
rapidement que la forme spinale parce qu'elle affaiblit
immeédiatement les muscles responsables des fonctions
vitales, donc pas seulement en périphérie. Alors, ¢a
entraine |'atrophie du diaphragme, des muscles thoraci-
ques, puis ca entraine éventuellement la mort par insuffi-
sance resF‘lratmre. Alors, les fonctions _coqnmves tout
ce temps-la, ne sont pas atteintes. Le patient reste lucide
usqu’a la fin. Mon pére, moi, a été atteint pendant de
onglues années, pendant 13 années, et je peux vous dire
qu’il est resté lucide jusqu’a peu prés une heure avant
qu'il meure. Lo
Donc, finalement, la quadriplégie gagne la per-
sonne atteinte dans un délai moyen de 18 mois — mais
%a dépend, encore a, de la forme dont elle est attein-
e — et I’espérance de vie dépasse en moyenne rarement
les deux a quatre ans. Mais, comme je vous le dis, il y a
des _formes, aussi... Il y a des gens qui peuvent étre
atteints de ca trés Jongtemps. La (1ua_llte de vie, a ce
moment-13, ‘¢ca devient” extrémement important. Enfin,
dans tous les cas, c’est tres important, ,
La sclérose latérale amyotrophique, on peut dire
qu’elle est plus fréquente que la sclérose en plaques, si
on tient compte du fait que la sclérose en plaques, pre-
mierement, se développe dans des aires géographiques
bien précises, alors que la sclérose latérale amyotrophi-
que, la SLA, n'a pas d’aire de prédilection,” elle est
répandue 4 la ?rand,eur de la planete. De plus, les per-
sonnes qui sont atteintes de la SLA vivent en moyenne
2.8 ans, alors que les personnes atteintes de sclérose en
plagues’ peuvent vivre' quelques décennies, une fois le
diagnostic établi, ce qui donpe, évidemment, un plus
grand nombre de personnes visibles atteintes de la sclé-
fose en plaques a un méme moment autour de nous. |
ne autre donnée qui est surprenante, c'est qu'l
y a des chercheurs qui considerent que la SLA est une
maladie orpheline. En 1991, les statistiques de I'Organi-
sation mondiale de la sante établissaient a 270 000 le
nombre des personnes atteintes de la SLA, tandis que
celur des personnes atteintes du virus du VIH était alors
estimé a 250 000. Alors, cette année, prés de 200 Que-
bécois et Quénécoises recevront un diagnostic de SLA;
la maljorlte, soit 80 %, auront entre 40 et 70 ans; 20 %
seronf plus jeunes ou plus &gés. Les hommes sont plus
nombreux que les femmes. Ce n’est pas une maladie
contagieuse; cependant, chez 10 %,des Sujets atteints, on
observe une forme familiale qui laisse & penser qu'il'y a
%eut-etre une composante néréditaire chez Certains.
onc, entre 620 et 670 Québécois Seraient atteints.
Chague mois, on recoit en moyenne 5,5 nouvelles ins-
criptions, puis on compte également une moyenne de 5,5
décés par mois, L’age moyen de nos membres, des
membres de la Société, est de 57,9 ans. Voila.
~ Comme a dit déja Louise, il y a a peu prés un
tiers des personnes atteintes qui sont référées a l'organis-
me. Elles y viennent par besoin de mieux comprendre
les consequences de leur diagnostic. La premiere de-
mande de service provient souvent des membres de la
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famille immédiate qui se retrouvent confondus devant
I'annonce de cette nouvelle réalité et de ce qui s'en
vient. Alors que certaines personnes atteintes auront été
adroitement préparées a leur dla%nostlc par le spécialiste
consulté, d'autres, en revanche, seront rapidement
confrontées aux statistiques de leur espérance de vie et
laissées a elles-mémes. Et, la-dessus, je vais passer la
P,arol_e 2 Mme Francoise Cholette Pérusse qui pourra
emoigner.
* (12heures) « , _ _
Mme Cholette Pérusse (Francoise): Bonjour
tout le monde. I me fait trés plaisir d’étre’ici. Quand
méme, je suis... je sais que c'est émouvant pour moi,
évidemment, de raconter une expérience qui a é terri-
bIei Il'y en a des pires, mais la mienne est... c’était pas
mal.

. Disons, la premiére personne que j’ai consultée
et qui m’a fait passer toutes sortes d’examens était une
neurologue. Elle a fini par me convoquer dans son
bureau. "Je venais d’apprendre ce que ¢a voulait dire, |a
sclérose latérale amyotrophique, Parce que mon fils
m’avait dit: J'espére’ que ce n'est pas ¢a que tu as.
Alors, elle a dit: Bonjour, madame, je vais vous dire ce
que vous avez. Elle" a dit: C'est a sclérose latérale
amyotrophique. Elle a dit: Savez-vous ce que c’est? J'ai
dit; Oui, je sais ce que, c'est. Mais f'etals assommee,
hein, vous comprenez bien. Alors, elle m’a dit: Vous
savez, préparez-vous —tres froidement, hein — 'année
prochaine, vous allez probablement étre hospitalisée et,
dans deux ans, dans deux ans... , _

Vous savez, j’ai senti ma fin prochaine, ma fin
approcher. Inutile de vous dire que jal été plongée dans
un'enfer pendant... On s'arrache les cheveux, on se dit;
Pourquoi moi? Et puis je ne savais vraiment ?as quol
faire. Mon mari m'appuyait, mais, évidemment, on ne
connaissait pas, on ne savait pas... Il n‘Y a pas grand
monde_qui Veut entendre parler de ca et, puls qui va
vous aider, puis a qui vous allez dire: Je suis désespé-
rég.

_ Alors, a force de réfléchir, je me suis dit: Il faut
que jale une deuxiéme opinion. Ef je n’avais pas beau-
coup d’espoir. Mais, enfin, je suls allée & Iinstitut
neurologique et j'ai vu le neurglogue en chef, le Dr Jack
Antel, qui est Une sommité intemationale. Il m’a dit,
apres mavoir examinge: Madame, vous avez une chance
dans votre malchance. Il a dit: Le premier diagnostic
n'était pas tout a fait exact; votre forme de sclérose
latérale amyotrophique, elle n'est pas bulbaire — vous
avez entendu Marie-Andrée. I'expliquer, «bulbaire», ca
fait allusion au bulbe rachidien qui est un centre, enfin,
cérébral de coordination des mouvements et de bien
d’autres choses — Il a dit: Vous avez [a forme spinale,
spinale ou pethenque, spinale, c'est-a-dire qui affecte
les neurones, les neurones moteurs gul partent de la
moelle épiniére. Alors, il ma dit  Vous allez
avoir —deja, j'étais affectée — les muscles des jambes,
des membres inférieurs, les muscles du dos, en tout cas,
en bas de la taille.. Alors, je peux vous_dire que j’al
poussé un grand soupir de soulagement. Puis je n'éfais
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pas aussi atteinte que je le_suis aujourd'hui, c’est-a-dire
que je marchais assez facilement,” seulement avec une
canne, dont javais l'impression que je n’avais presque
pas besoin. _ o _

Il faut vous dire que je suis pszchologue, depuis
30 ans que je pratique, et J'ai .mon bureau” chez moi.
Depuis quelque temps, méme si j'ai la forme de sclérose
laterale qui évolue assez lentement, ca évolue quand
méme, Et puis je suis confrontée & un probleme de
qualité de vie, puisque c'est mon travail. Mon bureau est
au sous-sol de ma demeure, et puis on ne peut pas trans-
former la demeure. On, a essayé de voir toutes les ma-
nieres possibles, c’est impossible. Alors, il faut que 16
descende. Jai un escalier a descendre, qui a 1
marches, puis, I3, |’al un escalier a remonter. Alors,
c’est surtout, celui-la, mais il y en a un autre dans la
malusolr], mais, Ca, je peux toujours m’arranger avec
celui-la.

Et ce qui est terrible pour moi, C'est que  ai fait
une demande a la Société d'habitation du Québec pour
un programme qui s’appelle le Programme d'adaptation
de domicile, le i)rogramme,PAD, ont vous avez peut-
Btre entendu parler.” Alors, j'ai recu une réponse, apres
un certain laps de temps, comme quoi je devrais attendre
au moins, deux ans. Ce qui est angoissant la-dedans,
C’est que je ne sais pas a quel moment je ne pourrai pas
négocier “I'escalier.” Alors, vous savéz, ca entretient
I'an?msse_. Puis je considere que, pour mol, le travail,
c'est la vie. Sijarréte de travailler, bien, je suis finie.

Vous voyez comment je vois ca. Dans ma famil-
le, on est tous,.. Mon pere était un’ vieux_médecin de
famille, mes fréres sont tous chirurgiens, ils sont Agés
maintenant, on est tous des soignants. Puis mon pére a
travaillé jusqu’a 90 ans. Vous savez, le travail, c’est bon
our I'hygiene mentale, puis c’est la vie, @ mon avis.

es fréreS pensent la meme chose, parce que c’est ce
gu'ns font. Alors, je suis comme encore suspendue au-
essus... Une épée de Damocles, suspendue au-dessus de
|a téte, parce que je me dis: Le jour ou je ne pourrai pas
négocier mon escalier, bien, je ne peux Plus travailler.
~ Puis n'oubliez pas le fardeau financier que ca
représente aussi que ces équipements. 1l n’y a pas grand
monde parmi nous, enfin dans la popultion, gur est
capable de payer ces équipements-la. Je parle de_moi,
VOUS Savez, mais ¢a vaut pour tous les autres patients.
Ces équipements-la peuvent colter entre 15000 $ et
20000'$, méme en 6tant trés raisonnable. Je ne parle
pas d’un ascenseur dans la maison, je trouve que ce
N'est pas nécessaire, on peut s'arranger autrement,

Une autre difficulté, c’est avec 'Office des per-
sonnes handicapées. Bon, avec eux, ¢a a été un peu plus
vite, | ai re%u quelques équipements au bout de six mois.
Mais” c'est trop. long quand méme, parce qu'il y a des
cas oU les équipements sont arrivés et le patient était
décédé, ou bien le patient était rendu a une étape plus
avancée, il ne pouvait plus profiter des équipements
quon lui envoyat. -

Ensuite, je veux juste dire un mot sur les médi-
caments. J’ai participé & une recherche, j’ai été obligée
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de |’abandonner au bout d’un an parce que j avais des
effets secondaires, Mais le médicament, je crois qu’il est
trés bon quand méme. Fuis il 'y en a un autre qui est a la
recherche aussi, mais seulement, c’est les cots, ca va
étre entre 10000°S et 20000 S, jal entendu parler de
15000 S, 17000 $ chacun. Alors, moi, en plus d’étre
menacée de ne plus_ étre capable de travailler, donc de
ne plus gagner ma vie comme les autres patients, c'est la
méme chose, bien, je n’aurai pas les moyens de me
payer ca. Je vais savoir que j’ai_une maladie qui pro-
%r,esset il'y a la un médicament, je ne peux pas I’avoir.
ien, He troyve ca injuste, pour moi comme pour tous
les aufres qui sont dans le méme cas. o
Alors, je fais appel & votre compréhension, &
votre sens humain. Je ne peux pas vous dire autre chose
que ma propre_expérience. Je vous assure que c'est
quelque chose. J’espere vous |'avoir fait sentir un peu.
Maintenant, je vous présente M. Bruno Leblanc, qui est
atteint lui aussi, mais d’une autre facon, je crois. Merci.

M. Leblanc (Brung); Bonjour. Je vais vous
raconter mon_histoire. Retraité dEEJUIS_1989, je faisais du
ski alpin, je jouais au golf et au tennis. A pareille date,
I’an demier, Je jouais au tennis Six heures par semaine.
Petit a petit, J"al commencé a mal jouer, Ae ne pouvais
plus sortir ma deuxieme balle de ma poche, je n’avais
plus de force dans, ma main gauche. Un médecin a
d’abord ldlaqnosthue une bursite. En aolt 1995, le vrai
diagnostic: 1a SLA. Un train m’a frappé, je cherche
encore quel train. Je ne peux plus ni m’habiller, ni
manger Seul, je ne peux méme plus tourner la page du
{Qu_rnal ni méme me gratter. Ma femme travaille & I'ex-
erieur. Des gens du” CLSC viennent_ quatre heures ef
demie par jour. Quand je suis seul, je regarde la télé
gms | ‘essaie de penser ‘& penser & rien. Notre fille a
5 ans, elle s’inquiete beaucoup pour sa mere et pour
moi, elle appelle tous les jours et vient nous voir re(%u-
lierement. J'ai de bons amis qui. me patentent toutes
sortes de choges: ¢a se pourrait bien que jaie des skis
avec Une chaise pour que je puisse me promener a la
campagne. _ _ _

Cette maladie est bien cruelle. Lou Gehrig en est
mort en 1940, et, 50 ans plus tard, on ne peut pas me
dire pourquoi Je suis atteint. On a besoin dé chercheurs
our nous_aider a trouver la cause de cette maladie.

erlczl hlvllagntenant, je vous passe Louise.

Mme Gagné_ (Louise): Je remercie beaucoup
surtout nos deux amis qui sont venus de loin, et vous
comprenez que, pour eux, venir & Québec, c’est toute
une entreprise ce matin, o

Je veux vous dire en deux mots en quoi signifie
la recherche actuellement qui se fait au Québec — et
ailleurs, parce que les Québécois sont en relation avec
les grands chercheurs sur le plan international. D’abord,
au niveau ,genetlgue c'est le Dr Guy Rouleau, de
I'Hopital général de Montréal, qui vient d’identifier un
?ene, enfi, qui_ne vient pas, ca fait deux ans. Il st en
rain d’en identifier un autre, parce qu’on a trouvé une
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famille de 1000 personnes — 1000 personnes, vous
avez bien compris — qui sont atteintes, c¢’est-a-dire, pas
foutes atteintes au méme niveau, mais avec un risque
important. Donc, on est en train de faire des préléve-
ments, C’est notre Société qui a versé la premiere
contribution pour qu’on. commence les prélevements
depuis deux mois. On risque de trouver un deuxieme
ene.
! Peut-Btre que ce ne sera pas encore suffisant pour
qu'on identifie de vrai reméde, mais, entre-temps, des
enfreprises pharmaceutiques ont identifié deux types de
médicaments. Un médicament travaille directement sur
la cellule elle-méme —c’est Rhone-Poulenc —et les
fravaux se font aussi @ Montréal, et la population québé-
coise atteinte de la SLA fait partie de I'expérimentation
depuis deux ans. L’expérience est terminée. La demande
a eté faite pour |a reconnaissance du médicament. ,
_ Le deuxieme médicament, le BDNF, est en expé-
rimentation aux Etats-Unis et au Canada, et c’est encore
la population, québécoise qui a été choisie pour bénéfi-
cier du médicament. C’est en cours; ¢a se termine &
"automne. C’est un produit, le BDNF, ‘qui a ne fonc-
tion complétement différente. Je ne pourrais pas vous
I'expliquer en détail. Nous avons eu une rencontre des
rands - chercheurs la semaine derniére, @ Montréal.
est notre_organisme qui a Créé, qui a provoqué la
rencontre. C’est pour vous dire un peu ce qu’un orga-
nisme fait, d’accord, avec de petits moyens. On a a peu
Bres 100000 S par année de budgoet; 95 % de notre
udget, c’est nos sources a nous; 5% Cga vient du gou-
verniement du Québec, a travers le SOC, le programme
du_ministére des Affaires sociales. On n'a pas d’argent
qui vient des régies. On pense qu’on n'a pas d’énergie
our aller en chercher [a" C'est trop... c’est 16 régies.
n est parfout au Québec, nous autres. o
_ Mais on aimerait ca que vous disiez, puis je
termine 1a-dessus, parc,e,(%ue C’est trés important, que
vous demandiez au ministére des Affaires sociales de
donner un O.K. pour qu’il se fasse une étude systémati-
?u_e de tous les cas de la SLA. On n’a pas besoin de
aire un échantillonnage, on en a juste 600. Il sont
Partout au Québec. On a la collaboration des gens qui
ravaillent avec eux, on va vous aider et on va en savoir
un peu plus. Parce qu’on #)ense (ue ce n’est pas juste la
recherche médicale qu’il faut. II faut aussi de la recher-
che psychosociale, de la recherche environnementale.
On a quatre cas de personnes, dont deux sont déja déce-
dées sur un méme etage dans_un_ méme cégep. Bon. Ca
commence a donner Oes indications de ueI(éue chose
qu’llg/ a dans I'air. II'y a déja eu des plaintes de faites a
la CSST dans ce département-1a, mais il n'y a personne
qui, actuellement, sassoit pour ramasser les données. La
setle fagon de ramasser les données, c’est de ramasser
le monde, hein! A la méme place, il faut que les don-
neets arrivent 13, quon fasse des compilations de toutes
sortes.
. Ca fait 150 ans que la maladie est connue, est
identifiee. On nous. a_lu, I’autre jour, la description
clinique de la maladie il y a 150 ans. Les docteurs nous



16 mai 19%

la donnent de la méme facon maintenant. On n’a pas fait
un pouce, la-dessus, de connaissances. Ca n’a pas d’al-
lure dans’notre siecle de science. Alors, nous autres, on
est d’accord pour travailler, mais on a besoin d’'un O.K.
de votre... de notre gouvernement. Merci.

_ Le Président (M. Bertrand, Charlevoix); Mer-
ci, Mme Gagné. Soyez assurée que tout ce qui vient de
se passer 13 est & Ia fois trés apprécié, et je _pense que
chacune et chacun des membres de la commission... je
sentais qu'il passait tout un courant.

M. le député de Robert-Baldwin.

M. Marsan: Oui, M. le Président, je pense que
vous avez parfaitement raison. C’est & mon ‘tour de vous
remercier du témoignage que vous nous apportez ce
matin. Je voudrais aussi remercier Mme Pérusse et M.
Leblanc d’une facon particuliére. Je peux comprendre que
ca add tre trés difficile pour vous de vous déplacer et de
vous rendre ici. J’apprécie aussi la présentation que vous
nous avez faite, Mme Corneille et Mme Gagné. o

Au début de votre exposé, vous avez souligné
I’|m€ortance d’un nouveau —médicament qui cree,
semble-t-il, des espoirs certains. Est-ce que ce médica-
ment a fait_objet d’expérimentations, de travaux de
recherche? Est-ce que vous ;)ouvez nous en parler, le
nommer aussi, le medicament

~ Mme Gagné (Louise): Oui, le riluzole, c’est un
médicament qui est expérimenté chez I’humain. L ’expé-
rimentation est terminée déja depuis Pl_u3|eurs mois. En
juillet dernier, la demande a été faite aux autorités
fédérales pour obtenir la permission de le rendre dispo-
nible sur le marché, Pendant le temps ou I’étude ‘est
faite au niveau_fédéral, la compagnie Rhdne-Poulenc
Rorer le rend disponible sur une base humanitaire pour
ceux qui I'ont déja pris avant. O.K. Ceux qui n’étaient
pas encore diagnostiques et %w n'ont pas pu bénéficier
du médicament n’y ont pas droit, parce qu’il n’est pas
en circulation_ libre, vous comprenez, Mais, méme s'ils
y avaient droit aujourd’hui, ceux qui ne sont pas assu-
rés, ils ne pourraient pas se le permettre, parce que ce
médicament coliterait & peu pres 13 000 $ par année,
par personne. .

_ Alors, ce qu'on a appris, c’est que vous avez
I'intention, au_ gouvernement, par |’avénement de
I’assurance-médicaments, de procéder selon les ancien-
nes formules. Dans I’ancienne formule —on veut vous
mettre en garde —vous avez une liste, de maladies qui
bénéficiaient, pour les «malades sur pied», de médica-
ments gratuits, Ceux-l3, ¢a va. La fibrose kystique, on
se souvient, ils_ont crie quand vous avez décidé de les
enlever de la liste; ils sont revenus sur la liste. Nous
autres, on_ne |’est pas sur la liste. La SLA ne I’est pas
parce quil_n’y avait pas_de médicament accessible. I
N’y en avait pas, point. Bon. Alors, [a, il y en a des
medicaments, donc c’est trés important qu'on revienne,
qu’on mette cette maladie-1a sur la liste.
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En plus, il faut que vous vous disiez que c’est
une maladie qui ne codte rien & |’Etat actuellement, sauf
les soins Enma_lres des CLSC, un peu de maintien a
domicile. Fuis je peux vous dire que les gens hésitent
beaucoup avant d’en demander, ca fait que ce n’est ﬁas
eux autres qui codtent cher. C’est vraiment les proches
qui sont les plus grands dls?ensateurs de services, D’ail-
leurs, ils sont assez adéquats la-essus, puis on les aide
beaucoup, puis, nous autres, on fait de I'entraide en plus
pour que les gens se supportent mieux. )
~Mais, pour revenir aux medicaments, c’est trés
important qu’on poursuive la recherche au niveau phar-
maceutique. Mais je vous dis, ce n’est pas 1a la solution;
il y en a d’autres ‘aspects qu’on n’a pas encore invento-
rigs.

M. Marsan: Vous pouvez nous parler des autres
aspects?

Mme Gagné (Louise): O.K. Par exemple, nous
autres, on a fait, avec nos petits morens, une étude
psychosociale, en 1993, a travers tout [e Canada. On a
pris tous les patients connus a Iépoque. On a, par exem-
ple, compris qu’au niveau des neurologues les gens ne
comprennent Pas ce que c’est, cette maladie-la.” Il ne
comprennent_ tellement i)as qu’ils ne_ sont pas capables
d’expliquer & leurs malades, Bon, ils ont des bebites
personnelles devant la maladie. Mais il y a aussi le fait
qu’ils n’en savent pas grand-chose. ,

La deuxiéme_chose qu’on a comprise, c’est que,
dans les soins qui viennent, selon I’évolution de la mala-
die... Vous avez vu un peu comment ca va vite, Il 'y a
une telle rapidité dans les changements de situation que
les organismes, comme |’Association canadienne de la
dystrophie - musculaire, qui ont [’habitude de déli-
vrer —excusez |’expression, ce n’est pas un bon_ ter-
me — d’offrir des services d’équipements, ils n’arrivent
plus @ suivre le rythme. Il faut dire qu’ils ont des ryth-
mes assez lents, Surtout, madame a Patle de la Société
d’habitation du Québec avec deux, trois ans d’attente.
Nos gens sont morts; ¢’est trop tard. Alors, il faut abso-
tIurrt1ent qu’on change ces éléments-1a, c’est tres impor-
ant.

Quand je vous ai parlé tantot de la qualité de vie,
quand ces gens vous ont dit ce que ca représente, la
qualité de vie... Nous autres, ce qu’on se rend compte,
Cest Wue, quand on améliore la qualité de vie, on al-
longe la vie, c’est trés important, puis on allonge une
vie qui est intéressante, pas juste pour les gens qui sont
en Vi, pour les gens qui sont autour et qui- peuvent étre
méme bénéfiques. Madame, elle continue a travailler,
elle paie ses taxes. C'est trés important, donc, qu’on
comprenne qu’on est devant un environnement... 0.K.?
Cest une maladie qui nous crée un probleme d’environ-
nement. Il faut (iu’l| y it des chercheurs qui §'intéres-
sent & cet aspect-la aussi.

M. Marsan: Merci.
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 Le Président (M. Bertrand, Charlevoix): M. le

député de Pointe-aux-Trembles... J'imaging que les
députés ne verront pas d’objection a ce que je permette
ta_u député de Pointe-aux-Trembles de poser une ques-
ion.

‘M. Bourdon: M, le Président, briévement, Jle
veux dire g_ue Ae suis atteint de la sclérose en ln,laques, la
SP qu’on dit dans le jargon, et non pas la sclérose laté-
rale “amyotrophique, “la” SLA. Ca ne m’empéche pas
d'éprouver, comme mes collégues, un sentiment de
compassion pour les personnes afteintes et d’admiration
pour le travail que fait la Société. Quand on est atteint
d’une maladie, ca nous rend plus sensible aux maladies
des fzugeg

Mme Gagné (Louise): C’est gentil. Merci.

_Le Président (M. Bertrand, Charlevoix): Ca
aussi, ¢’est difficile.

Mme Gagné (Louise): Oui.

~ Le Président (M. Bertrand, Charlevoix): Mme
la députée de Saint-Henri—Sainte-Anne.

. Mme Loiselle; . Bonjour. QOuj, je dois dire aussi
gue ] 'ai été trés sensibilisée et trés émue de vous enten-
re ce matin. Je voudrais vous parler un peu, Vous avez
dit que les chercheurs québécois étaient tres actifs au
niveau de connaitre un peu plus d’ou provient la mala-
die, ses causes. Leurs sources de financement, quelles
sont-elles?

~ Mme G_a[qné _ﬁLomse): Clest essentiellement les
associations qui fravaillent au niveau canadien et améri-

cain avec les malades atteints de la SLA. Alors, ici au
uhec, on ramasse un peu de fonds, nous, la SLA du
uébec. On est completement autonome de SLA
anada, 0.K.?

Mme Loiselle: O.K.

Mme Gagné (Louise): Mais, a chague année, &
I'assemblée générale, on décide ce qu’on fait avec notre
argent. Cette année, on a décidé de donner notre argent
au’ Dr Guy Rouleau Parce qu’il venait de trouver 1000
personnes; puis il fallait qu’on fasse vite, puis on n’avait
pas le temps de passer par la procédure normale. Mais,
normalement, on'met notre argent dans le pot, avec tout
le monde, et |I,g,a un processus de sélection. Mais nos
travailleurs  québécois, nos chercheurs québécois sont
tellement inféressés qu’ils souscrivent,  plusieurs, a
cette... ils viennent presenter des projets, puis, I’année
demniére, sur six projets retenus au Canada, il y en avait
quatre au Québec. C’est des projets de recherche de
base, tres, tres basiques, 1a. I'yen a un ici @ Laval,
¢'est dans la biologie moléculairé; il y en a a Montréal;
il 'y enaun qui fait de 'expérimentation sur des souris,

Déhats de I'Assemblée nationale

16 mai 1996

de certaines affaires qui ont €t comprises par un autre.
Tu vois, c’est ce genre de projet. S

Le plus gros, donc, de I'argent est distribu¢ par
SLA Canada. Mais SLA Etats-Unils, américain, donne
aussi de _I’argent a Guy Rouleau, par exemPIe. Cest un
bénéficiaire 0'autres... Et, nous autres, on travaille dans
le projet avec Guy Rouleau, avec deux chercheurs fran-
cais, Un a Lyon, ["autre & Paris, gm sont en méme temps
des neu_rolo%ues qui travaillent dans les associations de
gens qui sont atteints de la SLA. Vous comprenez?

Mme Loiselle: Oui, oui.

~ Mme Gagné (Louise): Le Dr Cashman,  qui
vient de rentrer membre de notre conseil d’adminis-
tration, c'est le plus ?_ra_nd chercheur qu'on a a Mont-
réal, un chercheur clinicien, c’est-a-dire que, lui, il
administre, les médicaments et il fait toutes les obser-
vations, cliniques qui sont connexes pour faire évoluer
I’expérimentation. Il vient de rentrer avec nous autres
au conseil d’administration; ca va nous aider beay-
coup. Mais on a déja deux médecins sur notre conseil
d’administration. On ne vous les a pas amenés parce
que, nous autres, le jargon medical, on en a un peu
eur. Il n'y a pas tellement de réponses de ce coté-la.
n se dit” Si on allait voir ailleurs, peut-tre qu’on
trouverait d’autre chose.

‘Mme Loiselle: Vous, nous avez parlé tantot que
vous étes_préts, votre équipe, & mettre sur pied une
clinique. Tout semble étre Structuré comme il le faut.
Touf ce qu’il vous manque, quoi, c’est I’autorisation de
la régie regionale?

Mme Gagné (Louise): Non, la régie, s disent:
Ce n'est pas rotre probléme, c'est le” probleme du
Québec, hein. On a {uste 25 patients a Montreal, ou 52,
Po_urquol on paierait pour I'ensemble du Québec? En
ait, I’étude, 1l faut qu'elle provienne d'un mandat du
ministére des Affaires sociales. 0.K.? Il faut que quel-
qu’un_dans ce ministére-la... On m’a donné des noms.
Je n'ai pas encore eu le temps d'aller voir si c’est le bon
80}2de. Il faut trouver le bon monde qui va donner le

Ca ne colite pas_cher, la Actuellement, on a
évalué que I'administration, par exemple, du médica-
ment, si‘tout le monde était admissible et si on trouvait
les 600 Fersonnes pour le prendre —ce n’est pas siir
que tout le monde est en état de le prendre, il y en a qui
sont dans des phases trop avancées, par exemple —ca
nous cofterait a gpeu prés 2 000 000 $. On ne parle pas
de 100000.000 S. Faire une étude sur 600 personnes au
niveau clinique.., J’ai fait I'exercice, parce que, moi, je
suis dans l'administration publique. Je leur a montré
gu_’un large pourcentage des ressources humaines sont
éja payées. On ne les paie pas une deuxieme fois. On
ledr dif juste: Le deuxiéme mardi du mois, vous étes
tous & la'méme place, puis vous voyez le méme monde,
PUIS VOUS Vous en parlez.
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_ Ly a clest sir, des. budgets additionnels pour
faire la coordination de la clinique, mais, tu sais, c’est
quelques dizaines de milliers de dollars. Mais on ra-
masse des faits, on ramasse des données, on intéresse
des étudiants de toutes sortes & étudier toute sortes de
parties de la maladie. Puis, 13, & un moment donné,
parce qu'on a une clinique, parce qu’on a un centre
d’intérét commun, on apprend des affaires.

Mme Loiselle: Merci.

. Le Président (M. Bertrand, Charlevoix): Mer-
¢i. M. le député de Robert-Baldwin.

.M. Marsan: Oui. Je vous remercie, M. le
Président. J'ai remarqué, vous nous l'avez présentée
tantdt, une personne aidante, et je voudrais la saluer,
Mme Michéle Authier. . .

Ce que j "aimerais savoir de vous, Mme la présj-
dente, c’est: Est-ce que c’est le CLSC qui peut fournir
des personnes aidantes ou si, c’est yraiment des person-
nes qui sont bénévoles ou rémungrées par votre organi-
sation? J'aimerais qu’on nous parle des personnes aidan-
tes, $'il vous plait.

Mme Gagné (Louise) O.K. Essentiellement, les
personnes aidantes, c’est les proches. Dans notre étude,
on a vu que, si le monsieur est atteint, c’est beaucoup la
conjointe. Quand la madame est atteinte, ce n’est pas
toujours le “conjoint, ca peut étre la soeur, bon, des

membres de la famille. C’est des proches.
Mme Corneille (Marie-Andrée): Les enfants.

~ Mme Gagné (Louise): Les enfants. Oui, Marie-
Andrée, beaucoup les enfants —ha, ha, hal —qui, &
tour de role... Veux-tu en parler un peu?

Mme_Corneille (Marie-Andrée): Bien, écoutez,
oui, Moi, j’ai beaucoup, beaucoup, effectivement, donne
d’aide a mon pere, parce que ma mere n’était pas telle-
ment présente pour 8a. On est cing enfants, on s’est
relayés énormément. On a tous eu des. conséquences: j 'ai
encore mal dans le bas du dos, mai, cing mois plus tard.
Mais, cela dit, c’était un réel plaisir de e faire. ,

Mon pere a été placé, lui, finalement. 1L a pass
quand méme quatre ans et demi placé parce qu'il avait
trop, une _?rosse perte d'autonomie et, comme sa maladie
dégénérait trés tranquillement, bon, a un moment donné,
il a fallu prendre la décision de le placer, ce qu'il sou-
haitait de toute fagon. Mais, avant qu’il soit placé...
dans toutes ses activités, mon pére a continué a travailler
quand méme jusqu’a peu prés la derniere limite. Mais,
pour. faire les courses, pour se déplacer, aller a ses
réunions, pour continuer ses activités, certaines activités
meéme sportives qu'il pouvait faire, il ‘avait besoin d’aide
et d’accompagnement, ce qu’on lui a toujours donné.

(Et puis, quand il a été placé pendant quatre ans
et demi, malgre le dévouement du personnel de I’institut
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thoracique_ou il était placé, c’est sir qu'il avait énormé-
ment hesoin de nous, pour de multiples raisons, quoi. A
la fin, bien, il ne pouvait plus manger par lui-méme; je
veux dire, on a nourri mon pére pendant les deux der-
nieres années. Comme disait M. Leblanc, il ne pouvait
pas se %ratt_er, tu sais. 1L ne pouvait pas tourner les paPes
de ses dossiers pour mettre ses affaires & jour. A la fin,
il ne pouvait plus rien faire. On lui a fait'la lecture. On
|ui a permis d’avoir une vie. _

. Mo, Je voudrais juste vous dire un truc. Je ne
sais pas si c'est pertinent de dire Sa ici,_mais on pense
souvent @ sauver la vie, tu sais, a dire: On va empécher
la mort d’arriver. Mol, la_mort ne me fait plus trés
peur. Je trouve que la qualité de la vie pendant qu’elle
est 13, par contre, c’est trés, trés important, c’est aussi
important. On a une espéce de Peur phobique de ce qui
nous attend, mais, bon, ca va aller, ca va étre correct, tu
sais. Mais Ie‘temFs qu'on est la... Par contre, que la
personne se leve le matin en se disant qu'elle va avoir
une belle journée, ou il va arriver des choses, ou elle va
grandlr ou elle va aider les autres a qrandlr autour

‘elle, ou les oiseaux vont chanter pour €lle aussi, pour
moi, ¢’est ¢a qui est le plus important. Et ce dont Mme
Gagné vous parle depuis tantot, bien, moi, je pense que
C’eSt ca qu’on espere dans |'avenir,

M. Marsan: Je vous remercie, Mme Corngille.

. Mme Gagné (Louise): Si vous permettez, mon-
sieur.

M. Marsan: Oui.

Mme Gagné. ﬁLomse): Clest parce que j'ai bien
connu André Comeille, son’pére, qui a été trésorier de
notre organisme pendant des années et des années; il était
a I’ho%ltal, il fajsait encore la comptabiljté sur son ordina-
teur. C’est un homme qui a été capable, jusqu’a la fin,
d’envo¥e_r des messages. On a un bulletin qui est produit
quatre Tois par année, qui est trés lu. Les gens se le pas-
sent parce qu’il est tres fouille. 1L est fait par Renée
Rowan, une ancienne journaliste du Devoir. On a une
qualité de production dans tout ce gu'on fait, Pas juste la
recherche, mais tout le travail que I’on fait est tres profes-
sionnel chez nous. Alors, ca fait en sorte que des gens,
comme André, qlul contribuent, c'est trés important, pas
Juste pour lui —1ui aussi, il en était fier, je pense, quand
il voyait des_choses publiées dans le bulletin —mais pour
les autres qui recevaient son témoignage. _
Alors, je pense que le travail que fait I'organisme
communautaire —c’est’ ca que vous voulez " savoir,
hein — c’est essentiellement de tenir le monde ensemble,
et, quand Ae mets le monde ensemble, j inclus les profes-
sionnels de la santé, j’inclus les institutions. Je pense
que la contribution 1a plus grande, c'est de chercher
cette vie-a qui nous anime, puis c'est les personnes
malades qui nous la communiquent. Vous n‘avez pas la
chance, vous autres, d'étre en contact avec ces gens-
a — sauf monsieur, je m’excuse —mais, nous autres,
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on a cette chance, parce qu’on est prés d’eux, ils nous
stimulent beaucoup, et c’est un peu ¢a (iu’on essaie de
vous transmettre, pour ne pas juste voir [a recherche de
la qualité de vie comme étant un eImgnement de la
maladie. Non, il y a des maladies avec Tesquelles il va
falloir qu’on apprenne. & vivre. Mais comment on va
apprendre & vivre socialement? C’est ¢a qu’on est en
train d’a%Brendre.

L] 1 (]

_ M. Marsan: Ce que j’aimerais aussi savoir — et
je vous remercie de ces eXplications —c’est i vous
avez le support des CLSC, Fa[ exemple, pour le main-
tien & domicile des patients atteints de la SLA.

~ Mme Ga?né (Louise): Oui, mais il a fallu la
solliciter, leur collaboration, et on Ia regoit. Et la facon
de le concrétiser, c’est par des collogues scientifiques
qu'on_fait une fois par deux ans; si on était capable de
les faire a tous les ans, ca serait encore mieux. La, on
va chercher toutes les nouvelles générations, les nouvel-
les personnes qui sont en ergothérapie, en physiothéra-
Ple, puis tous ces professionnels-la qui arrivent tout le
emps dans le milieu et qui nont pas appris... Parce
qu’a l'université on ne leur parle pas de ¢a. Je ne sais
pas ce qu’on leur montre, mals, en tout cas, ce n'est E)as
¢a. Alors, quand ils viennent ay CLSC, bien, tout a
coup, Ils ont leur premier cas, ils ne savent pas com-
ment faire. Alors, 1Is viennent chez nous et on les met
en contact avec des gens qui sont déja venus a notre
colloque. Alors, ils sentraident aussi entre professiop-
nels de la santé, d’un CLSC a lautre; et ca, c’est tres
important. ‘ ‘
. Parce que, souvent, a cause de notre systeme
%uebe_cms, que par_ ailleurs j’adore, on nous cloisonne.
U sais, on nous dit: Ah! région de Montréal; ou, bien:
CLSC tel territoire. Mais, en fait, dans la vrale vie, les
gens_qui travaillent dans un CLSC, ils ont besoin de
savoir Si |'autre, a coté, il n’a pas une chaise roulante en
trop ou hien sl N’y apas du monde qui connait ca, les
qens de la SLA. Clest souvent leur premier cas. Alors,
il faut favoriser cette communication. Et le seul lieu ou
VOUS pouvez avoir ¢a, je m’excuse, mais c’est le com-
munautaire. Parce que, nous autres, on n’est pas mena-
cants 1a-dedans, on ne veut pas les controler au niveau
médical, au niveau paramédical ou au niveau scientifi-
que. On veut juste leur donner I’information qu’on
apprend, par ailleurs, des uns et des autres, et on favo-
rise cette communication entre le monde.
_ On prépare un colloque pour le début de 1997.
On vient de réaliser, la semaine demiére, une rencontre
scientifique. Pour la premiére fois, les chercheurs sont
venus se parler entre eux, pas & un niveay scientifique,
la, ils sont venus parler a des malades, ils sont venus
dire ce que ca veut dire, leurs recherches; c'est. tres
important. 1l5 se rencontrent sur le plan international
pour Farler de_leurs articles qu'ils viennent de publier
dans le New England Journal of Medicine —ou je ne
Sais pas quoi; en tout cas. Bref, ils viennent dans ces
lieux-la qui sont trés bien. Sauf qu’ils ont besoin aussi
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d’étre en contact, comme nous, avec les malades, parce
gue c’est trés stimulant, c’est ca qui leur donne le golit
e continuer a faire de [a recherche.

_ Le Président (M. Bertrand, Charlevoix): M. le
député de Nelligan.

M., Williams: Merci beaucoup, M. le Président.
Je voudrais, comme mes collegues des deux cotés |'ont
déja dit, vous, dire merci pour”votre présentation. C’est
une presentation tellement touchante. Je souhaite la
meilleure chose pour les membres de ce groupe, mais
aussi pour I'avenir de ce groupe parce que vous avez
plein d’idées. Et j’espére que vous allez enon,er votre
Idée au ministére de la Santé parce que, effectivement,
nous avons besoin d’une éude et, je Fense que vous
avez raison, ce n'est pas nécessairement tellement cher
de faire ¢a. J'espere au moins que, Si Vous n‘avez pas
les moyens d’écrire un,pro&et, .0n pourra envoyer I
libellé de cette conversation d’aujourd’hui au ministre et
] espere qu’il va accepter de donner les ressources né-
cessaires pour cette évaluation. . o
_ Dans_ce mandat d'initiative, a la commission des
affaires sociales, nous sommes en train d’étudier les
médicaments et e controle, | utilisation, les codts directs
et indirects. Vous avez mentionné toutes les questions de
recherche, vous avez mentionné aussi le nouveau médi-
cament, le riluzole. 98 voudrais savoir... je présume
9u’|lst ne I’ont pas présenté devant le CCP jusqu’a main-
enant.

Mme Gagné (Louise): Oui, ¢’est fait.
M. Williams: lls I'ont présente.
Mme Gagné (Louise): Oui.

M. Williams: Et on attend...

Mme Gagné (Louise): On attend.

M. Williams: On attend. Je voudrais savoir; Est-
ce que le systtme marche dans ca? Les recherches...
Vous avez expliqué...

Mme Gagné (Louise): Oui.

M. Williams: ...quatre projets. Est-ce que c’est
trop vite? Ce n’est pas assez vite, les, étapes ditférentes
jusqu’au J)omt ou le'médicament est disponible Eour_‘vos
membres? Est-ce que le systéme mef plus de barrieres
ou est-ce qu’il facilite I’acces a ces médicaments?

Mme Gagné (Louise): C’est trés intéressant que
vous_Fomez cette question. Vous qui avez I’habitude de
travailler avec les affaires sociales —je sais que vous
étes dans ce dossier-la —vous devez “savoir qu'il y a
peu d’instances dans notre société, et ce n’est pas juste
au Queébec, qui préparent les gens & entrer dans un
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protocole de recherche; méme les universités n‘ont pas
pensé ga encore. Alors, nous autres, ce qu'on vous a
demandé dans nos recommandations, parce qu'on a
|’intention de le faire, c'est de développer des ou-
tils —pas des grosses affaires, des dépliants, des vi-
déos — pour expliquer ce que ¢’est qu’un protocole de
recherche et pour enlever I’anxiété dont parfait madame,
la: Quand on' participe a un protocole, qu’est-ce que ¢a
veut dire? Fuis, quand on en sort, qu’est-ce que ¢a veut
dire? Bon. .

Est-ce (iue c'est lent? Clest-a-dire que c'est
beaucoup troP ent pour le r?(thme dans lequel, nous
autres, on est. Nos malades, [a.. C'est fou, la vitesse
a\(ec_faquelle ¢a évolue. Sauf qu'on considere que c’est
trés important que_ce soit bien fait. Et on était d’accord
pour participer, On s’est posé. beaucouE de questions
avant d’entrer dans la collaboration avec Rhone-Poulenc.
On a favorisé la relation avec nos membres, on a soute-
nu nos membres tout au long du protocole. Et on expli-
que pourquoi Ceux qui ne sont pas encore dedans ne
?euvent pas recevoir le médicament, méme si c’est trés
rustrant pour eux, et pour nous de le leur expliquer.
Mais on le comprend, le systéme. _

. Vous vous préoccupez de savoir. Est-ce que le
systeme marche? Moi, je vous dirais que la recherche
genérale marche, mais lle est beaucoup trop médicali-
sée. Je crois qu'il faut qu’elle soit interdisciplinaire, et
méme la pharmacologie. Dans notre relation, dans notre
partenariat avec Rhdne-Poulenc, on travaille 13-dessus.
IIs sont ouverts, en autant que, nous, on peut les com-
prendre, & cette possibilité d’entendre des gens comme
nous Qui ne sommes pas en Fharmacologle. Us sont
intéressés & travailler avec des cliniciens qui ont d’autres
observations sur la maladie, sur les comportements des
malades avec leurs médicaments. _ ,

- Mais, encore_13, je vous le dis, ce qui peut faire
le lien entre les disciplings, c'est souvent des gens aussi
modestes (1ue nous, ce n’est méme pas les universités.
Elles vont travailler avec nous, dans notre clinigue. On a
deux  universités, actuellement, qui sont d’accord.
McGill est d’accord, & cause de Jack Diamond, qui est
un des directeurs qui travaille aussi avec SLA Canada, &
cause de Cashman, (‘UI travaille avec nous au conseil
d’administration; on les a avec nous. L’Université de
Montréal est d’accord J)arce que Duquette, @ Notre-
Dame, est d’accord et d’autres chercheurs de Montréal
sraient intéressés. Mais qui va mettre les deux universi-
tés ensemble? Vous avez essayé, vous autres, Montréal,
de ce temps-1a,.. «C’a-tu» marché? C’est tellement com-
pliqué. Donc, il va falloir que nous autres on trouve une
autre recette.

Le Président (M. Bertrand, Charievoix); Je ne
VeUx pas vous arréter, mais le temps passe et il reste
deux interventions.

M. Williams: Jai une courte question. Rhdne-
Pou_Iencl‘s’est présentée devant le CCP quand? Plus ou
moins, la
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Mme Gagné (Louise): Juillet 1995,

M. Williams; Avec ¢a, vous attendez depuis
presque un an.

Mme Gagné (Louise): Oui.

Le Président (M. Bertrand, Charievoix): Je
voudrais juste faire une petite correction pour Atre
bien sir qu’il n'y a pas une mauvaise interprétation,

mais on m’informe que le produit serait encore a étre
|approuve. Alors, ce ne serait pas au niveau du CCP,
a...

_Mme Gagné (Louise): Oui, oui, il a été présenté
pour étude...

Le Président (M. Bertrand, Charievoix): C’est
que le produit va étre étudié par le CCP aprés avoir été
approuve par le fédéral.

Mme Gagné (Louise): Ah! Excusez-moi.

, Le Président (M. Bertrand, Charievoix): Donc,
je veux juste étre sir, 13, qu'il n’y a pas...

~ Mme Gagné. (Louise): Non, non, vous avez
raison. \ous avez raison.

Le Président (M. Bertrand, Charievoix): ...une
mauvaise interprétation.

M. Williams: Avec ca, ils I'ont présenté devant
le HPB. Cest ¢a?

Mme Gagné (Louise): C’est ca.
~Le Président (M. Bertrand, Charigvoix); Cest
a I’étude pour étre approuve. Juste pour étre sur qu'il
N'y a pas Une mauvaise interprétation...

. Mme Gagné (Louise): Non, non, vous avez
raison.

M. Williams: Oui, effectivement, ¢’est assez...

~ Le Président (M, Bertrand, Charievoix): Mme
la députée de Saint-Henri—Sainte-Anne.

~Mme Loiselle: Mon collégue a une autre petite
question.

Le Président {M. Bertrand, Charievoix): Est-ce
QUe Vous avez une autre question?

M. Williams: Non, non, laissez faire. Allons-y.

~ Mme Loiselle: Non, mais, moi, c’était dans le
méme sens que... Termine.
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~_Le Président (M. Bertrand, Charlevoix):
C’était dans le méme sens?

| Mme Loiselle: C'était dans le méme sens,
alors...

Le Président (M. Bertrand, Charlevoix); Alors
M. le député de Nelligan, allez-y pour votre derniére, et
on va termingr avec “la conclusion, avec le député de

Robert-Baldwin et M. le député de Johnson.

M. Williams; Le sens de ma question était: Est-
ce gu'Ottawa ou, selon vos contacts préliminaires avec
le CCP... Est-ce qu'ils ont demande Ta perspective des
patients? Est-ce qu’ils ont demandé que votre association
donne une opinion sur I’évaluation de ce médicament?

_ . Mme Ga?,né (Louise): Non. Nous autres on n’a
jamais été contactés par le fédéral. Mais je voudrais tout
de suite vous dire, dans le méme sens gu_e se faisaient
les corrections tantdt, nous, on n’a pas d’intervention a
faire du tout en matiere d’autorisation pour Ces
médicaments-la, on ne fait pas de démarches; c'est la
compagnie elle-méme qui fait ses propres demarches.
Nous, on a participé a |'expérimentation’ du médicament,
a I’eta?,e antérieure, ou ilS avaient besoin d’avoir acces
aux patients.

M. Williams: Mais vous-méme avez dit, je
Fens_e: Pendant notre évaluation, esf-ce que nous allons
e lister ou ne pas le lister, on doit demander aux pa-
t|etrJ1|t,s,... Je pense que c’est une étape qui souvent est
oubliee.

Mme Gagné (Louise): An! non, je le disais dans
le contexte ou, en attendant les réponses d’autorisation et
fédérale et_québécoise, la compagnie donne le médica-
ment gratuitement aux gens qui y avaient déja eu acces
auparavant; c’est la seule chose pour laquelle... Et,
nous, notre plus grand travail, actuellement, c’est d’ex-
pliquer aux gens qui n'y ont pas acces...

M. Williams: Oui.

Mme Gagné (Louise{:

| , ‘...roourquoi ils n'y ont
pas accés, parce que ¢a, c’est trés fr

ustrant.
M. Williams: Oui, oui. Vous avez raison.

. Le Président (M. Bertrand, Charlevoix): Ter-
ming?

M. Williams: Merci, M. le Président.

Le Président (M. Bertrand, = Charlevoix):
Conlczlur?% M. le député de Robert-Baldwin.

M. Marsan: Oui, M. le Président, d’abord, je
VeUX VOUS remercier et remercier votre présidente, Mrme
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Gagné. Je pense que vous avez une excellente prési-
derite, qui éfend avec coeur et avec beaucoup d’émo-
tion ]es patients atteints de SLA. Je voudrais vous re-
mercier, Mme Pérusse et M. Leblanc, je pense que vos
témoignages sont exirémement importants pour nous, Us
nous ‘apportent un éclairage nouveau, en tout cas, sur
une maladie que nous ne connaissions pas suffisamment.
Je voudrais vous remercier, Mme  Corneille, pour
I’expérience que vous avez connue comme personne
aidante et je pense que vous nous avez touchés beaucoup
pour avoir accompagné votre peére tout ce temps-1a dans
des conditions slrement difficiles. Je voudrais remercier
Mme Michéle Authier et finalement toute la grande
équipe de la SLA. Je crois que vous avez une travail-
leuse sociale du_ nom de Mme Rouillier qui est peut-étre
avec vous aussi, Et je voudrais que vous transmettiez
nos félicitations a vos nombreux bénévoles.

Mais ce que je retiens aussi de votre témojgnage,
c'est... Nous recevons la demande pour le médicament
et nous allons suivre ce dossier-la d’Une facon particulie-
re, mais nous recevons aussi cette demande d’une étude
un peu_plus systematique, épidemiologique méme, sur
I’évolution du nombre de cas de SLA, et peut-étre de
ressources additionnelles. Je voudrais vous mentionner
aussi que nous allons bientdt discuter en commission
parlementaire du nouveau proget de loi sur, I"assurance-
médicaments et que ce seraif notre intention, i vous
acceptiez, si vous étiez intéressés, de vous Inviter de
nouveau a venir rencontrer... Cette fois, le ministre
serait avec nous, et je. pense que ce serait extrémement
Important que le ministre puisse ecouter ce que vous
avez anous dire. o )

Clest le deuxiéme groupe d’association de sclé-
rose en plaques qui est vénu ce matin. Je me permet-
trais, moi aussi, de témoigner & mon collegue, le député
de _Pmnte-aux-Tremb\Iesl ichel Bourdon, toute |"appré-
ciation qu'on a_vis-a-vis son courage. Je voulais vous
mentionner qu’il a présenté, la semaine derniere, une
motion sur la semaine de la sclérose en plaques, mation
qui a fait I'unanimité a I'Assemblée nationale. Alors,
merci beaucoup.

Mme Gagné (Louise): Merci.

Le Président (M. Bertrand, Charlevoix): Merci.
M. le député de Johnson.

M. Boucher: Alors, trés rapidement, j’aimerais,
au nom de mes colléques du gouvernement, vous remer-
cier de votre présentation. Elle a été touchante parce que
VOuS y avez mis votre coeur, et vos convictions sont
proforides, on le voit. Je souhaite qu’on, puisse donner
Suite & vos demandes et que vous puissiez continuer &
faire votre travail comme vous le faites si bien. Je vous
remercie donc de vous étre déplacés. Je sais que c’est
difficile pour vous, de venir ici, c’est un effort extraordi-
naire, et vous méritez toute notre appréciation.

Mme Gagné (Louise): Merci.
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Le Président (M. Bertrand, Charlevoix):
Alors, @ mon tour, comme président. Merci beaucoup.
J'insiste sur la qualité du_bénévolat que vous offrez a ces
gens-1a, ceux et celles qui s'impliquent.

La seance est suspendue jusqu’aprés les travaux
de la Chambre, cet aprés-midi, vers 15 heures.

(Suspension de la séance a 12 h 43)

(Reprise a 15 h 15)

, Le Président (M. Bertrand, Charlevoix): Bon-
jour, au nom des membres de la commission.  Vous
representez 1"Association québécoise de I’épilepsie. Je
dis ¢a de facon particuliére pour les gens qui enregis-
trent; il y a'un changement & notre ordre. Vous savez
le but de la commission, donc je ne le répéterai pas.
Clest simplement pour vous dire que vous avez 20
minutes _Four nous faire vos remarques préliminaires et
ensuite il y aura un échange entre les députés. Alors,
en plus dé vous souhaiter”la bienvenue, on vous dit
d’étre tres, trés a l'aise. Parfois, on est un petit peu
impressionné par... oui, voil3, la disposition. Alors,
bonjour et allez-y.

Association québécoise de I'épilepsie

Mme Picard (France): Bonjour. Je voudrais
d’abord remercier les gens dé la commission de nous
avoir accorde cette période pour nous faire entendre et
faire entendre les besoins des, personnes épileptiques au
Québec. Je me présente, je suis France Picard, directrice
générale de I’Association québécoise de |'épilepsie. A
ma droite,, il Iy a Mme Lise Laverdiere, qui est coordon-
natrice d“Epilepsie section de Quebec, une de nos asso-
ciations régionales; et a gauche, le Dr Francois Dubeau,
neurologue de I’Institut rieurologique de Montréal.

e plan de la présentation sera le suivant. Je vais
vous brosser un tableau général au sujet de I’Associa-
tion, au sujet_de l’epllepsw, au sujet un petit peu de la
Populatlon épileptique et passer peut-tre un peu plus de
emps sur les recommandations. Je laisserai environ un
tiers de la présentation au Dr Dubeau, qui vous entre-
tiendra de considerations plus medlcales, évidemment,
puisque nous sommes dans ce champ. de réflexion.

Alors, I'Association québécoise de I'épilepsie est
un organisme qui a déja 36 ans a son actif. Elle's’appe-
lait auparavant la Ligue de I'épilepsie du Québec. C'est
dans la lignée des or?amsm,es a but non lucratif recon-
nus par 13 loi 9 sur 'exercice des droits des personnes
handicapées... Je vous mentionne cet élément parce que,
bien s0r, ca nous positionne par rapport & notre mémoi-
re. Nous Sommes ici pour défendre les droits des per-
sonnes épileptiques, en particulier leur droit au travail;
c'est ce que nous avons expll%e dans la présentation du
mémoire. L’Association a 11 associations régionales
avec qui elle travaille de concert, & travers le Quebec.
Nous avons un conseil d'administration constitue de 21
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administrateurs, majoritairement des personnes épilepti-
ques, des parents de Pe_rsonnes épileptiques, des neurolo-
gues et des gens d’affaires.

_Qurest-ce que c'est, I'épilepsie? Vous en avez
peut-Btre vu, quelques personnes qui ont fait des atta-
ques. C’est parfois tres confondant parce quon se_de-
mande s’ils ne sont pas cardiaques ou ce qui leur arrive,
Les gens qm ont peu d’information sur I'épilepsie arri-
vent difficilement a la reconnaitre, d’autant plus que ¢a a
été un handlca[p trés caché, trés tabou. Donc, on a beau-
coup de travail d’information et de sensibilisation 4 faire
sur le sujet. Cependant, on sait quelle a différentes
formes. Vous avez vu des gens qui faisaient des absen-
ces et vous ne vous en ées pas rendu compte. Vous
avez vu des enfants a I’école a qui on a dit: Vous étes
dans Ia lune, mais, au fond, ils n’étaient pas dans la
lune, 1ls faisaient des absences épileptiques qui peuvent
Se repéter jusqu'a une centaine de fois par jour, ce qui
se traduit par un déficit scolaire trés important. Vous
avez des gens chez qui c’est plus spectaculaire, ou la
P‘erson,ne perd carrément conscience ou fombe. Alors,
13, vraiment, on est dans une Situation ou I’entourage aa
intervenir ou est saisi par I’événement, et ca donne
I’occasion de connaitre un peu plus ce qu’est I’épilepsie.

Comment peut-on  Sorganiser pour que i
choses-1a arrivent le. moins souvent, pour que les atta-
gues arrivent le moins souvent et créent le moins de
ommages possible? Nous sommes donc dans le vif du
sujet, ce n’est que par les médicaments. C’est la raison
pour laquelle I’Association a sollicitg votre attention a ce
sujet, parce que, chez nous, les médicaments, c’est une
donnge tres importante. Sans les medicaments, les per-
sonnes épileptiques ne peuvent pas vivre; c'est aussi
clair que ca. Ef ca se traduit aussi par des deficits trés
mportants. Vous avez sans doute entendu parler du
status ei)llepthue_ ou on est obligé d’entrer Ia personne a
I’hopital, de lui accorder des” soins hospitaliers tres
onéreux, Et c’est vraiment par les médicaments qu’on
peut arriver & une situation qui est un peu plus potable
Pour_la personne epll_e,?,thue, _pour son environnement
amilial et pour la société en général, parce qu'il y a des
colts fort importants reliés & Ces situations-1a.

L’épilepsie. On dit que les patients doivent pren-
dre des médicaments la grande majorité de leur vie.
Entre 40 % et 60 % des patients prennent des médica-
ments pour leur vie et plusieurs en prennent plus qu’un,
plus qu’une sorte de médicament. Mais tout ce domaine
des médicaments et des anticonvulsivants, le Dr Dubeau
insistera davantage sur. cet aspect-la, On_note aussi,
parfois, qu’il y & une incidence de deux a quatre fois
plus élevee des problemes Psych_ologlques et psychiatri-
ques chez les patients dont les crises ne sont pas contro-
|ées, Donc, c'est pour vous indiquer que le contrdle de
I’épilepsie st fort important.

« (150 20)

. Si on s'intéresse un_peu plus & la gopulatlor]
épileptique: 1I'y en a combien au Québec? C’est quoi
son importance par rapport aux autres handicaps? Il est
reconnu qu’il y en aentre 0,7 % et 1 % de la population
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quebécoise et de la population canadienne également, et
¢a se traduit au Québec par le nombre suivant de l'or-
dre de 60 000 personnes, entre 42 000 et 60 000 person-
nes. De celles-13, il y en a 10000 qui sont réfractaires
aux meédicaments, c'est-a-dire_qu'elles ne répondent pas,
le_médicament narrive pas a controler a 100 % leurs
crises ou & leur accorder un rythme de vie ?our qu'elles
soient capables de s'intégrer. Alors, c'est de ceux-la
dont on va_vous parler, c’est ceux-la qui sont le plus en
Ferll et qui sont les plus, vulnrables ‘aux chan%ements{
orsqu'on décide de projets de loi comme celui-l3, a
savoir: Est-ce qu'on va faire payer les rt;ens? Dans quelle
?rpportlon on va les faire payer? Qu'est-ce qu'on va leur
aire paYer? , o
| faut aussi comprendre que I'epllepsm,,donc,
cest un handicap qui est répandu, c'est plus répandu
que la sclérose en plaques; on parle de 10 fois plus
répandu que la sclérose en plagues, Elle est aussi beau-
coup plus répandue que la maladie de Parkinson. La
maladie de Parkinson apparait chez 1 % des ﬁersonnes
dgées de plus de 50 ans. Donc, c’est un phénomene
important dans notre société, ?a touche un grand nombre
de personnes et, quand ca les touche, ca les touche
séverement. o ‘

.. Ce que nous vous disons finalement a travers ce
mémoire, c’est que_nous vous demandons I’accessibilité
aux medicaments. Pourquoi on vous demande I’accessi-
bilité aux médicaments, nous-mémes, a titre de payeurs
de taxes? C'est pour réduire les colfs que représente
I'épilepsie au Quebec. La personne épileptique qui n'est
pas medicamentee, qui n’a_Pas ses medicaments, n'a pas
non plus un statut de travailleur, la plupart du temps, et
codite tres cher, en termes de colts hospitaliers et autres
colits, ce qu'on appelle les colts directs et indirects.
Cest de ces colits dont nous allons vous entretenir plus
en. profondeur. C’est pourquoi on vous dit, comme
Brmc_lpe de bage: La personne épileptique a absolument
esoin de médicaments et on doit lul rendre les médica-
ments accessibles. ,

Vous_avez parlé, dans Iétude que vous, avez
rendue publique, dune surconsommation des médica-
ments pour les gens a travers la population québécoise.
Cet_enjeu n’apparait pas pour nous, Il ne peut pas y
avoir surconsommation, les prescriptions sont trés quan-
tifiées par les neurolo%ues, on ne peut pas en prendre
trop. St on en prend trop, ¢a crée un autre desordre.
Donc, on n'a pas les mémes caractérisfiques, en termes
de groupe, Que ce que vous, avez présenté dans votre
étude générale. Il n'y a pas ici de surconsommation.

L’autre enjed qui était fort important pour nous:
Esf-ce qu’on doit axer vers le médicament original ou le
médicament générique? Evidemment, plusieurs débats
peuvent étre ‘ouverts a ce sujet, mais, chez nous, on
vous dit que, Four la persorine pileptique, c’est irés
important que, lorsque I"on commence avec une molécy-
le, on la maintienng, qu’on réussisse a établir un équili-
bre et qu'on ne brise pas cet équilibre juste au nom de
I’économie, parce que, finalement, ¢a n’en est pas une.
Est-ce qu'on’ lui donne la générique parce que ca codite
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moins cher? Mais, si on la désorganise dans son fonc-
tionnement social et dans son fonctionnement producteur,
finalement, ca colte beaucoup plus cher. Danc, ce sont
des considerations que nous voulons vous soumettre.

. Nous_questionnons beaucoup la présence des
génériques. On ne dit pas que ce n'est ?as possible dans
certains cas, mais il faut surtout éviter les va-et-vient. Il
faut aussi se rendre compte que la recherche au sujet des
génériques n'est pas aussi Importante qu'au Sujet des
originaux. Et, dans notre domaine, la recherche sur le
médicament_est trés importante parce que ce que 1’on
traite en épilepsie, c'est les symptomes et on les traite
par les médicaments. Le Dr Dubeau vous parlera un peu
de la chirurgie, mais ca, C'est un petit nombre de la
F_opulatlon épileptique. L’ensemble des P_ersonnes épilep-
iques sont soumises & une médicamentation.

_ Chanceux ou malchanceux? L'industrie pharma-
ceutique, I'année derniere, a produit, a mis sur le mar-
ché trois nouveaux anticonvulsivants. Chanceux, parce
que ce sont des molécules qui donnent de trés bons
résultats, qui diminuent les effets secondaires. Peut-gtre
moins chanceux, vous et moi en tant que payeurs de
taxes, parce que, évidemment, ce sont des médicaments
plus chers. Quand on découvre de nouvelles générations
de médicaments comme celle-la, souvent, I’ificonvénient
c’est que les codts augmentent. Cependant, 13 encore, si
on les met en relation avec les cotits hospitaliers et les
colts de non-productivité de la personne, ils sont moins
importants que le colt du manalue,de revenu. )

Je vous parle depuis plusieurs, minutes du coit
des médicaments, Au Québec, on dit qu'en 1995 les
personnes eplleptlgues ont consommé pour 20 500 000 $
de. médicaments, a’anticonvulsivants; donc, il y a la un
chiffre important, mais considérez qu’il est Seulement

1% des codts totaux reliés a I'épilepsie. Donc, si la

7 " 7

personne eP_lleptl(iue prend ses medicaments, elle de-
meure fonctionnelle, au niveau de son intégration sociale
et économique et, si elle ne les Frend pas, les codts sont
9 % plus éleves. Donc, c’est un choix qui, finale-
ment.. De prime abord, ¢a peut paraitre trés dispen-
dieux, les medicaments pour les personnes épileptiques,
mais ce sur quoi nous voulons réfléchir “avec Vvous
aujourd'hui, c’est que c’est bien peu dispendieux, en
comparaison,. lorsquon ne les a pas et qu'on a des gens
qui ne produisent pas au plan économique et surtout qui
consomment beaucoup. de Soins de santé trés dispendieux
au niveau de I'hospitalisation, des examens, et tout ca.
. Donc, au niveau des recommandations, |’Asso-
ciation québecoise de I'épilepsie étant un grganisme voué
a la defense des droits des personnes epllepthues et les
études démontrant que I’accessibilité aux anticonvulsi-
vants réduit les codits de I'épilepsie, nous recommandons
que, pour des raisons d’équité et d'économie ,P,ubllque,
les personnes e?_llepthue_s aient un accés illimité et non
restrictif aux anticonvulsivants.. ‘
Nous avons fait un point spécial par rapport a
votre mentlon,(iue nous avons vu apparaitre dans les
journaux au sujet du 300 $ a faire payer pour les bénéfi-
Claires d’aide Sociale aptes. Le point que nous voulons
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faire valoir 4 cef effet est (fue, peu_importe le statut que
le bénéficiaire d’aide sociale a, qu’il soit inscrit dans la
catégorie a;])te au fravail ou inapte au travail au sens de
la Io1 n° 37, on demande que cet individu ait acces aux
médicaments, un accés illimité et non restrictif,

~ Le médicament original versus le générique. Etant
donné que les études conduites par rap?ort au générique
n"assurent pas la méme fiabilité que celles conduites par
le médicament original et que la personne épileptique a
droit 3 un libre choix dans ce domaine ainsi gu’un bon
controle de son épilepsie, nous recommandons que les
personnes épileptiques alent un accés au medicament
original en tout temps et que ce ne soit que par choix si
ellés optent pour des génériques reconnus. .

Troisieme recommandation., Considérant que les
nouveaux anticonvulsivants visent bien slr & assurer un
meilleur contrgle de I'épilepsie et surtout & diminuer les
effets secondaires et que de méme leur consommation a
pour effet de réduire les colts indirects de |’épilepsie,
nous recommandons que les personnes épileptiques aient
acces a tous les nouveaux anticonvulsivants sans restric-
tion aucune. . o o

_ L’Association québécoise est préoccupée par le
fait qu'il puisse exister une medecine & deux vitesses,
soit I'une pour les gens nantis et I"autre pour les moins
bien nantis. Par_conséquent, les bénéficiaires d’aide
sociale risquent d’atre moins desservis. Nous recomman-
dons que I'ensemble des anticonvulsivants soient recon-
nus dans la_liste adoptée par la Régie de Iassurance-
maladie du Québec. )

Alors, nous avons donc formulé  quatre
recommandations qui sont supportées par une élabora-
tion_dans notre mémoire. Je demanderais maintenant au
Dr Dubeau d’ajouter davantage au plan médical.

M. Dubeau (Fran$0|s): Je voudrais d’abord me
représenter, si vous permettez, Je suis Franois Dubeau,
neurologue & I’Hapital et Institut neurologique de Mont-
réal et’je suis spécialiste en traitement des patients
epﬂeptujues, .Ce qui occupe a peu_pres 100 % de mon
temps. Je suis actuellement au-deld de 1000 personnes
avec un désordre épileptique. Ceci dit, je voudrais re-
prendre certains points. En fait, !e vais répéter probable-
ment en partie —mais en insistant sur certains aspects
plutot medicaux —ce que Mme Picard vient de souli-
gner ou de vous exFI,lquer._ o .
D’abord, I'épilepsie, j'aimerais la redéfinir.
Souvent on considére I’épilepsie comme une_maladie
um(iue, homogéne, on la compare un Peu au diabete ou
on fa comparé a des maladies qui sont souvent connues
par le public. Et on pense ou_on dit que |'épilepsie est
une maladie. En fait, I’épilepsie, c’est un état neurologi-
gue c’est une condition neurologique qui traduit des
ysfonctlons dans le systeme neuronal ou dans les cellu-
lés du cerveau. Et ces troubles de fonction cellulaire
sont dus a des centaings de différentes maladies qui vont
affecter de fagon variable soit tout le cerveau ou une
partie du cerveau et, de I3, causer une maladie epilepti-
que. Donc, en somme, encore une fois, I'épilepsie, c'est
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un état qui se traduit par des crises épileptiques répétées,
imprévisibles et pour lequel cas la personne .qui en
souffre ne peut pas prédire, ne peut pas prévenir et ne
peut pas empécher la survenue de ces attaques lorsque le
désordre, la maladie qui cause cette attaque-1a est active.
S , et
Deux fagons de traiter cette maladie épileptique:
une premiére, qui est évidemment les médicaments et
sur laquelle l]e reviendrai rapidement; deuxiéme fagon de
traiter I’épilepsie, c’est par la chirurgie. La chirurgie
représente un traitement qui touche urie trés faible pro-
gortlon‘ des patients épileptiques. Je dirais qu’au-dela de
0 % a 90 % des malades ont, de fagon obll%atowe,
continue et permanente, a prendre des medicaments pour
controler leur maladie epileptique ou leur désordre
epileptique. o _
Autre point important & souligner pour ce qui est
de comprendre cette maladie, c’est qu’elle commence,
dans la plupart des cas, chez le jeune enfant. Et je réfere
a Ce qui, je crois, a et suggéré dans I"avant-projet de
loi, ou onaura jusqu’a 18 ans, je pense, accés de fagon
?ratune, en fout'cas, aux meédicaments pour traiter toutes
es formes de maladie qui existent, entre autres I'épilep-
sie, donc pour traiter tous les individus jusqu’a I’age de
18 ans. Enfin, c’est ce que j'ai compris. ~
Nous,. ce. que nous tentons de suggérer, c’est que
cette accessibilite universelle au traitement chez les
patients epllepthues devrait s’étendre au-cela de cet dge
de_ 18 ans pour fa raison bien précise que cette maladie,
qui commence donc chez I’enfant pour la plupart dentre
eux, Se poursuivra pendant toute leur vig, jusqu'a leur
déces. La grande majorité, donc, des épileptiques com-
mencent leur maladie”avant I’aqe de 18 ans, continuent &
présenter ce désordre pendant tout le cours de leur vie,
et jusqu’a I'dge adulte, et jusqu’au troisieme age,
Evidemment, au cours de la vie, deS. individus
vont s’ajouter. On sait que des patients épileptiques vont
apparaitre pendant la vm?tame, au cours des années
roductives, et aussi, finalement, & la_fin de leur vie,
ais, encore une fois, j'insiste sur le fait ()ue [a majorité
des patients épileptiques, au-dela de 50 % d’entre”eux,
débutent leur maladie avant I’age adulte et vont demeu-
rer épileptiques actifs pendant toute leur vie et, donc,
dépendre des médicaments. .
_Deux points, maintenant, sur le  traitement
médicamenteux. Le premier: comme I’expliquaif Mme
Picard, le traitement médicamenteux ou le traitement
médical, pardon, avec médicaments antiépileptiques, des
patients epileptiques, est un traitement compliqué qui
nécessite un suivi constant. Environ 70 % des personnes
atteintes de ce syndrome vont nécessiter de fagon perma-
nente au moins un medicament antiépileptique a prendre
tous les jours, sans l'omettre, avec un suivi médical
approprié. A peu prés 10 % a 20 % des patients vont
devoir prendre deux medicaments epileptiques. Et le
reste, donc environ 10 % des malades, vont devoir
Prendre jusqu’a trois, quatre ou méme cing différents
ypes dé medicaments antlepl_lept[ques. 30 % de ces
malades, de tout le total dont je viens de vous décrire,
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représentent des patients qui, souvent, demeurent réfrac-
taires, malgré qu’on leur donne un, deux ou trois médi-
caments an,tlep|lept|(iues, et représentent le groupe de
patients qui, probablement, vont peser le plus sur les
colts du” traitement de ['épilepsie dans une société
comme la notre.

Cependant, il a été trés bien démontré, lorsque
I’on suit ces patients de facon reglullere ef lorsqu’ils sont
traitgs de fagon appropriée avec leurs médicaments, soif
qu’ils ont ey’ un bon diagnostic et le traitement approprié
et que, par la suite, parce que le suivi est adéquat et que
la médication est bien prise par le patient, on peut, si
] ‘ose dire recuPere,r U rechapFer un certain nombre de
ces malades et les intégrer ou' les mettre dans le groupe
des 70 %, 75 % ou 80" % des patients qui ne prendront
qu’un seul médicament et qui n’auront plus de crise
épileptique en autant que leur médication est bien prise, .

~~ Donc, premier constat, c’est le fait qu'un suivi
médical, un traitement médical approprié va permettre a
des individus de_fonctionner normalement, probablement
d'avojr un fonctionnement, donc, dans la société équiva-
lent & celui de toute autre personne qui n‘aura pas a
prendre de médicaments, entre autres des médicaments
eplleptl%Jes, jpour un désordre de cette nature,
euxieme point important qui est & souligner,
c’est la présence ou non des effets secondaires liés au
traitement. Et la raison pour laquelle je souligne ce point
de vue, c’est en raison de la présence des nouveaux
médicaments antiépileptiques ou des nouveaux_ medica-
ments en général auxquels on g tendance @ attribuer une
augmentation importante dans les prix ou dans la pres-
sion que ces ,auFmentanons-Ia causent sur les coiits de la
santé en général, .

II"faut bien comprendre que ces nouveaux médi-
caments, qui sont maintenant de quatriéme génération
dans le traitement des_epllepthues, ont eu_ des avantages
énormes, de notre point de vue, pour traiter les desor-
dres pllulleFt|ques de ces malades. Pas tellement pour
controler les crises elles-mémes, parce que les. médica-
ments des vieilles générations, comme les_barbituriques
ou le Dilantin, onttrés hien fait leur travail de ce point
de vue la, mais surtout pour prévenir les effets secondai-
res importants que les médicaments antiépileptiques, les
anciens par rapport aux nouveaux, peuvent avoir sur les
individus, et donc sur leur fonctionnement.

Les effets secondaires les plus |mE_ortants vont
toucher particulierement les fonctions cognitives, ¢’est-a-
dire les fonctions intellectuelles de I'individu, comme la
capacité d’attention, de mémoire ou de concentration. Ils
vont aussi modifier, de fa%on importante parfois, le
comportement des individus lorsque ces effets secondai-
res seront trop importants. Les enfants, J)ar exemple,
peuvent devenir agressifs ou agités. Les adultes peuvent
devenir déprimés, etc.

Les nouveaux medicaments... Ef toute la recher-
che, maintenant, dans la médication antiépileptique ou la
médication neurologique en général tente ou Vise & avoir
des medications oudes molécules qui vont avoir un effet
spécifique pour tenter de contrbler ce que je vous
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expliquais au début, I'activité anormale des neurones,
sans, cependant modifier I'activité normale des neurones
voising qui_sont, eux, utilises pour le fonctionnement
normal de I'individu, pour son intellect, pour ses dépla-
cements moteurs et pour son comportement. _
Et de 13 donc, le deuxiéme point que je voulais
reprendre, qui avait déja été souligné par Mme Picard,
c’est Iimportante utilisation des médicaments de nou-
velle génération et de bien comprendre que, méme s'ils
codtent plus cher, ils ont un avantage énorme sur cer-
fains aspects, comparativement aux anciens, ou_aux an-
ciennes g?enerajlons de médication antiépileptique. Et
bien qu’ils colitent souvent cing, 10 et méme 20 fois
plus cher que les médications d’ancienne génération, on
ne doit pas, pour cette raison, écarter d’emblée |’accessi-
bilité a ces médicaments. _ _ _
Dernier point que je voudrais souligner rapide-
ment, c'est I'utilisation des Penerlques, Je pense que les
generlques,_de faﬁon générale, du moins, en neurologie,
ans le traitement de” I’épilepsie —j’en ai pour 30 se-
condes environ — vont entrainer des colifs qui seront de
20 % 4 50 % plus chers que la molécule originale.
Enfin, tout le monde, je pense, comprend pourquoi les
médicaments génériques sont moins chers: ils sont pro-
duits par des compagnies qui ne sont 13 que pour fabri-
quer un produit qui va étre vendu. Ces compaﬁnles,
elles-mémes, n’ont jamais investi dans la recherche et,
donc, peuvent vendre leurs médicaments a moindre prix.
_ En général, les médicaments génériques vont
atteindre les' mémes buts que la médication originale, ou
ce guon aHJ,eIJe les «brand name» ou «trade name médi-
cation», utilisée dans le traitement de I'épilepsie en
particulier. Sauf qu’on aura tendance... et cette tendance
avait failli survenir, il y a deux ans environ, lorsqu’il y
a eu des rumeurs ou ori disait que la Régie de I"assurari-
ce —enfin, tout ce qui gere T'utilisation des medica-
ments chez_ les gens sur aide, sociale — voulait, instau-
rer un systeme 0U on essaierait de vérifier, mois aprés
mois, en tout cas période de temps aprés période de
temps, lesquels groupes de médicaments coltaient tel
prix par rapport 4 telle autre période de temps, et tenter
d’ajuster I’utilisation ou la prescription des medlqaments,
du ‘moins ceux de Iaide sociale, selon les barémes en
vigueur au moment QU on observait, ol on regardait ces
périodes pour_ les colits des médicaments. Donc, cqm?a-
rant_les génériques, entre les génériques et les molécules
originales, onaurait dit: Bon, bien, alors, ¢a colte
moins cher, ce médicament, nous allons prescrire celui-
[a. Et, dans six mois, Iautre coite moins cher, on va
prescrire l'autre. . o
Encore une fois, bien que le médicament qen,en-
que, comme la molécule originale, ait un effet rélative-
ment semblable, on_ sait trés ien que ce genre d’agisse-
ment - ping-pong, j’oserais dire, peut “entrainer des
P_roblemes énormes “dans le traitement médical de ces pa-
ients Parce que la molécule originale est souvent
semblable, mais le transporteur de ces molécules origi-
nales varie et fait que la Pharma,cocynehque des medica-
ments génériques peut étre différente, finalement, pour
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n'importe quel individu épileptique, de celle de la médi-
cation originale. .

L€ deuxiéme point important, tel que Mme
Picard I'a souligné, en ce qui concerne les médicaments
génériques, c’est le fait que, souvent, on ;?,nore, méme
comme médecin, quelle sorte d’&tudes onf été faites pour
mesurer ou vérifier la valeur de ces médicaments, tant
du point de vue de leur pharmacocynétique que de leur
effet thérapeutique. Il est probable que I'effet thérapeuti-
que, en général, sera I’équivalent, encore une fois, de la
moléculé” originale, mais il faut toujours se souvenir
qu'il existe des différences fondamentales dans la struc-
ture de la pilule elle-méme qui vont changer, en fin de
compte, les effets chez le patient a cause des troubles
d’absorption_ ou des différents mécanismes d’absorption
qu{_ vont arriver, donc, ce qu'on appelle la pharmacocy-
ntique. _ _ o

Je_pense important de souligner aussi quil y a
une question de choix ici. On ne péut pas, & mon avis,
imposer pour des raisons économiques qu’un médica-
ment qui colte 80 % du prix d’une molécule originale
soit prescrit simplement basé sur ce fait.

_ Finalement, je pense — et | aimerais insister sur
ce point de vue —que Iutilisation indue des médica-
ments génériques, du moins qui deviendrait une politi-
que supportée Bar,le_ gouvernement, a court terme, aurait
peut-Btre des bénéfices financiers, mais, a long terme,
désavantagerait, a mon avis, les compagnies qui font,
elles, des “études originales. E; bien que Ces compagnies
soient des multinationales extrémement riches, elles n’en
demeurent pas moins celles qui vont créer les nouvelles
molécules dans les années qui vont venir et qui vont
Btre, ces nouvelles molécules, celles qui vont aider
encore plus nos malades. Je vous remercie.

_ Le Président (M. Bertrand, Charlevoix): Mer-
cl. Est-ce que, Mme Laverdiére, vous voulez ajouter
quelasue chose?
c(ohd).e

Mme Laverdiere (Lise): Non.

Le Président (M. Bertrand
Alors, nous commencons la période d
députe de Robert-Baldwin.

.M. Marsan: Merci, M. le Président. D'abord,
merci a vous, Mme la présidente, docteur, et vous aussi,
madame, d’avoir accepté notre Invitation, de vous étre
déplacés puis de nous, avoir présenté les caractéristiques
de cette terrible maladie.

Je voudrais peut-étre m’adresser, en commen-
cant, @ Mme Laverdiére. J'aimerais ca qu'elle nous
parle des difficultés qu’elle rencontre avec cette maladie,
de la médication, du codlt de la médication aussi. Est-ce
que vous_seriez d’accord pour nous livrer un peu ces
choses-1a?

; Charlevoix]:
e

échange. M.

Mme, Laverdiére (Lise?: Bon. Oui, effective-
ment, je suis concernée par la problématique qu'est
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Iépilepsie. Bien slir que nos inquiétudes sont toujours &
savoir si la médication, on a la meilleure. ,

. Les effets secondaires. Bien sir, on a toujours
confiance au neurologue, parce qu'on a un trés bon
suivi; ca, c’est un fait” Cependant, ce.qui est un peu nos
mquwtudeg, c'est les effets secondaires qui vont faire
quon va étre moins productifs en société, Moi, parce
que j'ai un bon suivi, parce que j'ai un médicament gw
convient & mon type d’épilepsie... En passant, c’est des
absences. Si je ne suis pas la quelques secondes, vous
comprendrez et Mme Picard prendra la releve,

Clest bien slr que j’a pu me marier, avoir un
enfant. Je peux maintenant gagner ma vie. Alors, je
Pense que je participe, collectivement 4 la société. C'est
‘estime de soi. Dailleurs, {e_travallle au niveau de
Epilepsie, section Québec, et je peux vous dire que,
nous, le plus grand probleme qu’on, retrouve chez nos
Personnes épiléptiques n’est pas la médication, mais bien
"estime de Soi qu’elles ont perdue. o

Si elles n‘ont pas, une bonne médication, i tu
n'es pas en mesure de bien accomplir ton travail, situ
fais des crises tout le temps, c’est bien certain que méme
nos personnes qui vont venir, les bénévoles, chez nous,
0u Nnos personnes aptes a des mesures EXTRA, dans nos
programmes de travail, elles vont sen aller et ne voy-
dront pas participer parce que, & un moment donng,
bon, bien, elles sont toujours en crise, elles ne peuvent
pas comprendre ce qu’on leur demande, et la elles ne
s’estiment plus, et 1a on vit I'isolement. On les retrouve
dans les bureaux_de nos médecins, et c’est difficile pour
le médecin d’arriver & convaincre le patient de prendre
sa médication. _ o o

_ Iy aaussi le fait des génériques, moi, qui me
falt_?eur, quand c’est moins “cher. Je pense a mes
familles qui_m’appellent, ou_le pere de famille me dit:
J'al trois enfants, dont un enfant eplle_Fthue. Le médecin
me prescrit telle chose; par contre, il y'a un générique
qui st moins cher, et 1a je dois decider si j’achéte des
souliers nouveaux pour mes enfants & I’école, ou i je
paie la médication pour mon enfant épileptique, ou si je
cesse de travailler pour tre sur le bien-étre social, parce
que 1a je vais assurer a mon_petit Olivier sa médication,
ce que je ne peux pas faire. Ou on fait une «non-
compliance» a la médication, c'est-a-dire on ne les prend
pas, on les économise pour payer la pinte de lait. C’est
ce qu’on retrouve, nous, au niveau du' quotidien de notre
organisme.

M. Marsan: J'aimerais vous demander: Combien
¢a peut colter, un traitement pour un eplleptlgue? Les
codlts de la médication aussi. Est-ce que c'est des mon-
fants assez faramineux?

_Mme Laverdiére 6L|se): Bien, dans mon cas, ¢a
peut étre de I'ordre de 300 § par mois. Vous allez dire
gue ce n'est pas plus cher que fumer la, mais c’est

"autre chose, dans mon cas @ moi. Mais je suis un beau
cas. S'il 'y a des belles épilepsies, peut-tre qu’on
pourrait dife que moi...
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Le Président (M. Bertrand, Charlevoix): En
moyenne? Je pense que la question du députe, en
moyenne...

Mme Laverdiére (Lise): En moyenne? Ca res-
semble a ca.

Mme Picard (France). On parle souvent de
2000 $ par année, I'équivalent d'un REER. Alors, si
vous &tes obligé de payer vos médicaments... Et ,?,a
rejoint toute [a question ‘de la compensation de la défi-
cience, c'est-a-dire déficience neurologique. Clest qu’au
bout d’une vie ¢a représente un montant fort important,
parce que vous n’étes pas épileptique pour une journée,
comme vous I’a dit le Dr Dubeau. Donc, vous trainez ca
jusqu'a la fin et ca représente des cots trés importants,

. Mais, encore une fois, 13, je parle du codt des
meédicaments et on parle du revend de la personne. Je
ense que c’était I'esprit de la question de monsieur.
uand on se met d’un coté plus collectif, d’un point de
vie plus gilobal, par rapport aux autres Services ef aux
autres facteurs occasionnés par I'épilepsie, le médica-
ment, vu comme ¢a, est quand méme la Ix)artle la moins
dispendieuse. Parce _?ue, si on n'g pas le médicament,
on ne peut pas travailler, et c'est [a que ca commence a
coditer cher, je pense. Vous en savez quelque chose.

_ Le Président (M. Bertrand, Charlevoix): Mer-
ci. M. le député.

M. Marsan: Je voudrais, si vous permettez,
vous remercier —c'est Mme Laverdiére, je pen-
se —pour le temoignage.

_ Mme Laverdiere (Lise): Oui, mais jaimerais
juste conclure. Est-ce que je peux conclure?

M. Marsan: Oui, oui.

_ Mme Laverdiere (Lise): Merci. Je voudrais
juste, vous signaler que, bon, une personne handicapée
hysique, on"va lui fournir un fauteuil roulant et elle
devient productive en société. Il faut bien penser qu’au
niveau de la personne épileptique il faudrait ﬁeut-etre
considérer la médication comme une orthése chimigue,
parce que ce qui est le fauteuil roulant au quadraple%l-
%ue devient la médication en permanence, comme le Dr
ubeau et Mme Picard |'ont convenu. Alors, ge_ VOUS
demande d’étre vigilants dans vos dgcisions, c'est impor-
tant pour notre qualité de vie. Merci,

M. Marsan: Alors, je vous remercie bien pour
ce témoignage. Je pense que c'est important et je peux
VOUs assurer que tous les messages que vous nous faites
sont vraiment bien regus.

Je voudrais aussi demander au Dr Dubeau. Dans
les recherches que vous faites, 1Ly a sirement des.nou-
veaux médicaments. Est-ce que vous avez de la difficulté
a faire inscrire ces médicaments-la sur le formulaire
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qu'on connait habituellement pour qu'ils puissent deve-
nir peut-gtre plus accessibles pour vos patients?

M. Dubeau (Fra_ngois?: Vous parlez du formu-
laire pour les gens qui sont sur l'aide sociale, vous
voulez dire, a c& moment-ci?

- M. Marsan: La liste du formulaire établi par le

M. Dubeau (Francois): O.K. Généralement, non,
on n'a aucune difficulté. Je dois dire que, de facon trés
ade(%uate, généralement, on a acces a ces medicaments-la
de fagon rapide. Souvent comme chercheurs, il peut
arriver qu'on les utilise d'abord dans des projets_ de re-
cherche ou alors, comme médicament de compassion, on
obtient |'autorisation du gouvernement fédéral, ef il est
trés facile, a ce moment-1a aussi, d’obtenir la médication
des compagnies dans les périodes ou ces médicaments-la
ne sont pas accessibles sur le marché. Et, des qu’ils sont
sur le marché, on peut trés facilement, meme si les médi-
caments ne sont pas sur I liste d’exception, obtenir I'ay-
torisation de |a Régie, enfin, de la Regie qui s'occupe de
cet aspect, donc de la Régie au Quebec, pour obtenir
'autorisation pour un patiént spécifique, avant qu'il ne
vienne sur la liste, donc I’utiliser pour un patient Specifi-
que sans aucun probléme. , i

Ensuite, en général, je dirais au maximum apres
12 mois lors de Tintroduction d’un nouveau médica-
ment, ce médicament se retrouve sur la liste d’excep-
tion. Les trols nouveaux medicaments qui sont sur le
marché depuis les trois derniéres années ont & peu prés
suivi ce pattern achague fois. o
_ Parfois, cependant —c’est un exemple isol¢, mais
J& pense que c’est important & souligner —é’al voulu obte-
nir un medicament qui n’existe pas au Canada, qui est
produit par une compagnie belgie, pour un patient qui est
maintenant incapable de travailler et qui doit demander
I’aide sociale pour pouvoir survivre, j'al voulu obtenir un
medicament qui s’appelle du Piracetam —je peux faire de
la publicité, mais c’est son nom, le «brand name», ¢a n’a
pas d’autre importance —qui est fabriqué en Belgique. Jai
demandé a la Regie de I"assurance-maladie du Québec
d’obtenir I"autorisation d’avoir le médicament et qu’il soit
couvert par la Régie, et ?a_a 6té refusé pour les raisons que
ce médicament-la n’existait pas au Canada, qu'on devait le
faire venir de Belgique, etc. Je pense que c'est une situa-
tion exceptionnelle, mais je crois que, dans des circonstan-
ces comme celle-1a, c'est 1a qu’on se rend compte que cette
accessibilité, que I’on demande sans restriction, devrait
tre réellement comprise, comme dans_E_Ius!eurs cas, des
Bhenpmenes parfois d'urgence ou des utilisations dont on a

esoin. Toute molécule” ne devrait pas étre écartée, du
moins sans une étude srieuse, sous prétexte qu’il y a des
raisons économiques qui dirigent cette décision.

M. Marsan: Est-ce que, & votre connaissance, il
y aurait des patients qui ne sont pas bien soignés a cause
du codt trop élevé des médicaments?
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M. Dubeau (Frangois); Oui. La réponse est oui.
Peut-tre que le projet de 'loi, dans ce sens-la, va
modifier un peu cet aspect-la et aura probablement ces
avantages-la. Je n'ai pas encore compris tous les aspects
du projet de loi, mais je peux vous dire qu’on a un
groupe de patients, on a un groupe de malades...

t M. Marsan: Votre remarque est partagée, doc-
eur.

Des voix: Ha, ha, ha!

M. Dubeau (Francois): Enfin, on verral C’est
parce que je ne veux pas faire de politique.

M. Marsan: Non, non, c’est correct.
M. Dubeau (Frangois): On a_un groupe de

malades qui représente, enfin, {e dis toujours a peu pres
10 %. 11"y a Un groupe de patients qui_ existe, qui sont
les gagne-petit, qui n’ont pas I'aide sociale, qui Souvent
n‘ont pas d’assurances. Un point qu’on n’a pas, souligné
ici, Soit dit en passant, c’est que plusieurs patients &pi-
leptiques n‘ont pas d’assurances, Us n'ont pas d’assu-
rances parce qu'ils ont de Iepilepsie depuis fort long-
temps et 1ls nont jamais pu avoir accés au support dés
assurances parce que soit que les codits deviennent prohi-
bitifs pour eux, s'ils veulent avoir une prime qui a de
Iallure, ou alors simplement & cause de leur condition
plus ou moing chronique, ils se sont toujours trouves
dans la situation de dépendance, de faiblesse. Encore
une fois, pas tous, mais plusieurs n’auront pas eu, donc,
d’a fgrﬁr%coes pour toutes ces raisons-la.

~Don,. ce petit groupe de gagne-petit, qui n’est
pas hénéficiaire de I'aide Socialg,” qui n’a pas d’assu-
rances, ce sont souvent des individus qui vont devoir
prendre des médicaments qui cotent moins, cher, qui
ont plus d’effets secondaires, ou alors, parfois — enfin,
je pense qu’il y a beaucoup de médecins qui vont parti-
ciper a ¢a — ilS réussissent a obtenir des échantillons des
compagnies et vont en donner aux patients pour les aider
a avoir une meilleure molécule. Ca existe régulierement.
J’en ai, moi, dans, mon cas personnel, plusieurs patients
comme ca. Ou, finalement, et ce qui est plus aramati-
gue a mon avis, ces gens-la vont deveniy bénéficiaires
e I'aide sociale’ pour avoir acces aux médicaments. Je
pense que, & ce moment-la, les codts, vont augmenter
encore plus que si on avait pu fournir & ces gens-1a une
médication appropriée. _ _

Je veux simplement terminer en disant que
dans le projet de loi"ou |'avant-projet de loi, un écuei
semble se présenter, et Mme Picard |’a souligné, en ce
gul_ concerne les gens de l'aide sociale, Cest cette
efinition d’«apte» Ou «pas apte» au travail. Je pense
que cette definition-1a est tres floue pour les patients
épileptiques. C'est un désordre qui est souvent mal
défini. On comprend tres bien ce que c’est d’étre para-
lys¢, d’étre paraplégique, d’étre aveugle ou a’étre
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sourd, mais on ne comxrend pas ce que c’est d’étre un
handicapé épileptique. A cause de ca, cette définition-1a
d'«apte» ou. «pas apte» au travail est beaucoup plus
floue et difficile a établir, _ o ,

Je pense que, si on essaie — enfin, je ne sais
pas par quel moyen —de dire: Bon, certairis épilepti-
(ues le sont; ceftains ne. le sont pas, bien, 3 on va
retransposer ce. qu’on fait maintenant avec les gagne-
Pent versus 1'aide sociale, 13, on va se retrouver avec
es aptes au travail devenant non aptes au travail. A
mon avis, on. devrait éviter & tout prix d’orienter les
gens vers |'aide sociale parce qu'ils ont une maladie
chronique. Si c’est au prix de leur fournir des médica-
ments, je pense que c’est un faible colit et qu’a long
terme on va y gagner.

M. Marsan: Juste en terminant, peut-tre, M. le
Président, j’aimerais vous entendre davanta?e sur les
«aptes» et les «inaptes», parce que, bon, dans Te nouveau
projet de loi on fait cette distinction. Et c’est quoi, la
c_onseuluence de ne peut-étre pas avoir une honne défini-
tion claire pour_ les patients atteints d’épilepsie? Vous
pouvez juste clarifier, pour nous aider lorsqu’on va étre...

M. Dubeau (Frangois): La difficulté des épilepti-
ques, des patients ep|‘|ept|qtl)1es, ¢’est que c’est un groupe
extrémement hétérogéne. Pour toutes sortes de raisons,
un patient eplleptjque peut étre inapte réellement ou i)as
nécessairement réellement, mais peut étre inapte réelle-
ment au travail pour des problémes d’ordre  purement
psychiatrique, d’ordre cognitif intellectuel. Parce que,
sur le plan cog%nmf intellectuel, 1l est trés bien, mais,
parce qu’il. fait beaucoup de crises.. Donc, on peut
avoir, je dirais, une kyrielle de présentations qui vont
faire ?u’un patient pourrait &tre consideré inapte, par
exemple, au travail, et sans que %a soit de facon frés
claire, trés évidente. On va avoir tendance a les méler,
malheureusement, aux_termes p,eioratlf_s qu’on accorde
souvent aux gens de I’aide sociale qui sont des profi-
teurs, etc. _

Je ne veux pas porter de jugement sur I’ensemble
du groupe, je veux simplement viser particulierement les
gens qui sont épileptiques et souligner que ces gens-Ia,
souvent, ont Iair ‘d’individus qui, contrairement aux
Para Ie(f;lques vont avoir une fonction tout a fait norma-
e, Sauf que le fait d’avoir —ma comparaison est gros-
siére, mais je pense qu’elle est tres claire —un revolver
chargé qui peut déclencher n’importe quand, comme
lorsqu’on joue a la roulette russe... Bien, imaginez-vous
que c’est pendu requllerement au-dessus de votre téte,
ou enfin prés de votre tempe, et que ca part sans qu’on
vous avertisse, je pense que, déja Ia, on a un indice que
la définition peut étre trés Iar?e. , ,

 Ce que je pense qu'est le risque, c’est que, i on
arrive & trop vouloir serrer la vis autour d’individus qm
souffrent de maladies chroniques —¥et je parle mainte-
nant d’épilepsie —je pense .(iue ces géns-a, spontané-
ment, de par leur vulnérabilité, vont vouloir tout faire
pour qu’on les prenne pour inaptes au travail, et on va
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perdre des individus qui vont étre ag)tes au travail, qui
vont devenir des inaptes au travail. C’est un peu ce que
J'essayais_d'expliquer, la. Mais Je ne peux pas arriver a
une définition claire et précise, je pense, dans le cas des
épileptiques.

M. Marsan: Juste un commentaire en terminant,
M. le Président. Moi, je pense que c’est important, ce
que vous nous dites, ce gue vous venez de dire, et sire-
ment qu'il y a d’autres élements.
~On’va commencer bientdt Iétude du nouveau
pro,et de loi sur I"assurance-médicaments en commission
parlementaire. Je souhaite que votre organisation puisse
étre entendue, L'éclairage que vous nous apportez, 13,
sur les définitions d'«apfe» et «inapte», devient extréme-
ment |m§)ortant lorsquon étudiera notre projet article
par article. Alors, je voulais vous remercier sur ce
commentaire. Je pense que...

Le Président (M. Bertrand, Charlevoix): Ma-
dame, vous vouliez ajouter un commentaire?

Mme_ Picard (France); Cette considération
d’«aptex, et «inapte» est une considération pour les grou-
i)es sociaux, les groupes de défense des droits comme
I’Association québécoise de I'épilepsie, qui est fort
importante. _ _

.~ Ce n’est pas daujourd’hui qu’on en parle. On en
a parlé au moment du nouveau projet de loi n° 37, sur
la_sécurité du revenu, et on avalt, & ce moment-Ia,
méme demandé que ce Jar](rlage_ disparaisse, parce que
c’est_une tare pour le bénéficiaire d’aide sociale d’étre
consideré inapte au travail. D’autant plus, c’est comme
un couperet qui vous tombe sur la téte: Est-ce que vous
étes inapte pour la vie? _
_ pécialement en épilepsie, lorsqu’on a des situa-
tions changeantes, il arrive, ‘dans certaines périodes de
notre vie, que_I'pilepsie crée moins de dommages, un
meilleur contrdle avec les médicaments qui apparaissent,
et tout ca. Il faut vraiment, nous, du point de vue social,
travailler trés fort pour les remettre dans le groupe apte.
Parce gue méme du point de vue de Iadministration,
une fois qu’ils sont classés inaptes, c’est tout un effort
de les sortir de la. Donc, méme |'appellation est a re-
questionner et, & mon avis, est beaucoup trop discernan-
te, particulierement pour chez nous.

. Le Président (M. Bertrand, Charlevoix): Mer-
¢i, Mme la degutee de Mille-lles, suivie de Mme la
députée de Sherbrooke.

Mme Leduc: Qui. Bonjour, Mme Picard, M.
Dubeau, Mme Laverdiére. Vous avez une recommanda-
tion 4 la page. 19, vous recommandez que les personnes
epllepthues aient accés au medicament original en tout
temps €t que ce ne soit que par choix si elles optent pour
des génériques reconnus. D'abord, je voudrais savoir §i,
cette’ recommandation-la, vous la faites surtout pour les
personnes atteintes d'épilepsie, parce que la prise de

Déhats de I'Assemblée nationale

16 mai 199

meédicaments génériques aurait eu des effets néfastes.
Vous avez ceftaines données qui pourraient nous dire
que, pour ces personnes-la, le générique a vraiment des
effets néfastes, ou si vous 1'avez fait ici pour les épilep-
tiques, parce que c’est votre domaine d’intervention, ou
si ¢a s'applique a |’ensemble? Je voudrais savoir ce qui
Vous a amengs 4 faire cette recommandation-la.

. Et, dans un méme ordre d’idées, vous dites que
Iutilisation des %enerlques peut aussi étre benéfique
pour inciter la recherche, ﬂarce que_ca soutient les entre-
prises qui font de la recherche. Est-ce que vous avez
pensé a des facons dont ces entreprises-la pourraient
vraiment étre incitées & investir dans la recherche plutot
gu_e dans les _Proﬂts? C’est normal, elles sont la" pour
aire_des profits, mais, quand méme. Par exemple, il y
aurait un certain pourcentage des ventes de réinvesti ol
des choses comme ¢a. Alors, c’est ma double question,
dans le fond.

Mme Picard (France): Le Dr Dubeau va en
prendre soin, madame.” Ha, ha, ha!

Des voix: Ha, ha, ha!

M. Dubeau (Francois): Je ne peux pas répondre
pour . I’ensemble des problemes medicaux, . quoique,
Intuitivement, je vous répondrai que ca devrait s’appli-
quer probablement a tous les problemes, du moins de
maladies chroniques ou autres, a tout traitement médical.
Et JeAPense que les gens des autres associations auront
peut-étre aussi des commentaires de ce point de vue 3. |

Ce sur quoi, nous, on se base, comme épilepti-
ques, c'est sur des études, des études qui sont quand
méme peu nombreuses, mais qui existent, surtout aux
Etats-Unis, qui démontrent un peu_cette difficulté qui
survient lorsque est appliqué ce prmgape de générique
versus Ioriginal. Si on' utilise une médication “originale
de bout en Dout, dans un traitement particulier pour un
individu eplleanue, les variations de_la médication dans
le sang de cefte personne-la, donc, qui vont, en principe,
étre minimisées par rajustement et le fait qu'il n'y aura
pas de changement indus ou fréquents de la médication,
ces variations-la pourraient étre. modifiées si on applique
le principe suivant: qu’il'y aurait des changements d’une
médication originale a une médication générique; ensui-
te, d’une autre'médication générigue & une autre médica-
tion générique, et ainsi de suite.

Ce que simplement on voulait soulever d’abord,
c’est qu'on ne veut pas qu'il y ait une réglementation
gw soit décidée en dehors de 'la personne médicale et
e la personne traitée et qui définirait, par toutes sortes
de critéres economltiues, quon puisse, & un moment
donné, statuer que tel medicament genenalue sera utilisé
Flutot que tel autre, ou plutot quela molécule ,onlgm_a-
e. Quand je parle toujours de la molécule originale, je
parle du «brand name». Je m’excuse, je n’al pas le
nom exact, mais, enfin, le I_:produn qui“a été initiale-
ment créé par la recherche. Ef ce que, en fait, je Pense
que cette recommandation reflete, c’est simplement que
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nous ne voulons pas... Enfin, je crois que nous ne
voulons pas qu’il 'y ait une réglementation qui_ferait
une politique oU on aurait une espéce de comité de
surveillance qui déciderait que, selon les colts, & telle
période de temps de la vie d'un individu, on va lui
dopner tel medicament ou on va l'orienter vers tel
médicament plutot que tel autre. Donc, il faut que le
libre-choix de I'individu demeure. Et, maintenant, si on
veut essayer de sauver de l'argent, parce que je pense
?ue c'est le but, entre autres, de I'exercice, 1l ne
audra pas que ca se fasse, donc, sur le dos —et le
risque que peut entrainer un changement de médica-
ments — de cette personne épileptique.

* (16 heures) » o

. Encore une fois je reviens d’une facon plus
générale au sens de votre question, je pense que ce
principe pharmacologique qui sous-tend un peu cette
réponse-la doit existér pour d’autres formes de médica-
ments qui n’ont rien a voir avec les traitements de I'épi-
lepsie, mais qui auraient & voir avec les autres maladies,
cardiaques ou autres. Mais je laisserai le soin aux gens
des autres associations de s'expliquer 1a-dessus.

Moi, je pense que_le prlnc!Be important, qu'on a
voulu soulever, ‘c’est celui de la linerté de choix, de la
non-réglementation de cef aspect-la, en dehors de. la
décision d’un individu qui doit Brend_re une médication
non pas par plaisir mais par onligation, et finalement
aussi- les autres aspects, quand méme, T“ ne sont ﬁas de
moindre importance, qui sont cet aspect que la recherche
ou la com{)reh,en,ston qu'on a du fonctionnement d’un
médicament générique est probablement moins bonne
que celle qu'on a d’une médication originale. .

_En' général, les médicaments originaux, sauf
exception, ont été étudiés pendant 10, 20 ans dans les
laboratoires de recherche, ont eté éfudiés sur des dizai-
nes de milliers, voire méme parfois des centaines de
milliers de personnes, avant d’étre commercialisés.
Donc, c’est des médicaments, en ce_qui nous concerne
en tout cas en épilepsie, qui sont bien connus. Il peut
arriver des. problemes, aprés coup, méme_ aprés leur
commercialisation, qu’on peut découvrir, mais, en géne-
ral, c'est des medicaments_bien connus, ) _

. La molécule générique est aussi une molécule qui
est bien connue, Fmsque toutes ces études faites depuis
10 ou 20 ans ont quand méme des_points en commun
avec la molécule orlgmale. Mais ol un probleme sur-
vient, c'est: Comment ces médicaments vont étre absor-
bés dans I'estomac de lindividu? Comment tout ce
qu'on appelle, nous, la pharmagocinétique sera modifiée
par le fait qu'un médicament générique n’est pas exacte-
ment la méme pilule, pas juste la molécule Qui traite le
probléme ep|Iept|q|ue, maiS son transporteur? Comment
donc cette molécule est différente de la molécule origi-
nale? Et en quoi donc cette différence-la peut affecter’le
traitement du patient en faisant des changements, dans les
niveaux sériques? Ce qu’on_ veut donc &tout prix éviter,
c'est quil y ait un principe de changement qui soit
accepte, hase sur des phénomenes ou des raisons écono-
miques.
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Finalement, pour répondre a la derniére partie de
vofre question, qui est la recherche, ce n’est pas sur les
médicaments génériques que la recherche est faite, c’est
sur, le médicament original. Et je ne sais pas comment
inciter les compagnies. Je pense qu’il y a une réglemen-
tation fédérale, icl, qui joue et qui est donc différente de
la réglementation provinciale. Je ne suis pas un avocat
ou ui homme d’affaires, mais je pense, si systématique-
ment une politique était adoptée ou on encouragerait
uniquement les compagnies qui fabriquent des genéri-
ques, Qui sont des compa%nles a but lucratif unique-
ment... Les compagnies parm_aceutlﬂues qui font " les
nouveaux produits aussi; on sait qu’elles font des mil-
liards de dollars, mais, & mon point de vue & moi en fout
cas, elles ont l'avantage d’inventer, d’étre imaginatives
et d’avancer. Et je pénse que, si on peut trolver des
moyens qui- compenseraient pour I'effort monétaire
quils ont en retour de leur travail, pour les avantager a
réinvestir dans la recherche épidémiologique, dans la
recherche psychosociale, dans la recherche pharmacolo-
gique, je pense que ca compenserait pour ces manques
ou cette différence de codt entre le générique et la molé-
cule originale et inciterait des comPa nies & continuer &
chercher chez nous plutdt que de le Taire ailleurs et de
venir nous vendre les médicaments.

~ Le Président (M. Bertrand, Charlevoix): Mme
la députée.

~Mme Leduc: Non, je suis trés consciente que,
oui, les compagnies pharmaceutiques qui font de la
recherche et développement font des milliards; les géné-
riques aussi, par exemple.

M. Dubeau (Frangois): C'est ca. Mais la diffé-
rence entre les deux, c'est qu'il y en a un qui a un effort
imaginatif dans son_ travail; il né fait pas juste fabriquer
une pilule blanche, jaune ou rouge.

_ Le Président (M. Bertrand, Charlevoix): Mme
la députée de Sherbrooke.

_ Mme Malavoy: Merci, M. le Président. Bonjour.
J’aimerais vous posér peut-étre une ou deux questlons,
d'abord pour comprendre, parce que ce n'est pas un
domaine que je connais beaucoup. Jaimerais_savoir i la
prévalence de I'épilepsie est stable ou bien si c’est quel-
que chose qui évolue un peu selon les épogues? Autre-
ment dit, est-ce que la proportion d’épileptiques dans la
société est la méme au cours de cette époque-ci, ou est-
ce que ca diminue, ou ¢a augmente? Juste pour com-
prendre.

Mme Picard (France): D'abord, pour compren-
dre, le nombre de personnes épileptiques, c’est déja en soi
un phenomene un peu mysterieux. Vous ne pouvez pas les
dénombrer comme on [e fait dans le cas des handlca‘os
visibles; premiére constatation et qui sert de grille
d’analyse, ici. Lorsque vous faites les recensements, par
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exemple, les gens ne sont pas intéressés a déclarer qu’ils
sont epileptiques, P_arce que %a occasionng toutes sortes de
problemes de fonctionnement dans la société. Est-ce que e
vais perdre mon permis de conduire? Est-ce que je vais
Btre Intégré a I’école? Est-ce que je vais Atre intégré au
marché du travail? _

Donc, il a fallu fonctionner, madame, d’abord,
pendant une grande période de temps, sur les données
de ’'OMS, qui nous disait: Les incidences, pour les
épileptiques, ca joue de l'ordre de 1 % A savoir: Est-
Ce que Ca Oépend des pays? Est-ce que ca dépend. des
temps? Non, on n’a pas. de données qui nous disent
gge ca évolue, cette condition-la. Vous savez que c’est
(I généralement & des accidents, que ¢a peut étre di a
des “accidents. Et é)eut-etre que, 18, vous allez me dire:
II'y a plus d’accidents de voiture qu’avant. Mais, toute
Broportlon gardee, est-ce que ca influence vraiment?

arce que, 08s que vous avez un traumatisme cranien,

vous tes tres susceﬁtjble de faire de I’épilepsie. Donc,
ce n'est pas un pnénomene qui évolue comme une
maladie infectieuse, par exemFIe, ou quelque chose
comme ca. On ne peut pas la caractériser de cette
maniére-fa. Donc, [a,_on commence & avoir des études,
on vous en a mentionné une dans_le mémoire, en
référence, oU on essaie d’avoir des chiffres un peu plus
précis. Mais il demeure que c’est une situation qu'on
ne peut pas quantifier sous base de recensement,
comme les autres handicaps.

. Mme Malavoy: Une autre question. Une chose
qui m’inquiéte, c’est le nombre de personnes qui demey-
rent réfractaires. D’abord, j ‘aimerais que vous m’expli-
quiez ce que ca veut dire, si c’est réfractaire totalement
ou partiellement. Et j aimerais savoir $'il y a des recher-
ches qui se font particulierement pour ce sous-groupe. Je
comprends, d’aprés le document que vous, nous avez
remis, qu’il'y a pres de 10 000 personnes qui, demeurent
re,fre%ctalres, dans la population canadienne, je crois, et
cest...

M. Dubeaii (Francois): C’est dans la population
(uébécoise.

Mme_ Malavoy: ?uébécmse?,()’est_ encore pire.
Et, donc, | "aimerais simplement savoir: Qui sont-ils, ces
gens—la? ‘est quoi, étre réfractaire? Et est-ce qu’on fait
es recherches pour les aider, eux aussi?

.. M. Dubeaii_(Francois): De ces 10000 patients
réfractaires, au Québec, ’en connais a peu prés 1000.
Les patients réfractaires “sont les patients qui sont, par
définition, des malades épileptiques qui n‘ont pas une
réponse habituelle ou normale au médicament qu’on leur
prescrit, On exclut de ce groupe-1a ceux qui ne sont pas
controlés parce qu’ils ne prennent pas leur médicament
ou parce qu’ils n'ont pas eu le bon traitement pour la
bonne maladie ou le bon désordre. Donc, les réfractai-
res, cest ceux qui ont un diagnostic de désordre
épileptique dd & une maladie comme une tumeur ou n
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traumatisme, ou a une maladie métabolique du cerveau,
oOu & un desordre chromosomique, etc. Pour que se
recoupent un peu la réponse et Ia question que vous
aviez posée precédemment et comme jai expliqué tout a
I’heure, I'épilepsie, c’est un syndrome qui regroupe des
centaings de maladies. Alors, c’est un groupé exiréme-
ment hétérogene. Donc, les réfractaires, qui representent
environ... Et le 10000 vient de la c’est des études
surtout ameéricaines qui donnent ces chiffres. On a pro-
bablement les mémes études au Canada, mais je ne
pense pas_qu’on ait eu d’études épidémiologiques  faites
aussi précises que celles qui ont été conduités aux Etats-
Unis, dans les  années soixante, soixante-dix et quatre-
vingt, par des groupes de Rochester ou des groupes du
Minnesota. Donc, basé sur ces études, qui sont quand
méme fiables et, je pense, qu'on peut reproduire au
Canada, on pense qu’il y a environ 10 % a 20 % des
personnes épileptiques qui sont définies comme réfractai-
res, donc des patients qui prennent la bonne médication
et qui continuent 4 faire des attaques épileptiques malgré
la bonne médication.

Une voix; C’est beaucoup.

M. Dubeau AﬂF,rangms): C’est beaucoup, Par
contre, d’un autre coté, sur les individus epileptiques,
on_pense qu’il y a environ 30 % & 40 % des individus
qui-vont cesser”de faire des crises et qui n‘auront plus
a prendre de médicaments. Donc, on reste avec un
60 % d’individus, incluant nos refractaires, qui vont
devoir prendre des medicaments. Le poids et la pres-
sion gconomique Vviennent de ces individus-la. Plus
vous ftes dans le groupe réfractaire, plus vous coltez
cher & la société o plus vous coltez cher a I’entoura-
ge, & la famille, & vous-méme, efc. En termes de
couts; perte de travail, colts d’hospitalisation, etc. Et
les réfractaires codtent probablement facilement au-dela
de 60 % a 70_% des colts fotaux de tout le groupe des
epllep,tltiues. Encore une fois, cependant, je reviens sur
ce point, c’est que ces réfractaires peuvent étre quand
méme, certains d’entre eux, transformés en non-
réfractaires, Si on s'assure d’un traitement médical
approprié et adéquat. Et, malheureusement, méme si je
[ai comme exclue de ma définition, une des causes de
ce_probleme de réfractaires, clest que des patients
épileptiques, pour toutes sortes de raisons, peuvent ne
pas vouloir prendre leurs médicaments ou_ ne pas les
prendre de facon adéquate et, méme siils ont une
epilepsie difficile, parce 3u’|ls ont des. problémes de
confusion, etc., vont prendre encore moins leurs médi-
caments_et encore plus compliquer leur désordre épilep-
tique. Donc, de [ I'importance de bien comprendre
que cette médication est gnmordlale pour ces individus-
3, en autant qu’on veut bien les traiter.

Le Président (M. Bertrand, Charlevoix): Merci.
Je m’excuse, le temps passe tellement vite. Une derniére
question, Mme |a députée de Chapleau, et on conclura
tout de suite apres.
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Mme Vaive: Merci, M..le Président. Je tiens a
vous feliciter, I’Association. A la page 5 de wvotre
mémoire, vOUS mentionnez que vous ‘agissez a titre
d’incubateur d’entreprises pour permettre aux personnes
épileptiques de devenir plus autonomes économique-
ment, et Mme Laverdiére I’a mentionné un petit peu.
J’aimerais savoir comment. Qu’est-ce que vous faites?
Comment vous vous y prenez?

* (16h 10) «

. Mnme Picard (France): Le probléme d’|_nté?_rat|on
scolaire est un_probleme pour les_enfants épileptiques,
mais celui de I'intégration au travail en est un beaucoup
plus grand. Par les téléphones et les demandes que nous
avions sous forme téléphonique ou écrite, on se rendait
compte, depuis une dizaine d’années, que c’était dans ce
secteur-la qu’il fallait axer nos interventions,
Donc, I'Association québécoise de I'épilepsie,
bien sr, est une association de promotion et de dérense
des droits, mais on s’est dit: Méme si on dit: Embau-
chez des Personnes, épileptiques, il faut quelque part
faire un effort spécial, parce que souvent ils manquent
de formation. o

. Vous savez, le Dr Dubeau en a Parle I_e?erement,
mais, souvent, avec I'épilepsie viennent aussi Tes pertes
de mémoire et le manque de concentration. Donc, ce
que nous ayons fait, & J'Association québécoise, et on
est squort_e par le ministére de la Sécurité du revenu
pour le faire, nous avons créé un centre de formation
prqfe55|onnelie. Alors, on a, comme ¢a, 300 personnes
qui circulent a travers nos murs, en général, par année
et par délégation de pouvoir, a qui on dessert des diplo-
mes d éducation professionnelle, des DEP qu'on appelle,
des diplomes a’etudes professionnelles. On le fait dans
le domaine de la ,bure‘autltéu,e_ parce que c’est un domaine
qui correspond bien a la déficience que nous traitons, et
qui n‘occasionne aucun risque. . _

Méme avec cette formation, méme en ajoutant un
surplus de formation, il y avait encore des problemes.
Le Dr Dubeau a P@rl,e des réfractaires, lorsque |’épilep-
sie n’est pas controlée. On ne réussissait pas a placer
autant de gens qu'on voulait en placer, et c’est fa que
nous est venu I'idée: Bien, coudon, on va partir nous-
mémes nos entreprises; on ne geut as se fier juste sur
le voisin. Notre Voisin, c'est Bell Canada et la Bangue
Nationale, mais ce n’est pas évident qu’ils vont les
embaucher demain matin. Donc, nous avons mis sur
pied quelques programmes de développement d’entrepri-
ses. Et on a un groupe qui vient de s'lncotporer_et qui
s’ap[JeIIe Les Editions du réel. Ils ont produit un livre de
recettes et ils sont en train de créer un marché pour
développer des produits, qui découlent de ce livre de
recettes et avoir des activités de vente. Je ne vous dis
pas que ca va devenir superrentable demain matin et que
ces _gens-la vont disparaitre de I'aide sociale demain
matin, mais je vous dis qu'on_est dans un processus
d’apprentissage, & ce sujet-la. En effet, on a aussi un
autre groupe qui est en germination. Alors, on est en
train de donner des instruments a des personnes épilepti-
ques pour qu’elles se partent & leur compte.
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Le Président (M. Bertrand, Charlevoix): Merci.
M. le député de Robert-Baldwin.

. M. Marsan: Oui, en conclusion, M. le Président.
Laissez-moi d’abord vous remercier bien sincérement
pour la qualité de votre présentation et la sensibilisation
(ue vous nous donnez aujourd’hui dans votre présenta-
tion. Je voudrais vous diré qu'on retient vos recomman-
dations, particulierement celle oU vous souhaitez un
meilleur acces aux médicaments. Je retiens la remarque
que, peut-étre a cause des colts, il y a des patients qui
ne sont pas soignés et qu’il faudrait qu’on puisse corri-
8er cela. Et aussi la définition, avec les effets pervers,
e «apte» ou «inapte», ce qui me fait conclure que votre
présence en commission parlementaire, lors de I'étude
du projet de loi sur Iassurance-médicaments, est essen-
tielle. Et on m’indique que, suite a la recommandation
que nous avons faite, vous allez étre invités. Alors,
j espére que vous allez accepter notre invitation. Alors,
merci beaucoup, Et merci ‘4 vous, Mme Laverdiere,
pour votre témoignage.

Le Président (M. Bertrand, Charlevoix): Merci.
Mme la députée de Mille-Iles, en conclusion aussi.

Mme Leduc: Alors, oui, il me fajt plaisir de
vous remercier au nom de I'équipe ministérielle. C’est
évident que I'ensemble de vos, recommandations sont
retenues. Quant & moi, je me suis_particuliérement inté-
ressée a votre position sur les médicaments génériques et
d’origine et ’e pense qu’on va creuser ¢a un. peu plus
loin éventuellement. Je ne peux que vous féliciter, parce
que je constate que, comme les autres associations, vos
activités débordent largement le cadre de juste le soutien
clinique ou de sassurer que les gens ont les soins. Je
pense que c’est ce qui fait la richesse ef que c'est ce (iUI
est important pour le gouvernement, d’avoir des parte-
naires comme vous, & a fois pour les personnes qui sont
atteintes d’gpilepsie et pour nous aider a mieux les sou-
tenir. Merci beaucoup.

Le Président (M. Bertrand, Charlevoix): Ca
Frend beaucoup de dévouement et de générosité, ‘et on
"apprécie beaucoup, Merci beaucoup. "J'invite mainte-
nant I’autre groupe a venir immeédiatement. .

Alors, tel que vous avez pu I’entendre tout a
I’heure pour I’autre groupe, vous avez 20 minutes pour
faire votre présentation. On vous invite a étre tres a
I'aise. II'y aura des échanges avec les députés des deux
formations, une période de questions et de discussion.
Alars, vous représentez |’Association pulmonaire du
IQuettr)]ec et le Réseau québécois pour I’enseignement sur
asthme.

Une voix: C’est exact.
Le Président (M. Bertrand, Charlevoix): Si

vous voulez nous présenter les gens qui vous accompa-
gnent, allez-y.
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Association pulmonaire du Québec (AP(%) et
Réseau québgcois pour I’enseignemen
sur I’asthme (RQEA)

M. Robitaille (Claude): Oui, Mon nom est
Claude Robitaille, je suis directeur général de I’Asso-
ciation Eulmona[re du Québec. A ma gauche, vous avez
le Dr Louis-Philippe Boulet, pneumologue & I’hpital
Laval et directeur du comité scientifique du Réseau
queébgcois, ainsi qu'a ma droite, M. André Amesse, qui
est directeur de nos programmes éducatifs et coordonna-
teur provincial du Reseall québécois pour I'enseignement
sur I'asthme. ‘ o
. Je vais faire un tres bref historique de I’Asso-
ciation pulmonaire, C'est |'ancienne Ligue antitubercu-
leuse, qui a été créée en 1926. A I’épogue, on sait que
|a tuberculose faisait des ravages. On n‘avait méme pas
le temps de parler de médicaments, dans ces années-la,
parce qu’on devait toujours trouver une cure et un vac-
cin pour controler la maladie, ce qui fut fait dans les
annges soixante-dix, ol la Ligue antituberculeuse a
changé son nom pour I’AssoCiation pulmonaire du
Quebec et a englobé toutes les maladies, dont I'asthme,
Iemthseme ef naturellement les moyens de prévention
des maladies pulmonaires, , _

_Alors, I’Association ?ulmonalre a un conseil
d'administration composé de_16 Fersonnes provenant de
différents secteurs, c’est-a-dire les personnes qui sont
atteintes, nous avons également des professionnels de la
santé, des gens du milieu des affaires. C’est un conseil
d'administration qui est & I'echelle provinciale.

(Alors, mon introduction Serait beaucoup pour
vous dire que I’asthme est une maladie qui est genérale-
ment controlable. En somme, ce qu’on a dénoté heau-
coup, c’est que les gens peuvent e prendre en main
avec cette maladie-la.” En somme, quand on pense que
37 %, au Quebec, des asthmatiques sont fumeurs, c'est
2 qu'on se dit qu’il y a un probléme d'éducation et un
probleme de prevention, sans parler aussi des autres
élements déclencheurs de crises. Les gens qui sont asth-
matiques et qui ont des chats.,. Moi, 11y a des gens qui
m'ont appelé et ils ont dit: Bien our, mais on Ies aime,
nos chats, puis ce n’est pas & cause e ca... Alors, i on
pouvait_ axer davantage sur I’éducation et la prévention,
ca serait peut-étre le genre de maladie ou les médica-
ments seraient peut-Btre moing utilisés, On pense (iue,
juste dans ces deux secteurs-la, des millions de dolfars
seraient sauvés si les gens prenaient soin de leur santé.

_Onale Dr Boulet qui, avec son équipe de I'h-

Pltal Laval, a mis sur fn_ed un réseau d'enseignement sur
"asthme. 11 'est dit, [ui: Bien, on va éduquer les gens,
on va faire., Ca a été un travail pratiquement, je vous
dirais, de missionnaire qu'il a di faire avec son équipe
pour aider les ?ens a se prendre en main. Iy a eu
d’excellents résultats; il va vous en parler tantot. ,

Par la suite, ceci a fait son petit bout de chemin,
et nous avons eu la collaboration de compagnies de
produits pharmaceutiques, dont Glaxo Wellcome, bureau
d’affaires du Quebec, qui a été membre fondateur, la
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compagnie Astra Pharma comme membre consultatif et
le ministere de la Santé qui nous gnt appuyés dans notre
projet. Alors, naturellement, ¢a fait mainténant deux ans
gue le Réseau est en marche et on a réussi & ouvrir une
douzaine de centres. On a aussi eu une évaluation, une
étude qui s'est faite auprés de. 1200 travailleurs, &
Rimouski, qui a démontre que, i on pouvait prendre le
temps et que les gens pouvaient s'impliquer PO‘” leur
santé, on Bourralt arriver avec d’excellents résultats.
o (I6h20) » , _

Alors, au Québec, on compte 600 000 asthmati-
ques. On prévoit, que notre Reéseau d’enseignement
permettrait de réduire un trés bon Pourcentage de visites
a I’ur?ence et de cas de déces également —et ca, le Dr
Boulet pourra vous en parler tantot — majs malheureu-
sement, _naturellement, on a un budget qui est trés res-
treint. Ce qu'on demande, en somme, c’est |’appui du
ministere de la Santé, qu'il continue de nous appuyer
financiérement dans I'établissement des centres d’endei-
gnement, également que, les généralistes référent leurs
Fatler]ts_ au centre d’enseignement et que, naturellement,
es régies regionales, puissent designer ces centres-la le
plus ragld_eme_nt possible. _ ,

’ai fait une petite conclusion, en disant ?ufune
des meilleures polices d’assurance qu'on peut offrir a
ces gens-la, c’est encore la prévention et Iéducation.
Alors, je laisse la parole au Dr Boulet.

M. Boulet (Louis-Philippe); Merci, M. Robitaille,
Alors, ¢’est un privilege pour moi d’gtre ici aujourd’hu
pour. vous faire part de nos réflexions quant a la santé
respiratoire des (fue_becms et particuliérement, en tant que
directeur scientifigue du  Réseau québécois pour
I’enseignement sur I’asthme, de ce probleme trés fréquent
qu’est I'asthme au Québec comme dans tous les pays
industrialisés. , _ o

_L’asthme est une maladie chronique qui atteint de
5% & 10 % de la population. A peu pres 10 % de la
population de moins de 18 ans est atteinte d’asthme, et
c’est une maladie qui, freguemmen‘t, dure toute la vie.
Cette maladie, souvent, devient & ce point présente
qu'elle nécessite une medication chronique qui devient
parfois trés colteuse lorsque I'asthme est grave, Bien
sir, c’est une maladie qui ne se quérit pas, présente-
ment. Il'y a énormément de recherche_ dans ce domaine,
mais on ne_?eut que controler les manifestations, majtri-
ser les, manifestations de I’asthme, qui sont cet essouffle-
ment intermittent, avec des silements et des sensations
d’opPres_smn qu'ont les asthmatiques et qui les empé-
chent, finalement, de vaquer & leurs occupations norma-
les, qui interférent avec le sommeil. Et ces pauvres gens
qui encombrent nos urgences et nos hopitaux...

Alors, on s’est rendu compte quand méme, au
cours des demiéres années, que I’asthme est une ma_iad|e
qui peut se maitriser de facon efficace. On considére
actuellement que 80 % des hospitalisations, des visites
I'urgence et une grande Propor ion des médicaments A(iu'
sonf_consommeés pour cette maladie, tout ¢a pourrait étre
corrigé par un traitement adéquat et une éducation
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adéquate de la personne asthmatique, Il faut dire une
chose, ¢’est que le traitement et la philosophie de traite-
ment de l'asthme s’est grandement modifié dans les
derniéres années. Les recherches récentes ont porté
beaucoup d’attention sur le fait que I'asthme est une
maladie inflammatoire qui nécessite une médication anti-
inflammatoire chronique, alors qu’autrefois on_ insistait
beaucoup sur ce qu’on appelle Jes bronchodilatateurs,
médicaments, qui_ouvrent les voies aériennes qui sont
ferrlnges, mais qui n‘ont pas d’effet & long terme sur la
maladie.

L ’asthme est un probléme @ ce point important, @
I’échelle mondiale tout comme au Québec, que toutes les
associations respiratoires a travers le monde et les re-

roupements internationaux se sont rassemblés, dans les

0 derniéres années, pour évaluer vraiment ce qu'on doit
faire avec cette maladie %JI augmente sans cesse en
prévalence et en séverité. Alors, Ces consensus en sont
venu tous a la méme conclusion, c’est que le traitement
n'était pas adéquat, que les professionnels de la santé
n’étaient pas assez Informes des recherches récentes dans
ce domaine, que les personnes ne prenaient pas suffi-
samment en charge leur santé respiratoire. Etant donné
que l'asthme est’ une _malad|e‘(1m évolue beaucoup,
change beaucoup d’une journée & I'autre, d’une semaine
a l’autre, on doit manipuler la médication de fagon
vraiment efficace pour minimiser les effets. Donc, le
traitement approprié et Iéducation etaient les deux fail-
les, les deux grands manquements au traitement de
I'asthme. Et deS consensus de traitement ont été large-
ment publiés, dont un des_premiers a été le consensus
canadien auquel ont participé de nombreux Québécois,
qui a donné un guide therapeutlﬁue sur 1’asthme et qui
incorporait des motions d’education, guide qui a et
repris, en_fait, 1’année derniere et qui vient d’8tre publie
ce mois-Ci, qui indique de quelle facon I’asthme doit étre
traité de la facon la plus adequate passible. _

. Donc, si vous abordez le probleme des maladies
respiratoires, ce n’est pas seulement nécessaire de rendre
les” médicaments accessibles... Et Dieu sait, bien sir,
que le prix de ces médicaments ne cesse d‘augmenter de
mois en mois et d’année en année et avec toutes les
découvertes qui s’en viennent.., J’aimerais mentionner,
en passant, que le nombre de médicaments pour Iasthme
qui sont en expérimentation est ahsolument incroyable,
actuellement, par rapport a ce que nous avions géja. Il y
a une foule' de nouvelles classes de médicaments
antiasthmatiques qui sont en développement. Et Dieu sait
que ¢a va devenir trés compliqué pour les médecins et
Pour les personnes as,thmantlues, bientdt, d’utiliser
outes ces nouvelles molécules, tous ces nouveaux agents
et d'essayer de voir comment, de facon cohérente, on
peut arriver a les utiliser de la meilleure faon.

Donc, il est absolument essentiel que tout pro-
gramme d'accés a la médication, aux médicaments, on
joigne un programme qui éduque, finalement, non seule-
ment les personnes qui les utilisent, mais aussi les pro-
fessionnels de la santé, pour qu’on puisse faire des mises
a jour les plus efficaces possible, et non seulement les
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rendre_ disponibles, mais vraiment rendre disponible une
éducation, un enseignement qui permettra de les utiliser
de facon adéquate ‘et la plus optimale possible, pour
diminuer justement les colits en médicaments, mais
e?a,lement les colts en soins de_santé et soins d’urgence
el également augmenter la qualité de vie des personnes
qui en souffrent. _ _

. Clest dans ce_contexte, finalement, qu'il y a
environ deux ans le Réseau québécois pour |’enseigne-
ment sur ’asthme a été mis sur pied, grace a la collabo-
ration fort innovatrice, je crois, des milieux gouverne-
mentaux. Le ministere de la Santé et des Services so-
ciaux s’est impliqué des e début. L’Association pulmo-
naire est I’orﬁamsm_e qui_chapeaute le Réseau, et nous
avons la collaboration des . professionnels des quatre
grandes universités québécoises qui possédent une, fa-
Culté de médecine et d’a peu prés toutes les associations
médicales et paramédicales qui oeuvrent auprés des
asthmatiques. Nous avons pu, gréce a ce rassemblement,
développer des programmes de"formation des profession-
nels de la sante, des programmes de mise a jour des
médecins, de formation des éducateurs en asthme qui
sont soit pharmaciens, infirmieres, inhalothérapeutes ou
autres professionnels, et également des programmes
destinés aux personnes asthmatiques et a leur famille,
Pour apprendre, finalement, comment manipuler ces
ameux médicaments, non seulement ¢a, mais comment
utiliser les méthodes préventives, puisque dans le cas de
lasthme, qui est une maladie de I’environnement bien
souvent, ou les allergénes sont tres fortement |_mpI|clu_es,
les polluants atmosphériques, les substances industriel-
les, il y a énormément de prevention 4 faire de ce cGté.
Et, bien souvent, ca évite, justement, d’utiliser les médi-
caments, lorsque les mesures préventives environnemen-
tales sont effectuées de facon adequate. Et Dieu sait
qu'il y a du chemin a faire de ce coté-la. Une étude
récente nous a démontré — une étude que nous avons
faite en collaboration avec nos collégues du CHUL —
que 70 % de notre population asthmatique québécoise
est fortement sensible au poil d'animaux — par exemple,
les chats, les chiens, etc. — et que Ia_maijorlte des gens
qui font de I'asthme conserve un animal & la maison,
comme disait M. Robitaille, et permettent la perpétua-
tion du probléme asthmatique. “Alors, ce n'est qu’un
exemple parmi tant d’autres, mais qui a des répercus-
sions' extrémement lourdes pour la santé des Québécois
gu point de wvue respiratoire et au point de vue
economique. o _

. Donc, nul doute que I’Association pulmonaire du
uébec va, de l'avant actuellement avec les programmes
e prévention. Je pense qu’il y a un pas trés important

faire pour essayer d’ameliorer justement I'implication
des mesures préventives aux mesures thérapeutiques, ce
gm est encore loin de, se faire actuellement. Nous avons
es halises et des quides extrémement sophistiqués qui
ont été developges récemment par ces fameux consensus
de traitement. Et, encore une fois, toutes les recherches
des derniéres années nous poussent & développer
justement des moyens de communiquer aux personnes
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aiteintes de 'asthme et des autres maladies respiratgires
I'information, de base, finalement, I'information néces-
saire pour mieux utiliser leurs médicaments.

_Alors, pour terminer, je voulais simplement
souligner les répercussions de l'asthme dans la province
de Québec. Les études ont été faites dans I'ensemble du
Canada. Et il y a environ deux mois était publiée dans le
journal de I’Association médicale canadienne une étude

Ui démontrait que [I’asthme, uniquement au
anada —je ne parle pas de la bronchite chronique et
de I’emphyséme, qui sont des maladies également extré-
mement  fréquentes — codtait 600 000 000 § en frais
directs et indirects de santé; au Québec, %a se situe aux
alentours de 125000 000°S a 150000000 S, certaine-
ment. Et environ le tiers, sinon un peu plus, de ces frais
semble relié au colt des médicaments, qui, encore une
fois Je vous_le dis, sont mal utilisés dans bien des cas,
tres mal utilisés. On pourrait également, outre améliorer
la condition de nos asthmatiques, sauver bien sir beau-
CO“P- de sous en se donnant les moyens d’améliorer
I’efficacité et I'utilisation de ces médicaments. ‘

Alors, j’aimerais passer la parole, maintenant, a
M. André Amesse, qui vous. fera part de certaines re-
commandations qui ont été faites par le comité scientifi-
que du Reseau, québgcois pour I'enseignement sur
"asthme et qui résument un peu les vues, en fait, de ce
regroupement par rapport & I’asthme au Quéhec.

M. Amesse (André). Mesdames et messieurs,
honjour, Avant de passer, comme tel, aux recommanda-
tions, | ’aimerais juste circonscrire ou préciser certaines
dimensions, finalement, de I’asthme au Québec. Il y a
5% 10 % des ?uebe_cms qui sont directement touchés
par I'asthme, c’est-a-dire qui sont asthmatiques a diffé-
rents niveaux de gravité, ce qui veut dire qu’il y a envi-
ron 600 000 individus qui sont asthmatiques au” Québec.
Evidemment, ce ne sont pas tous des asthmatiques séve-
res, mais il y a guand méme 600 000 personnes qui sont
directement ‘touchées par cette maladie-1. Qui, dans sa
famille ou dans son environnement immediat, ne connat
Bas au moing une personne asthmatique? C'est un pro-

leme,_ chronique, finalement, qui est trés, trés répandu.
Et puis ce gu’ll est important de constater, c’est que la
prévalence de I'asthme et la mortalité due @ cette mala-
die n’ont pas cessé d’au%menter depuis les 10 derniéres
années dans la plupart des pays industrialisés. Ca fait
gu’on a un probleme, 13, qui prend de I'ampleur” d’une
acon constante.

e (16h30)« ,

Et puis, si on regarde au niveau du fardeau per-
sonnel, social ou financier que I’asthme _occasionne,
juste pour vous donner une idée, 13, c’est 37 000 visites
a 'urgence de la Part des personnes asthmatiques a
chaque annge. C’est 760 000 visites en cabinet prive,
chez le médecin. C'est 50 000 hospitalisations. C’est
325000 journées d'absence au travail. La, on parle
d’absence’ au travajl, mais ¢a occasionne également un
ahsentéisme assez élevé chez les enfants, _lplus significatif
que dans la population en général. Puis il y a également
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| 300 000 unités de médicaments antiasthmatiques ven-
dus annuellement au Québec. La facture annuelle, pour
les Québécais, payee pour tout ¢a, c’est 150 000 000'S.

Par contre, si on va du cOté des causes, le princi-
pal probléme qu'on a avec I’asthme au. Quebec, clest
une faible observance thérapeutique. Puis il faut aller
aux causes de faible observance thérapeutique. Cette
faible observance thérapeutique fait... En tout cas, c’est
%a ui occasionne finalement des colts de T'ordre de

50 000 000 $ annuellement pour les Quebécois.

Si on regarde au niveau des causes, finalement,
les causes de hase, les causes majeures, c'est un manque
de connaissances sur l'asthme dé la part de la personne
asthmatique, Le systéme de santé, quelque part, ne
réussit pas a transmiettre toutes les informations nécessai-
res a une personne asthmatique ﬁour I'habiliter, finale-
ment, a prendre sa maladie en charge d’une fagon ade-
quate, & prendre ses médicaments d’une facon adéquate
et puis & bien_ contrler les facteurs de I'environnement,
dans son environnement immediat, qui déclenchent ses
crises. Ce qui fait qu’il y a des éléments de base gul
sont manquants, qui sont fa compréhension de la maladie
et puis a facon de se traiter adéquatement au quotidien.

Notre systeme de santé ne semble pas répondre &
ces besoins-la,” finalement. La personne asthmatique qw
va en cabinet privé va sortir avec_un diagnostic d’asth-
me, FUIS avec une ordonnance, finalement, pour faire
remplir, de médicaments, mais elle va sortir avec trés
peu d’information qui va lui permettre de comprendre sa
maladie et de se traiter d’une fagon adéquate. La per-
sonne qui se presente a I’urgence, c’est un peu la meme
chose, finalement, Elle va recevoir son traitement d’ur-
gence. On Pose le diachylon, mais ce n’est pas a |'ur-
gence que la personne peut approfondir la compréhen-
Sion de sa maladie. o

.Si on parle maintenant des hospitalisations, sur
les unités de soins, il y a trés peu d’éducation qui se fait
auprés des personnes asthmatiques, finalement, parce
gue les gens sont surchargés et n'ont pas le temps

‘aborder”ces dimensions-la. C’est la dimension la plus
fondamentale, qui pourrait nous permettre de réduire les
colits associés a I'asthme. Ce qui fait qu’il y a un pro-
bleme clé, un probléme de base qui gravite autour de
I’éducation, finalement, de la personne asthmatique.

Je voudrais aussi vous laisser avec une réflexion.
Il y a un petit proverbe chinois qui dit. Donnez un
poisson & un homme, il va se nourrir une seule fois. Par
contre, si vous lui apprenez a pécher, cette personne-Ia
va se nourrir toute sa vie, Ce qui fait qu’au niveau des
dimensions, des mots clés la-dedans: lui donner une
fois, 14, ca maintient une certaing forme de dépendance,
¢a; par contre, lui anrendre a pécher, c’est eduquer une
personne, c'est la faire cheminer, c’est I'outiller puis
C’est développer ses capacités, finalement, de se prendre
en charge. C'est la rendre autonome pour la vie, C'est
|a-essus qu’on insiste au niveau du Réseau québécois
pour I’enseignement sur I'asthme.

. Eduquer, ca se démarque des liens impersonnels
qui caractérisent Souvent les visites chez le medecin, les
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visites & l'urgence ou les hospitalisations. Mais il y a des
conditions qui sont J)rereqwses a ca. Il faut étre en
mesure, au niveau des centres d’enseignement que le
Réseau vise & mettre sur pied, d’identifier le niveau de
connaissances de la personne, de |’individy par rapt)ort a
sa maladie, d’identifier sa capacité actuelle a se traiter
adéquatement, d’identifier ses carences, finalement, par
rapport & son traitement, définir les ai)prent_lssages qui
sont requis de |a part de cette personne-1a, puis dé mesu-
rer en bout de ligne de ces apprentissages. o
_ Donc, il'y a une relation d’aide qui est nécessai-
re, 13, qui nécessite du temps en externe, sur rendez-
VoUs, avec un éducateur spécialisé, competent, dans le
domaine de I'asthme. C’est cet éducateur-1a qui peut
faire preuve d’écoute, de respect a I'égard de la per-
sonne asthmatique, et puis qui va lui fournir toutes les
informations, et puis qui va lui transmettre tous les
outils nécessaires, finalement, @ une prise en, charge
adéquate de la maladie, une médication” appropriée, une
compréhension de ces médicaments-a. ,
Il y a d’excellents médicaments_ sur le marché,
mais, malfieureusement, ils sont mal utilisés. Puis, parmi
les médicaments efficaces sur le marché actuellement, il y
a 0éja une confusion, la, au niveau des professionnels de
la santé, au niveau des medecins, finalement. Ce n’est pas
tous les médecins qui traitent I"asthme de la méme fagon,
ce qui fait que les Pe,ns sont portés a faire du magasinage
et & essayer d’identifier les professionnels de la santé qui,
enfin, vont leur donner des outils pour qu’ils soient en
mesure de se prendre en charge efficacement.
Dans le mémoire qu’on vous a soumis, a la paPe
11, au tableau 2, on vous fait part de toute [a panoplie
des nouvelles molecules antiasthmatiques, qui sont & la
veille d’entrer sur le marché. Etant donné qu’il y a une
confusion actuelle, ,I’a{out‘ de nouvelles molecules est
juste susceptible d’ajouter a la_confusion de la personne
asthmatique parmi tous les choix thérapeutiques qui vont
se présenter éventuellement, ce qui fait que ca compli-
gue tout le processus de mise & jour des connaissances
es professionnels de la santé, ‘incluant les médecins,
puis ¢a complique également, finalement, la comJ)rehen-
sion de la thérapeutique de Iasthme de la part des per-
sonnes, asthmatiques, ce qui fait que ¢a va juste venir
amplifier les besoins d’éducation des personnes asthmati-
qués. - . ,
Si on regarde un f)etlt peu, finalement, aux pages
27, 28, I'étude de Camelford Graham Associates, on s
rend compte, par rapport & une seule catégorie de médi-
caments que sont les anti-inflammatoires bronchiques,
des conceptions erronées que les personnes asthmatiques
peuvent avoir de ces médicaments-1a. Je vous en cite
seulement quelques-unes, parce qu’elles sont quand
méme toutes bien citées. , ‘
C'est une étude qui a été effectuée aupres de 600
adultes asthmatiques a travers tout le Canada, dont 150
i)ersonnes asthmatiques québécois et québécoises. Parmi
es personnes interrogées, 31 % ne savaient pas que les
corticostéroides en inhalation existaient. 1Ly en a 28 %
qui ne les aiment pas en raison de conceptions erronées
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ou_de préjugés a Igard de ces médicaments-la: c’est
soit mauvais_pour la santé; ils ont des effets secondaires;
¢a semble effrayant; ca peut créer une accoutumance, ce
qui pourrait les amener finalement a ne pas respecter
leur ordonnance. - o
'y a plus de 40 % des utilisateurs de corticosté-
roldes_en”inhalation qui ne savaient pas qu'on leur avait
rescrit ce médicament-1a au cours des 12 derniers mois.
)(, a 37 % des asthmatiques qui n’utilisaient pas de
corticostéroides en inhalation au moment du_ sondage qui
ont indiqué qu’ils n’avaient aucune jntention de” faire
remplir "T"ordonnance J)our ces  médicaments-1a par
crainte des effets secondaires ou par confusion quant au
role du médicament dans le traitement de |’asthme,

Un asthmatique sur cing ayant fait remplir une
ordonnance de corticostéroides én inhalation ne les
prendra jamais, puis il y a 43 % de tous les asthmati-
ques interrogés ,%ut croient a tort que les corticostéroides
en inhalation réguisent la constriction des voies aérien-
nes. IS confondent ce médicament-la... les deux princi-
pales, classes de médicaments antiasthmatiques: les bron-
chodilatateurs & courte durée d’action, qui atténuent la
constriction et la sensation de pression au niveau des
voies aériennes, et les corticostéroides en inhalation qui
combattent Iinflammation sous-jacente, qui est le phéno-
mene & I’origine de I’asthme. ,

Ce qui fait_que vous voyez un petit peu toute
Iampleur du travail éducatif qu’il y a & faire aupres des
personnes asthmatiques, et qui ne se fait pas actuelle-
ment. C'est ca, finalement, e but du Reseau quebécois
pour I’enseignement sur I'asthme. D’ici les prochaines
années.., On a une dizaine de centres qui sont en opéra-
tion présentement. On a 12 protocoles d’entente de
sn_ines, on est a la veille de signer une dizaine de proto-
coles d’entente en Montérégie, avec des centres hospita-
liers de courte durée et puis des CLSC afin de pouvoir
structurer I’enseignement aupres, des personnes asthmati-
ques. Ca a déja commencé, majs on vise & amplifier le
phénomeéne. Dans I'idéal, on devrait avoir des centres
d’enseignement dans toutes les régions sociosanitaires du
Québec pour étre en mesure, finalement, de répondre a
cet urgent besoin d’information et d’education aupres
des personnes asthmatiques. Et puis c’est en renseignant
adéquatement les personnes et en les outillant adéquate-
ment qu'on va réduire le fardeau financier de Iasthme
au Québec. ,

Donc, Si on regarde un petit peu ce qu’est un
centre d’enseignement, c’est tout simplement ‘un lieu,
soit_un centre hospitalier de courte durée ou un
CLSC '_”%a pourrait méme étre une Qllnlgue privée, ca
pourrait étre une entreprise privée qui a des ressources
dans le domaine de la santé —ou la personne asthmati-
que est référée par son médecin traitant et puis rencon-
tre, sur rendez-vous, un éducateur formé adéquatement
par le Réseau d’enseignement — on parlait tantot d’infir-
mieres, d’mhalothe_ra?eutes, de pharmaciens et de phar-
maciennes — et puis la personne asthmatique y recoit un
%nselgnement individualisé, centré sur ses besoins spéci-
ques.
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~ Clest ce qui manque un petit peu dans notre
systeme de santé actuellement, une apprache personnali-
see ou on prend le te_mPs de vraiment identifier toutes
les composantes et puis tous les besoins, finalement, sur
lesquels il faut s’appuyer pour faire un travail éducatif
avec la personne. On e retrouve pas ce genre de rap-
port ou ce genre de lien étroit. C'est difficile de retrou-
ver ¢a en cabinet prive, les gens n'ont pas le temps; a
I’urgence, ca va vite, vite, les gens n’ont pas le temps
d’assimiler,” finalement; sur les Unités de soins, c’est la
méme chose, il n'y a jamais personne qui a le temps de
faire I’éducation des personnes asthmatiques. Ca fait que
le Réseau vise & former des éducateurs dont c'est le
mandat spécifique de prendre le temps de recevoir la
personne asthmatique sur rendez-vous, référée par son
médecin — c’est_le médecin qui demeure en charge du
traitement — mais I'éducateur fait tout le travail avec la
personne asthmatique et fait cheminer cette personne tant
et aussi longtemps. que des comportements de maitrise de
la maladie ne deviennent pas évidents. Ca fait que, pour
certaines Personnes, ca peut tre une visite d’une heure,
finalement, en centre d'enseignement, alors que chez
d’autres personnes ca va prendre plus de temps parce
gu,’ll, y a plus d’apprentissage & faire puis il y a plus

"éléments a couvrir. o

Dans un autre ordre d’idées, il y a 15 % des per-
sonnes asthmatiques au Québec qui ne Sont pas couvertes
par les programmes publics de gratuité de médicaments ou
par un régime prive d’assurance collective; ce qui fait que
¢a fait 75000 Québécois ou Quebécoises asthmatiques %UI
sont dans un no, man’s land, qui se retrouvent dans un état
de précarité puis qui deviennent &rjsgue, finalement, de
fréquenter souvent les urgences, qui deviennent @ risque
d'étre hogpitalisés plus “fréquemment, qui deviennent
méme 4 risque de decéder par asthme parce qu’ils n’ont
pas accés aux principaux medicaments, finalement, aux
corticostérojdes inhalés, qui controlent le phénomene
mflar%wmatglre associé & I"asthme.
_ Ce qui nous amene & vous faire les recommanda-
tions suivantes, finalement. L'utilisation rationnelle des
médicaments ~antiasthmatiques nécessite un traitement
adéquat basé sur les recommandations du consensus
canadien doublé d’une intervention éducative efficace
axée sur la compréhension et la maitrise de I'asthme par
la personne asthmatique. La personne asthmatique édu
quee et traitée reduit considérablement ses visites a
[ur%gnce et ses hospitalisations. Comme le prO{et-pllote
a I'nopital Laval I’a clairement démontré, c’est au-dela
de 50 % de réduction des visites a I’urgence, des hospi-
talisations et de I’absentéisme au travail ou & |’école
occasionnés par 'asthme.

. L nous semble donc _|mP,erat|f de développer des
services préventifs mieux articulés avec le curatif afin de
coordonner efficacement les énergies que I’ensemble des
professionnels de la santé déploient aupres des personnes
asthmatiques et d’uniformiser les, messages aux patients
asthmatiques en vue d’une utilisation “optimale de la
médication.
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Pour ce faire, nous recommandons que le minis-
tére de la Santé soutienne énergiquement les initiatives
qu Réseau quéhécois pour |'enseignement sur I’asthme et
de I’Association pulmonaire du Québec, premierement,
dans la mise & jour des connaissances des professionnels
de la santé impliqués dans le domaine, de I'asthme — @
venir jusqu’a date, le Réseau a contribué a la mise &
jour des connaissances de plus de 2 000 professionnels
de la santé dans le domaine de I'asthme, ce qui est
considérable, et puis il faut poursuivre, dans le méme
sens afin d’uniformiser les messages qui sont véhiculés
par les_différents professionnels “aupres des personnes
asthmatiques.. , ,
. Deuxiemement, dans le développement et la mise
& jour périodique de nos programmes-cadres d’ensej-
gnement auprés des personngs asthmatiques et du maté-
riel _didactique gm est nécessaire pour appuYer cet
enseignement-1a dans les centres d’enseignement qu’on
met sur pied. R

. Et puis, troisigmement, dang ses stratégies d’édu-
cation médicale continue, afin que les médecins intégrent
a leur pratique les orientations du consensus canadien de
la thérapeutique de I’asthme. 1L faut travailler dans tous
les sens, finalement. Il faut sensibiliser les médecins a
ces nouvelles orientations thérapeutiques afin qu'ils
integrent ces_ nouvelles orientations 13 dans leur pratique.

Quatriemement, dans_ le déploiement des centres
d’enselgnement aux asthmatiques au sein d’une_centaine
de cenfres hospitaliers de courte durée et de CLSC au
Québec. On considere que notre réseau _d’,ensel?nement
va couvrir adequatement la presque totalité de Ta clien-
tele asthmatique de la province de Qué&ec quand on aura
réussi a mettre sur pied une centaine de centres au sein
des 18 régions soclosanitaires du Québec. C'est, & ce
moment-1a, avec une centaing de centres qu’on gourra
couvrir adéquatement en services éducatifs les 600 000
personnes asthmatiques du Québec..

Et puis, si on réussit a rejoindre seulement 50 %
de Ia clientele asthmatique au, Québec, on prévoit qu’un
enseignement_adéquat pourrait avoir des retompées de
I'ordre de 7000 000 $ par année en termes de réduction
de colit. Ca colte & peu prés une trentaine de dollars
I’heure, éduquer adéquatement une personne asthmati-
que. Par contre, une’ personne qui n’est pas éduquée
adéquatement,’ qui n’a pas toutes les notions pour se
Prendre en \charge, finalement, va se retrouver systéma-
iquement & I’urgence a_reFetltlon, va multipher ses
visites chez le medecin, finalement va subir plug d’hos-
Pltallsanons, va étre plug absente du travail et puis, chez
les adolescents et chez les enfants, cette personne-la va
étre plus absente de I'école, ce qui fait que les colts
s"accumulent, aun moment donné, la.

Cinquiémement, dans la mise sur pied de groupes
de soutien @ I'intention des personnes asthmatiques. 1L
est important, dans la foulée, finalement, de la prise en
charge de I'asthme par_les personnes elles-mémes, que
les personnes asthmatiques, dans leurs localités, s
regroupent et puis fassent circuley entre elles de I'infor-
mation” adéquate sur I’asthme. Evidemment, ce qu'on
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vise a faire, on vise 4 ce que, chaque fois qu’on met sur
?Ied un centre d’enseignement, le centre d’enseignement
avorise la mise sur pied de ces groupes de soutien &
'intention des personnes asth_matl(%ues pour renforcer les
apprentltssages, les acquis qui se font en centre d’ensei-
gnement, . e

~ On vise également & ce que les régies régionales
intégrent le dei)lmement des centres d'enseignemient sur
I’as rtne dans leur plan de reconfiguration du réseau de
a santé.

Que les régies régionales suppléent au manque
de ressources humaines du Réseau en favorisant l'inté-
gration de_certaines ressources humaines qualifiées mises
en disponibilité dans le cadre de la restructuration ac-
tuelle du réseau de la santé. On a besoin d'aide, finale-
ment, pour réaliser nos objectifs.

. Que les régies régionales financent les postes de
coordination régionale du Réseau, contribuant ainsi au
déploiement des centres d’enseignement sur I’asthme
dans toutes les régions du Québec et, par le fait méme, a
I’équcation des personnes asthmatiques en vue d’une
maitrise accrue de leur asthme. _

Et puis que les CLSC, finalement, implantent un
Pr_ogramme—cad,r‘e de gestion de I'asthme en milieu sco-
aire. 11y a déja tout un réseau articulé d'infirmiéres en
milieu scolaire qw,eeuyent nous aider a faire de I'édu-
cation aupres des étudiants asthmatiques. Ce réseau-1a,
finalement, Feut vraiment nous appuyer dans Iatteinte
de nos objectifs. _ .

Maintenant, au niveau de la deuxiéme recom-
mandation, compte tenu de la mission de I'Association
pulmonaire, qui_consiste & promouvoir la santé pulmo-
naire, & prévenir les maladies et & venir en aide aux
personnes qui en sont atteintes par la recherche, I'édu-
cation et les services, nous souscrivons a |'actualisation
d’un régime universel d’assurance-maladie, car nous
sommes ~ persuades qu'un tel régime rendrait plus
accessible Ja_ médication antiasthmatique, particuliere-
ment les médicaments préventifs tels les corticostéraides,
tout en aidant les personnes asthmatiques défavorisées,
qui nont pas les revenus nécessaires pour se procurer
ces médicaments-1a. Comme on vous le disait tantot, ces
gens-la sont particulierement & risque. .~

Finalement, en ce qui a trait a I’amélioration de
la qualité de I'environnement des personnes asthmati-
ques,  I’Association recommande | 'amélioration de la
connaissance de la maladie, I'application de mesures
préventives  environnementales, particuliérement  au
niveay des édifices, établissements publiques et scolai-
res, ainsi que la diffusion de I'information sur les effets
de substances environnementales sur la santé resFlratm-
re; le développement de mesures visant la réduction du
tabagisme, particulierement chez les #eun_e\s, toujours _en
se {agsant appuyer par le réseau d'infirmieres en milieu
scolaire

_ Et, attendu que le tabagisme constitue un facteur
important des exacerbations de I'asthme, que le minig-
tere de la Santé mandate I’Association pulmonaire_afin
de développer et d'implanter un programme de soutien &
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I'arrét tabagique de concert avec les 161 CLSC du
Québec afin"de réduire significativement la mortalité, a
morbidité, les colts faramineux engendrés par le tabagis-
me.. Le tabagisme esf également un facteur de consom-
mation accrue de médicaments antiasthmatiques. Merci
de votre attention.

Le President (M. Bertrand, Charlevoix): Je
vous remercie heaucoup. Vous n'étes pas sans constater
qu’on vous a laissé dépasser largement le temps.

M. Amesse (André): Je m’en excuse.

~ Le Président (M. Bertrand, Charle\_/0|x2: On va
réduire simplement les questions. Vous aviez tellement
d’information qu'on pensait qu'il était bon de vous les
laisser exprimer.

M. Amesse (André): Merci.

~Le Président (SM. Bertrand, Charlevoix): M. le
député de Robert-Baldwin.

M. Marsan: Oui,, Je voudrais vous remercier a
mon tour, comme le président. Effectivement, vous nous
avez donné beaucoup d’information et nous apprécions
la qualité des informations qui nous sont donnees. Nous
apprécions aussi (ﬂue VOUS ayez accepté notre invitation,
ya gue que chose qui me. renverse dans votre
exposg, cependant, c'est I’accessibilité des médicaments.
Vous dites qu'il y a une difficulté dans certains cas, un,
parce que ¢a pedt étre une mauvaise utilisation. Ga me
surprend, mais, écoutez, vous étes capable de le docu-
menter et vous étes tres crédible. ,

. Ca peut étre a cause du colt. Il peut y avoir des
médicaments qui sont trés colteux et ca poufrait entrai-
ner un effet ou le patient, parce (iue c'est tres colteux,
ne veut pas ou ne peut Fas se le procurer. Donc, le
phénomene de la porte battante un peu: il ne prend pas
ses médicaments, 1 tombe_malade, ‘il revient a I'urgen-
ce, il revient a la clinique, il revient dans le réseau.

Iy aurait aussi la possibilité que  cette

accessibilite-13, peut-Btre qu'elle n'est pas. possible &
cause des dlffergn;s organismes  d’approbation, que ce
soit au niveau fédéral ou au niveau provincial, le CCP
que vous connajssez Stirement, .
_J'aimerais vous entendre. Peut-Btre que ma ques-
tion s'adresse davantage a vous, Dr Boulet, sur les trois
possibilités de diminution d’accessibilité des médica-
ments dans le cas des patients atteints d’asthme.

~ M. Boulet (Loms-Phllllppe?: Il 'y a quelques
raisons principales pour lesquelles fes médicaments Sont
mal utilisgs présentement. En fait, premiérement, je dois
faire la distinction. C’est que contrairement & uné mala-
die chronique, par exemple, comme Ihypertension
artérielle, ou on prend une médication fixe de fagon
réguliére et, bon, ca va, on Vérifie parfois avec le méde-
cin si la dose est adéquate ou le type de médicament est
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adéquat, dans I’asthme, il )f a deux aspects a la prise de
la médication; Est-ce que la bonne médication est don-
née, appropriée au de?re de severité et au type d’asthme
dont a personne souffre? et, deuxiemement, I'utilisation
de la médication, puisque la dose, le t){pe ou le mode
d'administration peut varier et varie selon le de(\;re de
stabilité de la maladie qui peut varier énormément suite
a une infection respiratoire, & un contact allergique ou
spontanément. ,

Dong, il ,n'¥ a pas seulement le fait de Frendre
une médication, il Taut savoir comment changier a sorte
de médicament, la dose de médicament selon Te degré de
symptomes, selon les contacts environnementaux, etc.

onc, c'est un probleme, a ce niveau-la, pour lutili-
sation, et les médecins n’ont pas encore été formes et les
personnes asthmatiques n’ont habituellement pas d’infor-
mation suffisante sur comment modifier leur médication
lorsque c'est nécessaire. Il y a beaucoup d'initiatives qui
sont en cours. Ca commence a changer, mais il faut
supporter a. . o

Les autres points pour la mauvaise utilisation,
vous savez, il y a une espece de crainte historique, qui
est ancrée dans’ la téte de tout le monde, a propos de la
cortisone. La cortisone, autrement dit, qui est les fa-
meux_corticostéroides, qui, bien siir, au début, étaient
autrefois sous forme systémique, soit en comprimés, en
injections, qui ont des effets secondaires absolument
importants, effectivement, Au cours des 20 demiéres
années, on a eu quand méme I’utilisation maintenant de
formes  logales, toPl_ques, en aérosol, (e ces corticosté-
roides, qui n’ont strictement pas les mémes effets secon-
daires, qui sont tres Sécuritaires et qui constituent actuel-
lement tous les concensus de traitement. ,

. Je voyais le dernier concensus international au
con?res de I"American Thoracic Society cette semaine,
c’est la base du traitement de I’asthme.”Mais il y a une
espece de hantise des effets de la cortisone qui est asso-
ciee 4 ¢a, et pas seulement. chez les personnes asthmatj-
gue_s, mais chez les médecins aussi. Les gens ont de la

ifficulté & s’enlever ces conceptions & propos des corti-
costéroides,
¢ (I6h50) «

_ L’autre raison, c’est une_raison aussi de com-
plexité de Pr_lse du traitement. Ca demande un aérosol
doseur parfois, un appareil qui est difficile & utiliser a
I'occasion, que les gens ne savent pas utiliser. La prise
peut tre parfois prescrite plusieurs fois par jour, cé qui
ne facilite pas l'observance thérapeutique, et aussi le
collt, comme vous I’avez mentionng, qui limite plusieurs
de nos jeunes asthmatiques. Donc, ce sont les principaux
facteurs actuellement.

M. Marsan: En ce qui conceme les organismes
d'approbation, est-ce que ca peut étre limitatif ou si,
jusqu'a maintenant, vous n‘avez pas eu de difficulté a
faire accepter des nouveaux médicaments, par exemple?

M. Boulet (Louis-Philippe): Présentement, nous
avons les médicaments qu’il faut”pour maitriser 99 %
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des asthmatiques. Bien sir que les recherches doivent
continuer dans le sens d'ameliorer toujours le rapport
efficacité versus effets. secondaires, parce qu’il peut y
avoir quelques effets indésirables locaux ou encore, 2
forte dose, des effets un peu plus_ marqués; donc, il Y,a
encore du chemin 4 faire de ce coté-la, ou il y a cerai-
nes catégories d’asthmatiques qui répondent moins hien
a la thérapeutique et pour lesquelles on a besoin de faire
des recherches.

Mais ce qui est le plus frustrant actuellement,
c’est qu'on a pour la majorité des gens, ce qu'il faut
pour les garder dans un état quasi normal, et c’est la
diffusion de I’information, c’est la diffusion des résultats
des recherches récentes qui ne S’est pas traduite dans des
changements de pratiques et dans des changements de
comportements, et les gens trainent leurs vieux prgiuges,
leurs vieux concepts et'ca nuit finalement au contrle.

M. Marsan: Merci.

La Présidente (Mme Charest): Merci, M. le
député. Mme la députée de Sherbrooke.

- Mme Malavoy: Merci. Je suis intéressée par le
Réseau quebécois pour l'enseignement sur l'asthme et
puis les centres que vous mettez sur Eled. Vous parlez
du centre pour la_région de Montréal-Centre, particulie-
rement, et je serais intéressée a savoir oU c’en est, com-
ment ca marche, comment ¢a ’implante, pour Montréal-
Centre, bien sir, mais aussi dans le reste du Quebec.
Est-ce qu'il y a déja des percees?, o

t,. e Sous-question, j’aimerais savoir Si vous
avez espoir de convaincre les médecins, qui m’ont I’air
d’avoir une résistance assez marquée a cetfe approche, Si
vous avez espoir de les convaincre d’embarquer. Parce
que, moi qui ne suis pas medecin, ca me semble le bon
sens, ce que vous préchez, mais je veux comprendre
Fourqum e bon sens n’a pas I'air de fonctionner si
acilement que ca.

M. Robitaille (Claude): Je vais laisser M.
Amesse y répondre.

M. Amesse (Andréz: Cest sfir que les médecins,
de prime_abord, ils ne sont pas enclins a favoriser |’édu-
cation s'ils ne sont pas convaincus des bienfaits de |'édu-
cation. Puis un réseau d’enseignement, ca se présente un
Fe_tlt peu, C'est percu comme etant une ressource compe-
itive a I'égard des médecins. »
Autrement dit, il y a déja ey des expériences par
rapport au diabete. 1 y & eu des cliniques sur le diabéte
qui- ont été mises sur pied dans le passé et puis qui
récupéraient un petit peu, au niveau du diagnostic et Pms
du traitement, des patients d’omnipraticiens. C'est le
?enre de situation T“ avait, & I’époque, mis un peu le
eU_aux poudres, et puis les omnipraticiens étaient un
petit peu sur les «breaks», comme on dit, n'étaient pas
enclins & référer leurs patients diabétiques dans ces
centres-la. Ce qui fait qu'on a vraiment a vendre I’icée
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de I'efficacité de I'enseignement auprés des médecins.
C'est un des grands objectifs du Réseau, c’est une des
priorités actuélles, finalement, de trouver une fagon
adéquate d’inciter les médecins & référer leurs patients
asthmatiques dans les centres d’enseignement qui sont
déja en opération. . _ o

I"y a plusieurs stratégies qui sont envisagées.
C'est des communications dans des revues, finalement,
qui sont lues par les médecins, mais egalement une
approche individualisée. Cest-a-dire_que, quand on met
sur pied un centre d’enseignement, il est trés important
que Jes éducateurs, dans un premier temps, qui ne sont
pas inondés de références de la part des médecins, ren-
contrent les médecins sur une base individuelle et puis
expliquent ce qui se passe en centre d’en_se|?nement,
expliquent le contenu_Qu programme éducatif et puis ce
Que ¢a peut apporter & leurs patients. o

On se rend compte qu’une fois tiue le médecin
commence 4 référer son patient au centre d’enseigne-
ment il en résulte une plus grande satisfaction de la part
de la personne asthmatique & I’égard du systeme de santé
comme tel, ﬁ)ms il en resulte une, plus grande fidélité de
la part de la personne asthmatique & Iégard de son
médecin, qui, enfin, 1" référée a la bonne réssource, qui
lui apP_orte enfin des réponses & ses questions, au quoti-
dien, finalement.

~ Mme Malavoy: Avez-vous la collaboration des
facultés de médecine dans cette démarche?

_ M. Boulet (Lquls-Phlllt)pe):, _Actuellement,
inalement, le Réseau, initialement, a été construit par
es spécialistes des quatre facultés de medecine. Donc,
on n'a pas un lien direct avec les facultés, mais, par les
[J,rofess,eu,rs des universités, les, quatre grandes universi-
g5 québécoises, I'expertise universitaire est la base du
Réseau actuellement, avec, d’ailleurs, ce qui se fait dans
a littérature.. Donc il y a une collaboration étroite avec
e milieu universitaire actuellement, méme si elle n'est
pas strictement officielle, sous forme de contrat ou quoi
que ce soit,

M. Amesse (André): Ce qu’on est en train de
développer aussi, c’est des ateliers interactifs de mise a
jour des connaissances des médecins, dans différentes
régions du Québec, puis c’est ca qui se fait en collabora-
tion, actuellement, avec les grands réseaux universitai-

Autrement dit, on axe, finalement, nos stratégies
de communication sur la mise a jour des connaissances,
parce que cette mise a jour des connaissances. va nous
aider e?alement a faire connaitre le Réseau. A fravers
ces atefiers interactifs, on peut expliquer aux médecins
08 QUi Se passe dans un centre d’enseignement, on peut
leur indiguer comment il est facile, comment i est sim-
ple, finalement, de prescrire de ]’enselqneme_nt a son
patient, comme il prescrit des médicaments antiasthmati-
(TJ_ues efficaces. C'est les stratégies qu'on a envisagees,
inalement, 1, pour aller chercher I’appui des médecins.
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Le Président (M. Bertrand, Chartevoix): Merci.

M. Boulet (Louis-Philippe): Trés briévement, si
vous me permettez, juste pour rajouter. On ne bldme pas
les médecins, ici. Autrement dit; il y a eu quand méme
un virage radical dans la philosophie de traitement de
I"asthmé dans les derniéres années. Ca s’est fait de fagon
trés raplde. Il 'y aeu des écoles de pensée qui ont fait de
la contrepublicité ou de la contre-éducation et beaucoup
de gens sceptiques des informations, | , ,

_ Actuellement, voyez-vous, I’information qui est
donnée aux médecins Se fait de différentes sources.
Autrement dit, il y a beaucoup de sources commerciales,
il y a beaucoup 0’influences qui, & ce moment-la, ren-
dent la situation complétement confuse, parce que cer-
tains pronent différentes choses. ,

L uniformité du message est une chose importante
pour que nous puissions donrier aux médecins, vraiment,
une conduite. Et on est drolement chanceux, actuelle-
ment, parce qu’on a les fameux consensus de traitement
ou on est arrivés, finalement, & un mode de pratique
qu’on pense optimal. Et notre role, c’est de communi-
quer cette nouvelle philosophie et ce nouveau mode de
pratigue aux médecins pour que, le plus rapidement
possible, ils puissent ['appliquer a leur pratique.

Le Président (M. Bertrand, Chartevoix): Merci.
Une derniére question par la députée de Chapleau.

_ Mme Vaive: Merci, M. le Président. Moi, j'ai-
merais savoir, 1a, les corticostéroides en inhalation
—c’est un mot 3, ca ne me dit pas grand-chose —
est-ce %u'on I’apparente avec le Ventolin? Est-ce que
c'est ¢a

M. Boulet (Loms-Ph|I|ppe2: Il'y a deux grandes
catégories de médicaments antiasthmatiques: il y a les
bronchodilatateurs, les médicaments qui ouvrent les
bronches en relaxant les muscles qui les entourent, et il
{_a les médicaments qui, combattent I’inflammation.
'inflammation, .bon, on Sait tous ce que c’est. L'asthme
est une maladie inflammatoire. _
Autrefois, on ﬁensan que ¢'était tout simplement
d’ouvrir les bronches ~avec le Ventolin ou ces
médicaments-la. Les corticostéroides, qui sont les dérj-
vés, justement, de la fameuse cortisone, les corticosté-
roides en inhalation sont des anti-inflammatoires (1u|
enlévent le processus qui cause l'asthme. Ils ne I'enle-
vent pas complétement, Farce qu’il a toujours tendance a
revenir, mais, en I’enlevant, on peuf supprimer les
symptomes, on peut supprimer les problémes que cette
maladie-la cause. Donc, les corticostéroides sont des
anti-inflammatoires tiu1 sont dérives, justement, des
molécules qu’on appelait la cortisone, autrefois.

Mme Vaive: Moi, depuis quelques années, je
m'apercois qu’il y a beaucoup plus de cas d’asthme que,
disons, il y a 10°ans ou 20 ans. Le phénomene est peut-
étre d0 aussi a la pollution. On a beaucoup plus de
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pollution présentement qu’on en avait dans les années
antérieures. Mais ce qui m’inquiéte, c’est le nombre de
iqersonnes qui-ont cette fameuse petite pompe, qui 'uti-
isent trop souvent et il y a des effets tres négatifs du
coté cardiaque. ‘ .

. Moi, j’ai un collégue qui est mort dans mes bras.
C’était un grand asthmatique, puis ca ma toujours
effrayée. Je ‘me dis: J'espére qu’un jour je ne Iaurai
pas, I’asthme, parce que je ne Suis pas™ intéressée a
utiliser ce machin-la.

M. Boulet (Louis-Philippe): Vous touchez un
point majeur: il y a un abus de bronchodilatateurs, un
médicament _ strictement  inefficace Pour controler
maladie, mais_qui, bien sir, soulage emPO_ralrement les
symptomes. Ca fait mourir les gens parfois, nos colle-
ques de McGill I’ont bien prouvé. Et on en sait quelque
chose, il y a deux adolescents, les enfants de deux mé-
decins dé  I’hOpital, qui sont décédés d’une crise
d’asthme aigué, justement, qui avaient abusé de bron-
chodilatateurs. Mais c’est ¢a, justement 1l y a un abus
de cette classe de médicaments. Il y a une crainte, il y a
un manque d’éducation sur Iutilisation adéquate “de
I"autre classe de médicaments qui traient I’asthme, qui
sont les corticostéroides et les anti-inflammatoires bron-
chiques en général.

Donc, c’est tres Jmf)ortant our nous (’essayer
de renverser cette chose-la. Il'y a 80 % des prescriptions
E)our maladies bronchlgues qui sont des bronchodilata-
eurs, actuellement, et 20 % des anti-inflammatoires. Ca
devrait étre I'inverse. Le consensus canadien de traite-
ment indique qu'un asthmatique ne devrait presque
jamais avoir besoin de Se Servir de sa pompe. pour se
soulager. | devrait prendre une pompe de corticostéroi-
des une fois par jour, le soir, ou deux, pour justement
essayer de maitriser cette fameuse inflammation, mais. il
ne devrait pas y avoir d’abus comme il s’en fait actuelle-
ment. Et c’est"un probléme répandu partout,_pas seule-
ment au Québec, partout. Ca a passé sur le Time, juste-
ment, aux Etats-Unis. Il y'a un fameux modele qui est
décéaé de la méme facon. _

Alors, c’est pour ¢a qu’on vous dit que ce n’est
pas tout de rendre les médicaments accessibles Si vous
rendez les bronchodilatateurs plus. accessibles, surtout
aux adolescents et a une cate?que de personnes qui
n‘ont pas I'information, ca peut étre méme dangereux.
Donc, ce n’est ?as seulement de donner 1’acces, mais
¢est surtout, surtout de leur dire comment les utiliser,

. eures) ¢

.M. Robitaille (Claude): Concernant la pollution
de Iair, il y a une étude qui a été faite a Montréal, il y
a quelgues” années. En somme, la pollution de I'air
exterieur est moins dommageable, encore aujourd’hui,
que la pollution de I'air interieur. C'est la pollution de
Iair intérieur qui est vraiment un probleme. La pollution
de I"air_extérieur, pour vous donner un cas, dans Mont-
réal, ou il y avait la carriere Miron, ou il K avait heau-
coup de poussiere, oui, il'y avait plus d’asthmatiques 1,
mais c’est trés isolé. Généralement, c’est la pollution de
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'air intérieur. On parle des maisons qui sont mal iso-
lées, les tapis dans les maisons, la fumée de tabac.

- M. Boulet (Loujs-PhiIippeI): Cigarettes et aller-
genes: deux fleaux québécois pour asthme actuellement.

Le Président (M. Bertrand, Charlevoix): Merci.
Conclusion par le député de Robert-Baldwin et la dépu-
tée de Rimouski.

~ M. Marsan: M. le Président, je voudrais, en
uise de conclusion, remercier nos invités, M. Claude
obitaille, directeur général; M. André Amesse, le
directeur des programmes et des services éducatifs; et le
Dr Boulet, pneumologue de I'ndpital Laval. Je pense
que vous nous avez fait vraiment un résumé et, de fagon
claire, maintenant, nous recevons les difficultés que
peuvent connaitre fes asthmatiques. o
Je voudrais aussi vous dire qu’on re_ﬁmt hien les
nombreuses recommandations qui ont été faites, et parti-
culierement celles (iu,| pourraient améliorer I'education
de Ia Bopulatlon, éducation des patients. J’apprecie
aussi, Dr Boulet, ce que vous avez dit en terminant,
Connaissant de réputation I’équipe de I’hopital Laval,
8_uand_ vous parlez d’un consensus de traitement... C’est
ifficile, souvent, d’avoir des consensus de traitement,
mais, quand on peut en obtenir, je pense que les patients
sont vraiment en sécurité dans ce temps-la. Quand I’en-
semble d’une pratique médicale convient d’un traitement
B_our les patients, les asthmatiques, dans ce cas-Ci,. eh
ien, je suis certain qu'ils sont en trés bonnes mains.
Alors, je voulais vous remercier bien sincérement.

~ Le Président (M. Bertrand, Charlevoix): Mme
la députée de Sherbrooke.

_ Mme Malavoy: A mon tour de vous remercier,
Messieurs, je pense ‘que vous nous avez éclairés et je
veux simplement vous souhaiter bonne chance pour [es
centres d’enseignement aux asthmatiques, parce (1ue je
pense que c’est ung approche en douceur, c’est une
médecine douce, et je ﬁe_nse qu’elle aurait droit @ beau-
coup de succes, et Sounaitons que les médecins se met-
tent de la partie pour étre des partenaires et non pas des
résistants a cette approche.

Le President (M, Bertrand, Charlevmx{:_A_IO[s,
au nom de la commission, merci beaucoup, et j’invite
tout de suite le groupe du Regroupement des centres de
santé des femmes du Québec a's’approcher.

Alors, je ne répéterai pas les informations, vous
avez été présentes tout I'aprés-midi. Vous avez pu
constater que c’est trés simple, c'est entre nous, alors
vous pouvez tre trés a I'aise. Vous avez 20 minutes
pour faire vos remarques préliminaires, vous pouvez les
prendre, c’est comme vous voulez, et ensuite il y a un
échange avec les députés. On apprécierait évidemment
(ue vous présentiez la personne, la madame qui vous
accompagne.
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‘Regroupement des centres de
santé des femmes du Québec (RCSFQ)

Mme Lamontagne (Lise). Je suis Lise
Lamonta%ne, coordonnatrice du "Regroupement des
centres de santé des femmes du Québec, et c’est
tDamellle Routhier qui m’accompagne, ma collegue de
ravail.

_ Nous autres, on va vous parler des médicaments
en général et de la société en particulier. Donc, ce n’est
pas d'une maladie en particulier qu’on va traiter, mais
plus de la consommation de médicaments chez Iensemble
des femmes et aussi de I’impact de |'action des groupes de
femmes sur la consommation des médicaments. ,

~ Notre analyse de la consommation, c’est, bien
s{ir, une anal{se sociale. Nous autres, on considere que
dans la société les médicaments, qu'ils sojent prescrits
0u non, sont percus comme un moyen rapide de régler
les problémes de santé. Et on n’a pas fait de distinction,
on a englobé la médication large. =~

. Leur phénomeéne est tres bien mte%re dans notre
sociéte, Chez les femmes, bien sdr, c’est plus important.
deux fois plus de femmes que d’hommes. consomment
des médicaments de toutes sortes, et on doit attribuer ce
phénoméne a la perception qu'ont les femmes de leur
état de santé, leur njveau de détresse psych_ologlque_, leur
relation avec les médecins et aussi la realité de I'indus-
trie pharmaceutique. On en a entendu un peu parler; je
Vais en reparler. , _

Le role des femmes et leurs attitudes aussi peu-
vent aEporter des indices sur pourquoi elles consomment
?Ius. ntre autres, elles vont étre plus aptes, mais plus
re%uentes a parler des aspects psychosgciaux de leurs
problemes, et, du reste, on a encouragé les femmes &
médicaliser leurs problemes. Alars, C'est sir que la
réponse, aujourd’hui, c’est qu’elles consomment des
médicaments. o _ _

_La maladie et la médication sont aujourdhui

considerées beaucoup plus acceptables que la révolte, et
c’est une des facons qu’on @, la société, de controler la
révolte des femmes. Alors, les médecins ont tendance &
Rrescrlre plus de tranquillisants aux femmes qu’aux
ommes. Is vont en prescrire pour foutes sortes de
raisons, que ce soit des sympomes reliés a I'anxiété, a
I’insomnie, au syndrome™ prémenstruel, et méme il
existe des alternatives psychosociales aux traitements
médicamenteux, les médecins les connaissent peu; ils
vont donc Peu référer les femmes a ces traitements.

Al Taut savoir aussi que les femmes sont plus
susceptibles de fawe_usage des médicaments. Il faut
comprendre le lobbying des compagnies Fharmaceutl-
ques, Tout a I'neure, on en a parlé. "Il faut se rappeler
gue les comf)a%nles vont investir deux fois plus d’argent
ans la publicité que dans la recherche. Alors, la publi-
citg, c’est la publicité guon a a tous les {ours et que nos
médecins ont aussi. C’est donc Iinformation qu’on a sur
les médicaments.

Deux mots pour parler du Regroupement des
centres de santé. Peut-étre, en résumé,” je vous dirais
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qu'on est [a pour changer le monde. Cest-a-dire 8u'on
est_un regroupement qui existe_pour défendre les droits
et intéréts des femmes en matiére de santé, promouvoir
leur santé dans un contexte social, reconnaitre I'oppres-
sion dont elles sont victimes et proposer des alternatives.

Notre ,reggpupement existe depuis plus de 10 ans.
On a travaillé, "bien siir, au maintien et a la promotion
de la santé des femmes, au développement de services
alternatifs en santé des femmes également. On a dénoncé
des préjugés sociaux, les mythes qui entourent la santé
des temmes, la surmedicalisation des étapes de la vie, la
déshumanisation des soins de santé, le manque. d"infor-
mation accessible et critique, et I’énorme pouvoir corpo-
ratif médical —on en a parlé tantt —et leurs graves
conséquences sur la santé des femmes.

Le Regroupement sert de lien entre_ les groupes
de femmes, les individus qui S’intéressent & la question
des femmes, fait différentes actions de formation, d’in-
formation, de concertation, de représentation comme
aujourd’hui. On regroupe au-dessus de 150 membres,
deS groupes et des Temmes a travers toutes les régions
du Québec.

En fait, on est un peu le porte-parole des femmes
en matiére de santé. On sest rendu compte que les
femmes ont peu I’occasion de s’exprimer publiquement
et que les actions du Regroupement, bien, c’est de
donner la parole aux femmes, donner la parole aux
femmes qui sont impliquées dans la communauté, leur
permettant d’émettre leur point de vue, de partager leur
expérience et d’ouvrir la voie & une réflexion commu-
nautaire sur la santé qui est menée par les femmes. Or,
il apparait quecette réflexion-la est importante pour
qu'on’ puisse voir des pistes de recherche, des alternati-
ves, des solutions, des ressources qui répondent davan-
tage aux besoins des_femmes. _ .

Sur le portrait de_ la consommation des médica-
ments chez les femmes, je vous I’ai dit tout & I'heure,
les femmes sont plus nombreuses que les hommes 4 faire
usage de médicaments, prescrits ou non, et aussi de plus
d’un médicament a la fois, bien %U’" y ait beaucoup
d’effets secondaires quand on fait des combinaisons
médicamenteuses. Par_ailleurs, il est connu
consommation des médicaments croit avec |’Age.

Dans notre société occidentale, la jeunesse, chez
les femmes surtout, et la productivité sont des valeurs
anordmles. Il faut étre Frodyctlves en tout temps. I
aut assumer efficacement les roles que la socigté nous a
confiés. Alors, maintenant, il faut etre a la fois mere,
travailleuse, femme épanouie, ha, ha, ha! tout ¢a ensem-
ble, et les médicaments sont [a pour nous soutenir, hein,
dans cette ?_u,ete de remplir les multirdles que la sociéte
nous a confiés. Les médicaments sont [a pour qu’on ne
ralentisse pas notre course folle. Puis je pense & des
femmes qui sont ici, ha, ha, ha! en train d’assumer les
gombreux roles, je pense que vous allez me compren-
re.

que la

Puis, si_on regarde le message que la publicité
nous envoie, c’est: O est 1a pour vous soutenir. 1l y a
une annonce qui m’a frappée, puis qui me frappé &
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chaque fois. On voit des gens, dans un métro, qui vont &
une vitesse accélérée et qui arrétent deux secondes pour
dire; Pas le temps d’avoir mal a la téte! 1ls prennent une
médication et ils recommencent leur course folle, hein.
Bien, c’est & Ca que ca sert, les médicaments. Cest-a-
dire, non, prendre une pause de 10 minutes pour pren-
dre un peu d’air, garder le lit une journée et puis se
moucher, ce n’est pas normal, ¢a, il faut qu'on puisse
assulrgehr Egntmuellement nos differents roles.

~ Les femmes ont aussi plus de difficulté psycho-
logique que les hommes, c’est bien connu. Elles recoi-
vent dans des proportions plus importantes qu’eux des
diagnostics et des traitements reliés & des problémes
mentaux. C’est pour ca qu’on va parler quand méme
dans notre présentation de la consommation des psy-
chotropes, parce que c’est quand méme les médica-
ments que les femmes ytilisent le plus, et elles les
utilisent dans une proportion deux fois plus importante
que les hommes, .

.On a retenu quelques aspects de nos vies pour
vous illustrer ca. L’image du corps en est une bonne.
Alors, depuis des siécles, on est aux prises avec une
image negatlve du corps des femmes. On n’a pas mar-
qué Freud dans notre  mémoire, mais, en tout cas, on
peut remonter au_moins jusque-a. L’obsession de la
minceur et de la {_eunesse fait partie du quotidien des
femmes, et les Pra iques qu’on adopte pour atteindre cet
idéal-la sont nérastes pour notre santé. 1L se dépense, au
Québec, 875000 000°$ par année pour des régimes, et
neuf fois sur dix, c'est par des femmes. Par contre, on
sait que sur 10 femmes, sept ont un poids considéré
comme normal. Alors, il y a comme un probléme au
niveau de la consommation.” = .

Quand on parle de régimes, il y a des régimes, il
% a des opérations aussi et 1l y a des traitements_ aux
ormones. Ce qu’il faut aussi savoir, c’est que les fillet-
tes de plus en plus jeunes se mettent au régime. 11y a
quelques années, on parlait des fillettes de 14 ans; main-
tenant on parle des fillettes de neuf ans. Alors, la publi-
cité est 13 encore Pour nous soutenir dans ces images-1a.
Le corps mince et musclé va avec la santé, le bonheur,
la prospérité. Alors, c’est sir qu’on a tendance a répon-
dre a ces normes-la. . _
Il faut aussi observer les préjugés qu’on a socia-
lement par rapport aux grosses personnes ou & celles
qu’on_appelle chez nous plus en chair %u’en 0s. On a
juste a regarder comment, nous, on réagit quand on_voit
une personne comme_ca prendre plaisir’ & manger. Tout
de suite, on a des préjugés, des idées qui sont teintées de
prejuges. G -
© L’acces au travail. Bien, il y a des femmes ici
gm pourraient en parler plus que’ moi, Les secteurs
"activité économique et les emplois qui sont occupés
par les femmes sont souvent des emplois qui sont plus &
rSque. i -
. Les valeurs d’efficacité et de productivité. Peut-
Btre le travail des femmes les plus jeunes et les plus
agées principalement, parce qu’on essaie de cadrer dans
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un modele qui a 6té mis sur Pled pour la production
dun travailleur d*age moyen. Alors, nous autres, tout ce
qu'on a a faire la-gédans, c’est de s'adapter.

. De plus, les femmes sont aux prises avec la
difficile conciliation travail-famille, vie domesfique-vie
personnelle. Nous assumons, nous avons assume et nous
continuons  d'assumer, - malheureusement, la majeure
partie des responsabilités liées a la famille, ce qui”veut
dire que 70 % du temps consacré aux travaux menagers
est encore assumé par les femmes. Ces situations peu-
vent entrainer des problemes psychologiques et physiolo-
%Lque_s: I'anxiété, 1angoisse, 1a dépression, la fatigue,
gpuisement, j'en passe. _

On peut penser aussi que les effets du virage
ambulatoire, de retourner les gens a la maison, c'est
?uelque chose qui va retomber aussi sur les épaules des
emmes et, donc, va augmenter leurs taches.

De plus, la position toujours plus instable des
femmes_ dans le monde du travail, dans la conjoncture
économique actuelle, va obliger bon nombre " d’entre
nous & vivre I'expérience du chdmage — maintenant, je
vais parler d’assurance-emploi —et,” comme suite logi-
que, la pauvreté, I'isolement, le stress et leurs impacts
sur la sante. . . _

Alors, c’est clair que toute la question du travail,
de la conciliation et de la double tache, c’est quelque
chose qui affecte notre santé, et on va utiliser les médi-
caments_pour nous soutenir et répondre a ces roles-la,

. Sur la sexualité aussi, C'est slir que ¢a, c’est un
dossier (1u’on_ a plus_travaillé depuis toujours. Bien, en
fait, on 1'a dit peut-tre d’une facon un peu crue, mais
notre capacité d'enfanter est souvent percue comme un
probleme, et le monde médical a cherché a nous rendre
disponible en tout temps & une forme de sexualité definie
ar et pour les hommes, soit la pénétration-éjaculation.

‘une certaine facon, qu'est-ce qu’on a demandé aux
hommes comme changements dans, leur comportement
pour avoir moins d’enfants, ce qui était notre souhait
comme société? Les hommes n’ont pas apporté beaucoup
de changements  leur comportement.

our les moyens contrace_gnfs qui existent actuel-
lement, ils ne sont ,Bas accessibles pour tous et pour
foutes partout au Québec non plus. En général, bien siir,
les grands centres sont mieux desservis que les re?mns
éloignées. La majorité des médecins ne connaissent pas
foutes les méthodes contraceptives, vont prescrire quel-
ques marques de pilules et un seul type de stérilet. Trés
peu donnent de I"information sur les méthodes douces ou
dites barriéres. . ‘ _

On note aussi une différence d’acces relativement
au revenu, Alors, les personnes qui sont sur l’aide so-
ciale n'ont pas le choix du contraceptif qu'elles. vont
prendre. Seule la pilule est remboursée sur prescription
médicale; quant au, stérilet, il nécessite une lettre du
médecin avant son insertion pour pouvoir étre rembour-
sé. Ces deux contraceptifs détiennent le plus_haut taux
defficacité, mais comptent aussi le plus haut risque pour
la santé et la fertilité et, en outre, ils ne Protegent pas
contre les MTS. Et, quand on dit ¢a, c’est entre aufres
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parce qu'une femme sur l'aide sociale qui veut utiliser
des, |condoms, ¢a, ce n'est pas remboursé par l'aide
sociale.

Alors, certaines d’entre nous, au niveau de la
contraception, i on pense aux adolescentes, aux
Amérindiennes, aux femmes de couleur, aux immigran-
tes, aux femmes handicapées, aux femmes peu instruites,
pauvres, de méme que celles qui ont déja subi plus
qu’un avortement, sont susceptibles de subir des pres-
slons pour accepter des contraceptifs de IonF,ue durge qui
sont sous controle médical: on parle de la sterilisation ou
du_Norplant. Le Depo-Provera, qui est un médicament
qui n'est pas_accepté au Canada comme contraceptif, est
cependant utilisé sur ces mémes groupes 3. Alors, le
courant social —hien, c’est une” question qu'on po-
se — considérerait-il que, pour certaines d'entre nous,
ce soit indésirable d'avoir des enfants? o

Un autre exemf),le, cest la question du vieillisse-
ment. Quand on a parlé tout a I’heure... Bon, la jeunes-
se, c'est une valeur, dans notre société, a laguelle on
tient. Bien, le vieillissement, une fois rendu 13, on n'y
tient plus. Ce que ca fait, c’est que les femmes vivent
avec des préjuges par rapport a leur vieillissement, elles
contractent plus de maladies chroniques, c’est vrai, mais
aussi ont_un plus haut taux de détresse psychologique.
Les conditions de vie des femmes aussi  font en” sorte
gu’elles consultent plus souvent leur médecin, mais il
faut comprendre que c'est la facon dont elles ont appris
a prendre soin d’elles, finalement. La seule Blace ou
elles peuvent parler delles, c’est dans le cabinet du
médecin, alors c’est un peu normal que leur rflexe,
our contrer I'isolement, ‘soit d’aller chez le médecin,

Iles consomment bea,uqoulo de psychotropes.

Le monde médical. Bien, en fait, ce sont les
grands spécialistes de notre santé, ceux qui savent ce qui
est bon pour nous. Il s’en remettent... Bon, les femmes
nous le disent quotidiennement et vous le savez sans
doute: les médecins écoutent peu ce qu’on a a leur dire
et répondent vite a nos, cluestlons. En général, on ressort
de [a avec une prescription. Est-ce (1ue c’est ¢a qu’on
allait chercher? Ce n’est pas toujours le cas. Et la médi-
cation agit comme une sorte dé courtepointe: & chaque
probleme, tu as un médicament; a chaque effet secon-
daire de medicament, on t'en redonne un deuxiéme.
tAl?rs, 3, on peut avoir un bon dosage de pointes de
arte.

Les médecins ne vont pas non plus informer les
femmes sur les interactions médicamenteuses; on a des
exemples comme ¢a toutes les semaines. 1L faut dire que
les médecins connaissent peu de chose, finalement, des
médicaments, puisque leur information vient des compa-
gnies pharmaceutiques qui disposent de I'information’ la
plus organisée, la plus soutenue, la plus accessible et la
moins Critique. Les médecins_ sont aussi peu ou mal
informés des aspects psychosociaux. _

Alors, Peut_—etre qu'on va vous parler directement
de ce que c’est, I’intervention féministe, qu’est-ce qu’on
fait et comment ca peut agir sur la consommation des
médicaments.
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~ Mme Routhier (Danielle): Alors, au-dela des
réactions aux thérapies traditionnélles, la naissance et Je
développement de l'intervention féministe ont été reliés
au mouvement des femmes, 4 la Prlse de conscience que
les femmes étaient les ﬁr,mupa es consommatrices de
médicaments, de psychotnérapies et d'hospitalisations et
qu’il fallait penser”a d’autres types de réponses plus
ade?uates. L’analyse féministe ~percoit d,a,vanta%e les
souffrances des femmes comme des conditions de vie
communes résultant des inégalités de la société dans
laquelle nous vivons. Un des objectifs que nous poursui-
vons, c’est donc de permettre aux femmes de prendre
conscience qu’elles ne sont pas les seules a vivre leurs
difficultés, qu'elles ne sont pas les seules responsables
de ces difficultés et quil existe un_lien entre leur dou-
leur personnelle et I"oppression sociopolitique dont elles
sont victimes. _

_ Par exemple, on regarde un adulte sain. Les
qualités, c’est que c’est une personne qui est compétiti-
Ve, agressive, active, objective, et, socialement, ce ne
sont pas des qualités que I'on reconnait aux femmes: une
femme est plutot soumise. C’est ce qu'on voudrait,
Mais, en tout cas, il y a comme une contradiction ici
la reconnaissance.

- (17h20) - | o . .
“Donc, I'intervention féministe (1uest|onne le fait
de prioriser les changements individuels plutdt que des
changements pour I'ensemble des femmes et des remises
en question Sociales, ou encore le fait d’er]couraqer
I'adaptation plutot que la révolte. Par rapport a la cole-
re, un homme qui est en colere, on va dire: Il s'affirme.
Une femme, on va dire: Elle est hystérique. Alors...
_Donc, ce qu'on fait, c’est davantage de se réap-
proprier son corps, sa sexualité, de s'affirmer davanta-
ge, Danc, on va travailler aussi au niveau de I’estime de
soi puis de laffirmation de soi; on va devenir indépen-
dante de la médication. Et ce sont tous des objectifs
qu’on poursuit @ travers un long cheminement dont la
réalisation ne dépend pas uniquement de nous comme
individus. _ _ _
Faire des choix autonomes, s’exprimer, exprimer
Ses propres. désirs, ap?_r,endre a s'estimer, c’est aussi un
discours qui doit étre 1ié aux choix réels (aue nous avons
comme femmes. Et, si je re?arde, dépendamment, bon,
pour les femmes, pour” les Teshiennes, les femmes qui
sont plus Agées, issues de milieux populaires, assistées
sociales ou_ étiquetées comme malades mentales, ou
encore handicapees, ou chefs de familles monoloarenta-
les, donc on en rajoute, on en rajoute... Danc, les fem-
mes ont évidemment moins acces aux services plus on
rajoute de catégories. _
Alors, ce quon fait, donc, on parle aussi des
ressources: qu'elles ont le droit d’tre reconnues, d’ére
gcoutées, d'Btre respectées, aimées, le crédit, la confian-
ce, la validation. Bon, des ressources tangibles comme
a rémunération, un travail bien rémunéré, donc de
I’a,rgent) de la nourriture adéquate, un logement décent,
I'aide legale, l'instruction, la garderie, la contraception,
I"avortement. Bon.
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_ L'action des groupes de femmes. Bon. On a mis
sur pied des groupes et, ce qu’on fait, c'est qu'on recon-
nait’ l'importance_de l'action politique pour des change-
ments sociaux. On considére qu’on contribue au renou-
vellement et & I'amélioration des services sociosanitaires
Four les femmes. C’est des lieux de recherche, de deve-
oppement, de pratique et de services alternatifs. C'est
des lieux de reférences, d'échanges, de formation, d'au-
toformation, de revendication, de lutte pour le droit des
femmes, Ils ont été créés par et pour les femmes et
privilégient un modele de gestion en collégialité.

 Donc, . les centres de santé des femmes au
Québec, ils sinscrivent dans un vaste mouvement pour
la santé des femmes. Leur objectif repose sur la
volonté de déprofessionaliser, démédicaliser, désexiser
les pratiques médicales d'un systéme de santé qui
tarde & s'adapter aux besoins spécifiques des femmes
et qui a pour conséquence une surmedicalisation des
étapes de nos vies. On parle ici de traitements multi-
ples qui sont souvent inutiles et parfois dangereux
pendant les menstruations, la grossesse, l'accouche-
ment, la menopause, et une déshumanisation des soins,
donc, des interventions pratiquées sur le mal et non
sur fa personne. Aussi un manque flagrant d'informa-
tion critique & I'égard de médicaments puis de traite-
ments disponibles, _ _ _

Par la mise sur pied des ateliers collectifs en
autosanté, les groupes de soutien sur différentes théma-
tiques et par Ia vulgarisation et la diffusion d’informa-
tions objectives, les; centres de santé favorisent la lore-
vention,” donc [a prise en charge individuelle et coflec
tive par les femmes de leur sante. o
. Conscientes que le changement individuel est
indissociable du changement social, les intervenantes et
militantes dans les grouFes de femmes visent  identifier
non seulement les problémes, mais & examiner aussi les
facteurs qui les engendrent. L'analyse découle donc d'un
modele d’intervention articulé autour de trois axes prin-
cipaux qui sont: une perspective féministe, limportance
d’une aide concrete et la prise en considération du vécu
personnel de chaque femme. . ,
~ Le travail de grou_f)e est privilégié par I'interven-
tion féministe, parce qu'il permet aux femmes de briser
I'isolement dlans quue elles se retrouvent trop souvent
et fait en sorte qu’elles ne se sentent plus seules a vivre
leurs problemes ‘et qu’elles se reconnaissent, et qu’elles
reconnaissent et qu’elles voient les causes communes. Le
grou e permet aussi aux femmes de créer des alliances,
e développer des liens de solidarité, de vivre des
expériences avec d’autres femmes, d’apprendre a se
reconnaitre entre elles. Enfin, I"intervention féministe de
?roup_e devient aussi un moyen de partager le pouvoir et
avorise une prise en charge collective des femmes par
elles-mémes et une maximisation de leur propre
potentiel. o

0.K. Alors, mon Dieu, j'ai comme des exemples
concrets qu’on voulait... ca irak toujours dans le...

Le Président (M. Letourneau): Allez-y.
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_Mme Routhier (Danielle): 0.K. Donc, on irait,
concrétement, comment on actualise tout ca dans les
différents centres de femmes. D ’abord, dJ,’almerajs vous
parler dy programme SEVE, qui a été developpé par le
groupe Elixir. Ce sont des femmes Agées, evidemment,
qui sont des grandes consommatrices” de medicaments
psYchotropes. N passant ainsi par l'intervention médi-
cale pour tenter de résoudre leurs problemes, elles re-

roduisent un modele (1u’elles ont expérimenté, comme
ise le disait tantot, tout au long de loir vie.
_Alors, la maladie leur permet de briser I’isolement
social, et FUIS' bon, toutes les démarches qui sont entre-
P_rlses relativement a leurs problemes, donc la consulta-
jon, les visites chez le médecin, les examens & I’hdpital,
deviennent un moyen d‘obtenir de |’attention. Donc, le
groupe a développé le Iprogramm,e SEVE —cest savoir et
entraide pour un-vieillissément éclairé —qui est congu &
partir des besoins des femmes tels que décrits par elles, Et
PUI'S I'expérience d'Elixir est la_préoccupation aussi de
enir comete des conditions de vie des femmes ainées en
lien avec la prise de médicaments.

_Dong, les objectifs de ce programme, Cc'est de
contribuer & I’actualisation du potentiel des ainées, de les
aider & conserver leur autonomie puis de favoriser chez
elles I'utilisation adéquate des médicaments. C'est mal-
heureusement la seule ressource au Québec réservée aux
femmes &gées, qui travaille & la fois & la prévention de
la consommation de médicaments psychotropes et a la
promotion de la santé des femmes.

Mme
Sherhrooke?

Mme Routhier (Danielle): Oui.

Mme Malavoy: On peut le dire, ¢a nous fait de
la publicité.

Malavoy: C’est le programme de

Mme Routhier (Danielle): Bien oui, c’est ¢a.
Des voix: Ha, ha, ha!

. Mme Mala\/og: Excusez-moi, M. le Président,
mais l'occasion était Delle.

~Le Président (M. Letourneau): Vous tes par-
donnée.

i Mme Malavoy: C’est parce que je les connais
ien.

~Le Président (M. Létoumeau): Vous étes par-
donnée.

Mme Routhier (Danielle): Alors, les femmes ont
donc I'occasion de faire le rapprochement entre les
différentes facettes du vieillissement puis les motifs qui
peuvent entrainer la consommation continue de médica-
ments ou abusive de médicaments, particuliérement les
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somniferes et les tranquillisants. Elles font le point_sur
les rapports entre les uns et les autres et les implications
sociales. Enfin, les participantes ont l'occasion de pren-
dre conscience des aspects positifs et du potentiel indivi-
duel qui est relié au processus de vieillissement. Les
Pertes et les changements peuvent aussi étre percus en
ermes de capacité d’adaptation puis de découverte d’un
potentiel nouveay, L )

Le deuxieme exemple que é’almer_als vous pré-
senter... Sans faire |a promotion de services d’avorte-
ment, on se doit, la, d’offrir des services de qualité.
Dans les centres de santé des femmes, par exemple, on
va proposer des médications qui vont partir de la tisane
médicinale @ une médication narcotique puissante. On
explique aux femmes le role des médicaments et puis
leurs ‘effets secondaires. Donc, on prend le temps de le
faire aussi. .

. On regarde |’aspect physique de I’avortement et
aussi_|’aspect Fsyc_h,olo ique. "Donc, on _explique que
c’est intimement relié, E, si une femme vit beaucoup de
tristesse par rapport a un avortement, sa douleur physi-
gue risque d’étre plus intense. On parle aussi du seuil de
ouleur qui st propre a chaque femme et de Ia particu-
larité aussi de I"avortement, parce que, bon, |'uterus est
a I'intérieur du corps et, donc, on peut étre plus sensible
a la douleur dans cette région. _

Une autre pilule” humaine qui est offerte aux
femmes, c’est le calme et la douceur des intervenantes,
tant au niveau de I’accueil, de Iintervention, que des
suivis aux interventions, Donc, les femmes sont soute-
nues et non jugées face a ce geste et aux decisions motj-
vant leur choix. Ce n’est pas’ nécessairement toujours le
cas en milieu hospitalier, Une main chaleureuse sur
I’épaule d’une femme qui pleure. ou qu’on encourage
dans I’expression aussi de ses sentiments peut remplacer
bien_ des pilules. Les rencontres de groupe avant l'inter-
vention permettent aussi aux femmes de se  soutenir
naturellement et créent des_ liens de complicité entre
elles. Donc, une femme qui est trés anxieuse peut en
aider une autre, [, juste par le fait d’étre ensemble puis
de partaﬁer leur experience. o _

faut aussi souligner que I’équipe questionne sa
prqPre pratique sur I'avortement. Par exemple, si on
voit_ qu’il ){ a Une augmentation de consommation des
médicaments, on va voir de quelle facon. Est-ce que
c’est la facon de présenter le médicament? Bon, c'est
sou%%nrt] I3|8 Alors, il y a cette préoccupation-Ia.

Le " troisieme exemple, c’est Il ptogramme
d'obsession de la minceur qui a été mis sur pied par le
Centre des femmes de Verdun, qui a & utilisé, 13 aussi,
a travers le Québec. Donc, ce programme met I'accent
sur la préoccupation excessive pour plusieurs d'avoir un
poids insuffisant & tout prix pour aingi correspondre au
modele de beauté créé par notre société. On démontre
les nsques de miser uniguement sur la beauté esthétique,
qui est en perpétuel changement. On peut le voir a
travers les ages, les femmes ont fait vraiment.. sont
passées d’accordéons... II'y a eu une époque ol pour
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les femmes, c’était bien d’&tre ronde, c’était un slgne de
santé. D'autres années, il fallait réduire. Donc, & fravers
Ihistoire on passe & différentes images et il faut s’adap-
ter constamment. Donc, on démontre les risques de tous
ces régimes. o

“Le but de I’apProche, c’est non pas d’insister sur
(‘amaigrissement, et les femmes ne vont pas nécessaire-
ment maigrir ou arréter leur régime, mais on met vrai-
ment I’acCent sur l'obsession qu'en?endre le poids chez
elles, sur les causes sociales de cetfe obsession-la et sur
les effets sur leur santé et sur leurs conditions de vie.
Donc, le programme permet de prendre conscience et de
porter un r,e%ard plus critique sur les pressions exercées
par la sociée pour faire correspondre les gens & un
modgle hien defini qui doit passer par uné industrie
fabriquant tout un arsenal de produits,, soi-disant indis-
pensables pour le corps. Donc, il incite les femmes &
remettre en_question, a démystifier les croyances et les
préjugés qui sont vehiculés par la société face aux gros-
ses personnes. En plus d’acquérir I'information juste
concernant le poids naturel, les régimes et les troubles
alimentaires, les participantes sont appelées a trouver des
moyens pour prendre du pouvoir et augmenter leur
estime de soi. o _

. Pour atteindre ces objectifs, les, ateliers sur I’ob-
session de la_minceur ouvrent une voie a une réflexion
QUi Se poursuit a travers la semaine; c'est-a-dire que, de
semaing en semaine, les femmes ont des devoirs, donc
des réflexions personnelles. 1l y a toute une gamme
d’activités qui sont présentées et ‘qui vont aussi mener a
des actions. Par exemPIe, le groupe a dénoncé des P“b“'
cités —pour ne pas la nommer —de Weight Watchers
oU_ on présentait une femme avant et apres. Avant, on
voit |a femme avec le sac de patates, donc: Avant, je
portais ¢a. En tout cas, c’est douteux, un peu, comme
Image. .~ : . .

Et puis, a la question, aussi: Pourquoi les femmes
sont obsédées par [a_minceur? on peut répondre: De
fagon, pour elles, & s’intégrer & la société, a se confor-
Mer aux normes que cette société impose en ce qui a
trait & I’apparence des femmes. Le programme mis sur
pied par ce centre-I3, qui est implante, comme je le
disais tantdt, un peu partout  travers le Québec, “c'est
un contrepoids  idéologique et une politique de type
féministe dont Iimportance est le vécu des_ femmes et
leur santé dans la société québecoise toute entiére.

Alors, j’irais avec le contexte socioéconomique
actuel, les coupures et tout ca. On peut imaginer que la
situation ne va pas s’améliorer pour autant. On a wu,
dans les années quatre-vingt-dix, l'arrivée du_Prozac,
qui a margué le début d’une ére nouvelle, la mise sur le
marché d’un type de médicaments de plus en plus per-
formants qui sont présentés comme n’ayant pas d’etfets
secondaires. Donc, ce type de médicament qui est ap-
Frquve Four la dépression st actuellement prescrit pour
raiter les troubles affectifs saisonniers, 1'obésité, le
syndrome de fatigue chronique, I'anxiété, le syndrome
prémenstruel, et on peut continuer. Alors, ¢ Prozac
aiderait les gens a se sentir mieux dans leur peau et &
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migux_fonctionner. 1 aide les gens... Donc, ses qualités
spéciales laissent miroiter au public en_général la pilule
du honheur, qui conditionng une vision nouvelle des
médicaments psychotropes. A notre avis, cette nouvelle
génération de médicaments risque d'avoir des effets
catalyseurs sur les facteurs du phénomeéne. Donc, en
plus ‘des conséquences qui sont reliées a |'utilisation de
ces substances, on pense que ca pourrait amplifier la
médicalisation des problemes des femmes, donc_ dimi-
nuer les probabilités qu'elles s'attaquent aux Véritables
causes des problemes. L'analyse féministe en sante
Fro 0se donc des pistes d'action qui méritent de retenir
‘attention des décideurs.

_ Bon, c'est sr qu'au Regroupement on a comme
prO{et de mettre sur pied un reseau québécois pour la
santé des femmes ou on voudrait rassembler toutes les
actrices. dans le domaine de la santé. Mais nos recom-
mandations précises concernant la_consommation de
médicaments chez les femmes seraient: de mettre en
place une stratégie québécoise pour la santé des femmes;
de soutenir financierement aussi des initiatives commu-
nautaires qui favorisent I'autonomie et la prise en char%e
des femmes de leur santé tant physique Llue mentale; Oe
favoriser les liens entre les ditférents intervenants dans
tous les secteurs du domaine de la santé; d’assurer que
toutes les personnes aient acces a un emploj décent et
quiles place au-dessus du seuil de la pauvreté; de facili-
ter aussi la conciliation travail-famille.

_J'y arrive, je termine bientot. On veut s’assurer
aussi que la Publ,mte ne véhicule pas des stéréotypes
Sexuels, qu elle n’encourage pas les valeurs dominantes
que sont la productivité ef la jeunesse. On recommande
aussi d’abolir toute la publicité qui_concerne toute forme
de médication. On sait qu'en 1977 le Dr Lazure, qui
était alors ministre des. Affaires sociales, s’éfait déclaré
en faveur de I'interdiction totale de la Publgcne pharma-
ceutique. On voudrait aussi favoriser le développement
de la recherche de médicaments sécuritaires, notamment
en contraception, et le remboursement aussi aux femmes
bﬁneflualres de I'aide sociale des contraceptifs de leur
choix.

_Le Président (M. Létourneau): Je pense qu’on
pourrait procéder a la période de questions, si vous le
voulez bien. Je vous remercie pour votre présentation.
Je reconnaitrais maintenant Mme la députee de Mille-
fles, suivie de M. le député de Robert-Baldwin et de
Mme la députée de Saint-Henri—Sainte-Anne.

Mme Leduc: Bonjour, mesdames. Bonjour Mme
Lamontagne. Ca me fait plaisir d’&tre assise encore une
fois autour d’une table avec vous, peut-étre pas dans les
mémes conditions, mais, quand méme. Je pense, qu'on

eut continuer & collaborer. Je conmais bien e
egroupement des centres de santé des femmes du
Quebec. Dans le fond, un de mes questionnements, c¢’est
quand vous avez parle du réseau québécois en santé. Je
me disais: Bon, mon éloignement fait que je ne connais
pas ce réseau-1a. Je pense que vous souhaitez l'implanter.
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Est-ce que vous pourriez expliquer ce qu'il va apporter de
BIUS (que votre Regroupement? Finalement, c¢’est quo, les
esoins pour implanter ce réseau?

 Mme Lamontagne (Lise): En fait, le réseay
québécois... On s’est rendu compte que les energies qui
travaillent sur la santé des femmes au Quebec e sont
iqas si_nombreuses que ¢a, mais sont dans divers mi-
leux, et on souhaite, & travers ce réseau-la, regrouper &
la fois les chercheurs, les intervenantes, les decideurs,
décideuses et les ?roupes de femmes i)our que tout le
monde s'assoie autour de la méme table et qu'on parle
de la santé des femmes. Alors, c'est sir que Cc'est
d'abord un lieu ou on va promouvoir ensemble T'analyse
féministe, donc un petit peu le «réseautage» —je Sais
bien que ¢’est un mot bizarre, en franglals — permetre a
ces gens-la d'agir ensemble pour améliorer la santé des
femmes et aussi permettre le transfert de connaissances.
Parce que, dans plusieurs régions et & ces différents
niveaux 13, il y a des choses Qui se passent, mais c est
un_peu hermétique. Alors, entre ce (1UI se passe dang les
universités et ce qui se passe dans les g_roupes de fem-
mes, on n’a pas toujours des liens. Ca fait que le réseau
veut permettre ces” échanges-la qui vont, ‘d’une part,
uniformiser les informatioris, et les pratiques a travers le
Québec, mais aussi, Jespere, améliorer les services
partout pour les femmes.

. Mme Leduc: Dans le fond, ce réseau-la... Vous
disiez 4 la page 9, concernant la connaissance des méde-
cins qui Prowent principalement de deux sources, etc.,
soit leur Tormation ou des compagnies pharmaceutiques.
Je me disais; Qu'est-ce Que VoUs aurieZ a SUggerer pour
finalement les informer? Le réseau Serait Un de ces
moyens-la de sensibilisation et d’éducation?

Mme Lamontagne (Lise); Oui. On en fait déja.
On a produit cette annee un dépliant sur le RU-486, qui
est ce qu’on appelle une pilule abortive. 1L n’y avait pas
d’information en franFals, ici, disponible au (;Yuebec. On
a distribué 2 000 dépliants Ia-dessus dans le temps de_le
dire, Les groupes communautaires ont beaucoup favorisé
I"information critique et l'information objective aussi sur
les médicaments, Etje pense que le réseau va favoriser ca
en permettant I"échange entre les différents intervenants.

. Mme Leduc: C'est ca, Par le réseau, vous allez
atteindre les intervenants médicaux.

Mme Lamontagne (Lise): ...plus grand. Oui.

Le Président (M. Létourneau): M. le député de
Robert-Baldwin.

M. Marsan: A mon tour de vous remercier
d’avoir accepté notre invitation, de vous étre déplacées.
J'apprécie les commentaires que vous nous présentez
aujourd'hui. En relisant ou en référant a votre mémoire,
a la page 9, quand vous nous parlez du monde médical,
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Vous nous mentionnez que les médecins considérent
I"aspect physique de vos problemes, les placent peu dans
le contexté psychologique, économique et social. En
général, les rencontres sont assez courtes —vous le
mentionnez — elles vont droit au but, il y a peu de place
pour le dialogue. Et vous ferminez en disant que la
majorité du temps on vous_répond Ea( une prescription.
Je pense qu’on a affaire & un probleme d’attituce, de
comportement.

_ Comment est-ce qu’on peut changer cette fagon
de faire du monde médical? Et qu’est-ce que vous nous
suggérez de prendre comme moyen pour y arriver, pour
que-la dimension, je pense, qué vous souhaitez — c’est
la dimension psychologique, économique et socia-
le —puisse, étre retenué dans les relations que vous
pOU\]{%Zhal\llé)ll’ avec le monde médical?

~Mme Lamontagne (L[se_z_: Bien, moi, je dirais
qu'il faut soutenir d’autres initiatives que & monde
médical. Je pense que, ca, ¢’en est un pouvoir. Clest-a-
dire_qu’il faut contrebalancer le pouvoir des médecins. A
partir du_moment oU, dans les' régions du Québec, on
peut avoir acces a autre chose quau cabinet du méde-
cin... Tout a I'eure, I'exemple des centres d’enseigne-
ment sur |’asthme, c’est un bon exemple. Quand on peut
obtenir I’information juste, quand on peut prendre le
temps de 13 placer en contexte, on n’a pas besoin d'aller
chez le médecin; et, quand on va chez le médecin, on y
va pour une raison précise, pour répondre a un besoin.
Actuellement, il n’y en a pas nécessairement beaucoup
de lieux comme ca. Je regarde ce qui se passe dans, les
centres de santé: Une femme vient, se pose des questions
Far rapport & sa contraception, on va lui demander
argement:  Pourquoi, maintenant, - aujourd’hui, tu te
poses des questions par rapport a ta contraception? C’est
upi, ton experience? Quest-ce que tu as deja pris?
Btait quoi, les effets? Qulest-ce que tu as aime?
U’est-ce que tu n’as pas aimé? Moi, je pense qu'il y a
es alternatives comme ¢a qui peuvent etre implantees
dans des groupes communautaires et qui feraient up
contrepoids au monde médical. C'est sir que le trayail
du. Regroupement puis le travail du futur réseau québe
cois, c'est aussi une fagon de changer le monde médical.
Clest-a-dire gu’_on les ‘talonne, on"ne les Iache pas; ils
sont obligés de justifier leur pratique.

M. Marsan: Je vous remercie.

_ Le Président (M. Létourneau): Mme la députée
de Saint-Henri—Sainte-Anne.

~ Mme Loiselle: Merci, M. le Président. Bonjour.
Bienvenue & cette commission. Moi, je dois dire que je
suis renversée quand vous dites, a la page 6, quau
Québec, il se depense 875000000 $ en régimes, Et,
guand ée vois la statistique des jeunes filles, qu’il dy a
0 % des jeunes filles de neuf ans — des enfants, dans
le fond — qui ont suivi au moins un régime, c’est quand
méme aberrant d’entendre ca.
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_Je veux vous parler d’une 7problémathue que
vivent a 95 %, si ce nest pas a 97 %... une maladie
qu'on retrouve chez les femmes: I’anorexie, 11y a eu un
article dans Le Soleil, au mois de mars — je ne sais pas
Si Vous en avez pris connaissance — qui dit que, pour la
région de Québec seulement, la rive sud, la rive nord,
on retrouve 13 000 jeunes femme_s. Avant, I’anorexie,
cétaient plus des adolescentes qui la_vivaient: mainte-
nant, I’age diminue de plus en plus. «Treize mille jeunes
femmes ‘souffrent d'anorexie, la situatjon est désespe-
rée», C'était le titre de Iarticle, dans Le Soleil. Et on
disait que, pour la région de Québec, la problématique
est encore plus grande parce qu’il y a seulement deux
lits pour répandre a ces 13 000 cas, au CHUL, a I'hdpi-
tal de I reglon de Québec. 11y a deux lits, seulement
pour repondre aux 13000 jeunes filles qui souffrent
d’anorexie, =

Moi, jaimerais vous entendre, parce que, dans
les centres de femmes, vous avez sirement fait un suivi
sur ga. Je veux savoir si vous avez développé une inter-
vention face a ces jeunes filles 13, ou vous entendre au
niveau de cette maladie-a, Ianorexie, parce que vous
n'en avez pas parlé dans votre mémoire et c’est quand
méme une maladie qui nous touche, nous, les femmes.

Mme Routhier (Danielle): Justement, entre
autres, ay Centre de santé des femmes de I'Estrie a été
développé un programme de santé globale; ca s'apEeIle
la santé de nos adolescents et nos adolescentes. Et je
pense que, quand on parle de la problématique ou fes
Jeunes filles sont de plus en plus jeunes a souffrir de
problémes d’anorexie, il y a, entre autres, une thémati-
que qui porte sur |'obsession de la minceur. Donc, les
intervenantes vont dans les écoles parler de cette proble-
matique, demontrer et demystifier; un peu ce que j 'ex-
pliquais tantdt. Donc, il y.a ce programme-1a qui a été
mis sur pied, qui a été Tinancé par Santé et Bien-étre
Canada pour une durée de trois ans. =~ o

Il'y a un quide pedaﬁoglque qui a été produit. La,
on essai¢ de_ voir de queflefacon on peut former les
Intervenants & ce niveau-la, pour un pey sensibiliser les
intervenants, parce, qu’ils sont avec les jeunes et ils ont
comme ung part & jouer la-dessus, Mais il y a effecfive-
ment aupres des Jeunes_des Services qui sont aussi of-
ferts de facon & démystifier Iimage et a démontrer que
I'image de beauté qui est proposée, ¢a ne correspond pas
a la téalité. Donc, il y a une partie comme ¢a qui_est
faite. Bon. (fa e fait aussi dans les groupes de soutien,
dans les centres de santé. Les différents centres de fem-
mes aussi offrent des services de ce genre-1a, de groupe.

. Mme Loiselle: Etes-vous au courant si... Je ne
sais pas S'il y a eu une recherche ou une étude qui a été
faite. Parce que, 1a, on se rend compte qu'il y a une
augmentation vraiment ful(r]urante et bouleversante. Et de
voir qu’il 3/ a encore de plus en plus de jeunes filles qui
souffrent d'anorexie et de voir que I'4ge est de plus en
plus jeune... Est-ce qu’il y a une étude qui a été faite a
ce niveau-la, a savoir pourquoi?
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Mme Lamontagne (Lise): Je ne sais pas s'il y a

des éudes comme telles. Quand on va avoir notre réseau
québécois on va faire ca...

Des voix: Ha, ha, ha!

Mme Lamontagne (Lise): ..appeler les cher-
cheurs et dire... C’est a¢a que ca va servir; I'exemple est
bon. Mais ¢’est clair que les jetnes sont aux prises avec
les mémes images que les femmes adultes. On regarde la
télévision ou n’importe quel magazine: Combien elles
pesent, ces filles-1a? Elles ont quel age? Alors les jeunes,
c'est ca qu'ils ont en téte. Si' on fegarde les femmes,
méme les femmes... Des fois, tu as un"groupe de femmes
qui ne sont méme pas rondes; il y en apareil 80 %, dans
ces femmes-la, qui sont préocCupées Par,leur poids.
Alrs, si on a ¢a chez la femme adulte et puis qu’on sait
3u_'a |’_a,1d0|escence I'image corporelle est (iuelque chose

"inquiétant pour les jeunes adolescents et fes adolescen-
fes aussi —on se préoccupe beaucoup de notre image
corporelle, c’est natre passeport vers le monde — bien,
cest sr qu’ils vont Etre particulierement touchés la-
dedans. Je pense que des programmes sur I’obsession de
la minceur, des proHrammes globaux aussi... Le pro-
gramme dont Danielle parle, C’est un programme qui
parle aussi de la sexualité, qui parle aussi...

_ Mme Routhier (Danielle): La puberté, les mens-
truations...

Mme Lamontagne (Lise): ...de la puberté, des
changements qui arrivent avec la puberte.

Mme Routhier (Danielle): ..les relations amou-
reuses aussi, donc c’est vraiment...

. Mme Lamontagne (Lise): Oui. Ca, ¢a peut
aider, mais dans, la meSure oU cés programmes-la_sont
exportés en région. L4, ils sont danS la magnifique
région de Sherbrooke; éventuellement, ce serait bien
qu’ils puissent étre dans toutes les régions.

~ Mme Loiselle: Est-ce qu'il y a des démarches
qui ont été faites aupres du gouvernement? Parce que,
quand on voit Iarticle, 13000 jeunes femmes sont
atteintes d’anorexie pour la région de Québec seulement
et il y a seulement deux lits de disponibles dans les
hoPltgux de la région. Est-ce qu’il'y a des démarches qui
ont ét¢ faites pour que. fustement, les services soient
agrandis au niveau medical?

Mme Lamontaqne (Lise): Bien, nous autres, on
ne pousse pas tellement pour que les services médicaux
comme tels, dans les hopitaux, soient agrandis; ce n’est
?as tellement ca, notre action. Par coftre, oui, on va
aire des démarches auprés du ministere pour que le
pro?ramme dont on vous parle, par {a‘)port aux adoles-
cents et aux adolescentes, soit disponible dans toutes les
régions du Québec.
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Mme Loiselle; D’accord. Merci.

Le Président (M. Létoumeau): M. le député de
Taschereau.

M. Gaulin: Trois petites questions, peut-étre. Un
des éléments qui me frapPent, c'est le fait que vous
disiez que les femmes sont beaucoup plus dépendantes
de leur médecin que les hommes, Est-ce que vous pen-
sez que, dans la mesure ot le métier va se féminiser, il
en Sera_encore ainsi, ou bien si c'est une espece d’an-
cienne image archetyf)ale dont on lpour[an se d&arras-
Ser, Austement, dans”fa mesure ou [a médecine va chan-
ger de sexe ou va devenir bisexuée?

Mme Charest: Ou démystifiée?

. Mme Lamontagne (Lisg): C'est une bonne ques:
tion. Bign, je pense que, d’une certaine facon, la société
reconnait | pouvoir des médecins. Je le disais tantot, le
monde_médical, c’est lui qui connait ce qui est bon pour
nous. Tant que cette |ma%e-la ne changera pas, que ce
soient des femmes ou des ommes médacins, les femmes
vont avoir recours aux médecins pour régler leurs pro-
blemes. D’une certaine facon, les activités des groupes
de femmes sont orientées pour que les femmes “repren-
nent possession et de leur corps et de leur vie, et elles
leur donnent aussi les moyens. Dans ce sens-la, moi, je
pense que ¢a, ¢a a beaucoup plus d’impact sur l'utili-
sation, i vous voulez, des services de santé que le fait
que la profession se bisexualise.

M. Gaulin: Une deuxieme petite question. Un
petit peu comme disaient Les Cyniques, je pense: On
veut votre bien, on va 'avoir, quand vous citez le fait
que la ﬁub est plus, importante, comme dépense, que la
recherche en médicaments, comment vous voyez-¢a?
Est-ce que vous seriez favorables au fait (1u’on interdise
la pub ‘sur les médicaments, par exemple, comme Il
demandait I’ancien ministre Lazure?

Mme Lamontagne (Lise): Oui, nous autres, ¢’est
une des recommandations... Cest clair que, guand on
pense que les compagnies gharmaceuthues eﬁens_ent
deux fois plus d’argent’en publicité qu'en recherche, il y
a un probleme sérieux qui est 1a. Quand on voit le non-
bre de médicaments, maintenant, qui sont libres sur le
march, donc qui ne nécessitent pas de prescription...
Puis, regardez & la télévision, un soir, en une heure,
combien de publicités, maintenant, sont Ia pour faire la
promotion de médicaments, Ce n’est pas [a promotion
de la santé qu'on fait. Sil y avait autant d’annonces
pour faire la promotion de la santé qu’il y. a d’annonces
pour faire la promotion des médicaments, je ne suis ?as
slire que la société en aurait tant besoin que ca, Ca fait
que c’est clair pour nous autres que la publicité qui
s’adresse au consommateur, par rapport aux produits
pharmaceutiques, ca devrait étre aboli.
¢ (L7h'50) »



16 mai 199

~ M. Gaulin: Une_ troisieme courte question.

Finalement, on est tous, si je comprends_ bien, victimes
de |a méme image, de la «limilitude», si vous me per-
mettez I’expression. On vise tous a étre le moins en
chair possible, finalement. C’est comme si on voulait
devenir des esprits. On est tous I3 & se serrer dans notre
||nge, autant les hommes que les femmes. Est-ce que la
pub, en général, non plus la pub sur les médicaments,
Ne Serait™pas un Petlt Feu responsable de cette espéce
d’image, entre autres, toute la pub des compagnies de
biere,”par exemple, ou les gens sont toujours beaux,
sont t0u10urs jeunes, sont toujours heureux, alors qu'on
sait qu’il y en a tellement qui“n’ont plus d’emploi et qui
n’en ont pas?

. Mme Routhier (Danielle): Par rapport a cette
question-la, évidemment, oui, la publicité est resE)onsa-
ble, je pense, de cette problématique-la. Il y a un travail
qui se fait quand méme, un effort, en tout cas.. Ce
n'est pas facile, AParce que c’est 13, partout. Et, comme
on disait, pour étre prospere, il faut étre mince, il faut
étre... SI on n'est pas mince, on n’est pas prospere.
Dong, il y &, évidemment, partout, dans toute forme de
Pubh_cne, _|'|ma(r1e_ des personnes minces. Donc, il y a un
ravail qui_se fait par certains Froupes; Je_P,en_se entre
autres au Collectif action alternative en obesité, je pense
aux groupes de femmes, je pense, en tout cas, a diffé-
rents grou es qui travaillent a présenter d'autres images,
donc d’autres types de modeles de heauté aussi. Mais ca,
¢a doit tre encouragé, aussi, je pense.

M. Gaulin: Merci.

~ Le Président (M. Bertrand, Charlevoix): Mme
la députée de Sherbrooke. J’ai méme hésité encore.

_ Mme Malavoy: C’est bien dif, cetfe fois-ci.
Bonjour. Ca me fait grand plaisir, moi aussi, de vous
voir. D’abord, j’aimerais vous dire que je trouve tres
intéressant que Vous ayez pu venir et nous apporter ce
type d’éclairage, parce que je vais vous dire qu’en ces
lieux ca manque parfois un peu, I’approche féministe,
dans le domaine de la sanfé, comme dans d’autres do-
maings. Et, moi, |'ai apprecié beaucoup vous entendre,
évidemment, et j'ai eu l'impression que ca intéressait
aussi d’autres personnes, d’avoir cette lecture un peu
nouvelle des choses. Il me semble qu’un des intéréts de
I'approche féministe, c’est justement d'avoir un nouveau
regard sur des choses qui Sont soi-disant des évidences.
Ef, (1uand on'y regarde a deux fois, on se rend compte
que les éviderices, on peut les questionner, on peut les
ébranler, _ o o

.. Ma question, ce serait simplement de savoir, a la
derniére page de votre mémoire, quand vous faites des
recommandations, sur quoi_mettriez-vous I'accent de
facon prioritaire? Parce qu'il y a beaucoup de choses
que vous englobez. Il y en a méme qui sont trés, trés
larges, par exemple la conciliation travail-famille, oui,
mais enfin, ¢a touche la santé, ca touche bien d’autres
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questions. Mais sur quoi mettriez-vous l'accent? Si vous
aviez une chose a nous laisser comme message principal,
vous diriez quoi par rapport a ca?

Une voix: ...trois.
Mme Malavoy: O.K. je les prends en note.

Mme Lamontagne &Llse): Ha, ha, hal Je dirais
gue la plus S|mApI,e, peut-Btre, pour vous, ¢a serait la
erniere, c’est-a"lire de rembourser aux femmes bénéfi-
ciaires de I'aide sociale le contraceptif de leur choix;
mettons que ca, c’est une aberration que (ﬁl ne soit pas
encore fait. C’est simple, ¢a ne codte pas cher. S'il vous
plait, reﬁlez;mm ¢a cette semaine, qu’on n’en parle plus.
bolir a "publicité, on en a parlé, on y est
revenu. Je pense que, oui, il faut absolument abolir la
?ub_llute, parce que c’est rendu tellement la solution
acile, et, présentee comme ca, sans considération pour
la sant¢, c’est important de I’abolir.
~ Mais, avant tout, moi, je dirais que C’est le
numéro un qui est la stratégie %uebe,cmse pour la santé
des femmes. Nous autres, “on travaille en prévention-
promotion de la santé. Si on peut faire des actions
concertées dans ce domaine-la, en prévention-promotion
de la santé, on va agir sur la consommation des médica-
ments, c’est garanti.” Alors, j’en ai retenu trois. Mais je
pense qu'avec ces trois-la... "Il y en a des plus faciles et
des plus difficiles, j’avoue; mais il y en a... Je pense
qu’avec ¢a, quand méme, vous allez agir sur la consom-
mation des médicaments, c'est certain.

Mme Malavoy: Merci beaucoup.

Le Président (M, Bertrand, Charlevoix): Merci.
Mme_la députée de Saint-Henri—Sainte-Anne,” derniére
question.

~ Mme Loiselle: J’aimerais revenir sur_le Prozac.
Hier, on a eu_un groupe qui est venu nous dire — qui a
parlé de la pilule du bonheur, finalement — que, quand
c’est sorti, dans les années 1992, 1993, c’était pre_sque
«in» de prendre du Prozac et que les ventes mondiales
annuelles, seulement pour 1993, obtenaient jusqu’a
1200 000 000 $ pour cette pilule qui tait trés, tres ven-
due. II'y avait des émissions de télévision sur ca, ef
c’était vraiment... Pour les gens qui étaient stressés, qui
avaient une vie trés active, ?m manquaient de temps, qui
manguaient de sommeil, il fallait prendre Prozac. Il n'y
?Vtallt pas d’effets négatifs & ca. Alors, c’était le bonheur
ofal.

~ Apres ca, il y aeu I'inverse qui s’est produit au
niveau de regroupements tels que le votre, j 'imagine. On
a fait connaitre a la population que la pilule du bonheur
avait des conséquences a long terme. Dans les regroupe-
ments de femmes, chez les femmes que vous. cotoyez,
voyez-vous maintenant une diminution de I'utilisation du
Prozac et peut-ftre aussi une diminution de prescrire
aussi facilement ce médicament aux femmes?
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Mme Lamontagne (Lise): Bien, moi, je dirais
gue non, parce que, dans lg fond, on n’est pas loin qu
ebut des années quatre-vingt-dix, quand méme; les
effets a Ion% terme de Prozac, on n’est pas en mesure
maintenant d’en parler. Ce qu’on voit, par contre, c’est
que c’est un médicament qui a été d’abord mis en mar-
ché pour la dépression — donc, une dépression, ¢a a un
début, un milieu, puis une fin, d’habitude —mais que,
la, on va le prescrire pour toutes sortes d’affaires,
comme on disait tantdt, syndrome de fatigue chronique,
syndrome prémenstruel, * obesité —puis, c'est guol
d'autre qu'on disait — anxiété, fatigue chronique, a, la
tablette est large. Alors, moi, je suis plutot inquiéte de
savoir comment ce médicament-la et d’autres —on
nomme Prozac, il y en aura d’autres, l'industrie est Ia
pour nous en fournir —sont la pour agir sur toutes
sortes d'aspects de notre vie qui ne ngcessitent pas de
médicalisation. Alors, moi, je ne dirais pas quil y a
dlrp!nutlon, je dirais que “mon inquiétude demeure
entiere.

, Le Président (M. Bertrand, Charlevoix): Mer-
¢i. M. le député de Robert-Baldwin, en conclusion?

M. Marsan; Oui, M. le Président. Alors, de
nouveau, je voudrais vous remercier bien sincérement
pour la qualité de votre présentation, mais aussi pour la
qualité des réponses que vous nous avez données Vous
avez su mettre en lumiere la problématique de la santé
des femmes et, en plus, vous avez pu nous tracer un
Portral_t global fort intéressant. Alors, au nom de notre
ormation, je vous remercie et je veux vous dire notre
appréciation de la présentation que vous avez faite.

~Le Président (M. Bertrand, Charlevoix): Mme
la députée de Mille-lles.

. Mme Leduc: Moi aussi, je voudrais vous remer-

cier de votre présentation. Je trouve heureux que vous
so%/e_z le dernier groupe gue nous entendions, @UHOW'
d’hui. Les autres etaient des groupes Blus spécialigés.
Vous nous apportez une vision plus globale, plus géné
raie de I’ensemble des problémes de la sante. Mais je
pense qu’en méme temps, méme si vous vous attaquez
aussi a des problemes qui sont généraux, donc, je
constate que vous avez beaucoup de travail. Vous avez
E)remse certaines priorités a ma collegue de Sherbrooke
e pense que, du coté ministériel, on les a bien enten-
dues et on va tenter de faire tout notre possible pour
pouvoir répondre 4 ces besoins-la. _

Ce que je trouvais intéressant aussi dans votre
analyse, c’est que, dans le fond, en étant générales, vous
nous. avez aPporte une Vvision aussi plus sociale qlue
médicale de la problématique de la médication chez les
femmes. Et vous_nous avez souligné, comme le disait
ma collegue de Sherbrooke, peut-etre certaines choses
je pense plus particulierement & la recherche dans la
contraception, qui se fait toujours pour controler la
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contraception chez les femmes et beaucoup peu pour la
contraception chez les hommes. Alors, je  pense que
¢’est un point de vue qui a intérét a se faire entendre. Je
VOUsS remercie beaucoup.

Le Président (M. Bertrand, Charlevoix): Alors,
au nom de la commission, on vous remercie beaucoup.

. Maintenant, avant de suspendre, j’aurais deux
points_pour les membres de la commission. Je dépose le
mémoire de la Fondation canadienne des maladies in-
flammatoires de I’intestin, qui n’a pas été entendue par
a commigsion, afin qu’il soit rendu public. Alors, avec
I'accord des deux...

Une voix: Dépos.
Mémoire déposé

~ Le Président (M. Bertrand, Charlevoix):
Déposé. Maintenant, le demier point. Ce matin, il y a
eu une information de donnée par un groupe, I'orga-
nisme de la sclérose en plagues, et j'ai fait vérifier.
Alors, juste de facon a ce qu’il n'y ait pas d’équivoque,
nulle part, j’ai I’impression que C’ést une erreur qui S'est
glissée. On disait que ce groupe-la avait été refuse par la
régie de la Monterégie pour une demande d'aide, je
ense, financierement. Effectivement, ca avait été le cas.
Excepté que | "ai fait verifier par le ministére de la Sant¢,
a la régie meme, et ca a été révisé et I'organisme a éte
informé en conséquence. Afin que les enregistrements
corrigent simplement cette erreur-la...

_ Alors, je suspends les travaux a 20 heures ce
soir. Merci beaucoup.

(Suspension de la séance a 18 heures)

(Reprisea 20 h 5)

Le Président (M. Bertrand, Charlevoix): A
I'ordre, 'il vous P'ﬁlt! Si-on veut fermer les portes. La
commigsion des affaires sociales se réunit afin de proce-
der a des consultations particuliéres et de tenir des audi-
tions publiques sur le projet de loi n° 116, Loi modifiant
de nouveau la Loi sur les services de santé et les servi-
CES SOCIauX. . _

Mme la secrétaire, est-ce qu’il y a des remplace-
ments?

La Secrétaire: Non, M. le Président.

Le Président (M. Bertrand, Charlevoix); A
I’ordre du gour_, ce soir, on aura les remarques prélimi-
naires — 15 minutes par le ministre et 15 minutes par le
porte-parole de I’op’?gsmon — et une heure sera consa-
crée aux gens de la Fédération des CLSC du Québec.

Alors, M. le ministre, je vous, invite a prendre
vos 15 minutes de remarques préliminaires.
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Consultations Joart_iculiéres
sur le projet de loi n° 116

Remarques préliminaires
M. Jean Rochon

M. Rochon: O.K. M. le Président, merci. On a
convenu gu’on pourrajt, peut-tre méme étre plus brefs
dans les remarques préliminaires de sorte qu’on gardera
le maximum de temps pour pouvoir bien échanger en-
semble. Méme si ce n’est pas le lieu qui est, d’eémblée,
le plus convivial comme disposition, on devrait se pas-
ser... les messages vont se rendre & travers la table.

Ecoutez, moi, je voudrais tout simplement rappe-
ler, pour bien situer, vu que c'est le tout debut de cette
consultation, ce qui s'est fait, d’abord, depuis le dépot
de la o au mois de décembre, ou le temps n’a pas
permis de compléter I'étude de cette loi. Dans le fond,
c'est une bonne chose, parce qu’on a réalisé aprés le
dépot de la loi qu'il y a certains éléments dans, cette loj-
3 qui ont créé des réactions, et je I'ai déja dit et je le
redis, qui ont été plus vives que ce que j avais pupré-
voir. Et on a pu, a ce moment-la, utiliser un peu de
temps entre les sessions pour compléter de I’informa-
tion, rencontrer des gens, s’assurer qu’on pouvait vrai-
ment bien cerer et centrer les discussions qu’on
pourrait avoir [a-dedans, dans la mesure ou il pourrait y
avoir des opinions et des visions qui restent difrérentes,

, D7ailleurs, je pense tlu’on va revoir en commis-
sion parlementaire”[a plupart des groupes qu’on a déja
pu rencontrer. 1y a un ggrand nombre de personnes qui
ont réagi & un document de consultation qu’on a fait
circuler, de sorte que, dans I'étude du projet de loi, je
P_ense qu’on pourra suggerer un bon nombre d’ameliora-
ions qui viennent vraiment du terrain, Donc, c'est un
temps qui, au total... ce n’est pas vraiment un retard,
c'est un retard dans le temps, mais qui va avoir permis
de bonifier beaucoup, je Fe_nse, ce qu’étaient les inten-
tions de ce projet de loi. Vous permettez, M. le
Président, de les rappeler. . o

Dans le projet de loi qu’on a la, il y a trois élé-
ments essentiellement. Il y a des mpdlflcatlons_qw sont
faites, Iensemble du projet vise a faire des modifications
a la loi 120, la loi qui definit I'organisation des services
de santé et des services sociaux au Québec. Comme, on
I'a déja dit, ca veut étre assez limite comme modifica-
tions. Ca ne veut pas partir une autre réforme; on a une
réforme qui a été faite. On en est rendu au stade de la
transformation du réseau, c’est ce qu’on veut continuer.
Mais I’expérience de cette transformation et de ?Iusmurs
rencontres au cours des 18 derniers mois ont permis
d’identifier qu’a trois égards il y avait des améliorations,
semble-t-il, qu’on pourfait considérer, )

Premierement, amélioration du processus électo-
ral. Je n'entrerai pas dans les détails, on va ?/ revenir
plus tard. Mais, sur |a base des expériences, il y a des
indications assez précises qu'on peut faire quelques
petits ajustements qui  vont bonifier beaucoup I
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fonctionnement du processus électoral, ce qui est tres
important, parce quun processus électoral (im_fonc-
tionne de facon harmonieuse. est un des éléments impor-
tants pour 1a capacité de prise de decision que peuvent
avoir les conseils d’administration des établissements et
des régies régionales. _
~"Le deuxieme élément est celui de renforcer les
mécanismes de prise de décision et surtout en fonction
de limputabilité des décideurs, Iocaux,,toullours au ni-
veau des conseils d’administration des établissements et
des régies régionales, Et je donne... Par exemple, au
niveau~ ges regales régionales, une bonification” qui a
paru Intéressante est d'assurer, ?.ar exemple, la présen-
ce, sur les conseils d’administration des régies reglona-
les, des commissions scolaires en tant™ que Telles,
comme c'est le cas pour les représentants du_milieu
municipal, du milieu communautaire et du milieu so-
cioéconomique, et aussi de s'assurer que les conseils
d’administration autant des établissements que  des
régies régionales ont une composition qui est représen-
tafive dela population et du territoire qu'ils desservent,
de sorte qu’un établissement qui a une vocation au
niveau régional ou a un niveau qui touche différentes
régions, on _retrouve nécessairement sur le  conseil
d"administration_ des gens qui viennent des différents
endroits du territoire qui est desservi. Ceci a FO‘” but
d’éviter ce que le hasard du processus électoral comme
tel non bien encadré peut causer en termes de représen-
tation disproportionnée en fonction du territoire, ce qui,
on sait, au niveay des processus de décision dans, des
Cas Un peu corses, peut causer des difficultés a un
conseil d’administration.
- (200 10) - _ o
Et, Tinalement, il y a une autre modification qui
se veut étre un ajout, ure autre modalité de permetre
I'intégration de services aux différents niveaux, autant,
d’une” part, au niveau des populations locales qu'au
niveau reglonal. Je pense gue, dans l'ensemble” des
représentations (1UI nous ont 6té faites ce soir, C'est peut-
Btre un des points essentiels sur lequel la Féderation des
CLSC a des opinions que je voudrais_qu’on réentende et
gu’on puisse voir dans quélle orientation on peut prévoir
es modifications au prpHet de loi qui a été depose pour
s"assurer que les objectifs visés puissent étre réalisés en
ayant toutes les balises nécessaires pour qu'il n'y ait pas
de risque de dérapage sur d’autres choses ou qu’il n’y
ait pas d’effets pervers. , o
La-dessus, je voudrais bien redire ce que j'al eu
I'occasion de diré publiquement & quelques  occasions
depuis le dépdt du prollet de loi, et encore ce matin au
congrés annuel de T'Association des hopitaux du
Québec. 1Ly a dans le systéme de santé et des services
sociaux du” Québec qui se dessing présentement un
elément essentiel, qui est_ I'organisation de la premiére
ligne de services.. Et é;a, je pénse qu'il ?/ a un consen-
sus dans le domaine des Services de santé et des servi-
Ces sociaux, pas juste au Québec, mais en Amérique du
Nord et méme dans beaucoup de pays: un, systéme de
santé moderne, ¢a repose Sur sa pyramidé —et ce



CAS-13 page 66

n'est pas une F_yramlde inversée, C’est ung premiere
ligne qui est solide — et qu’il y a un paradigme qui a
bascule au cours des 30 derniéres années dans |'organi-
sation des services de santé, ol on est parti de syste
mes qui étaient batis essentiellement, parce que c’était
la technologie du, temps, sur I'hopital de courte durée
et sur I’hospitalisation, ou on donnait vraiment les
services les plus significatifs aux gens, et ou on en est
aujourd'hui — et je vous sauve le détail, la trame de
I’8volution, mais™ on peut frés, trés hien la retra-
cer — avec un paradigme qui a renversé complétement
et ou le focus d’un s;hstem_e de santé, ce n’est plus le
service de personnes hospitalisées, c'est le service de
premiére ligne. L’hdpital demeure trés important, il
demeure trés, trés, trés important pour un  certain
nombre de problemes de santé pour lesquels il faut des
hopitaux, il faut des hapitaux trés performants, Mais ce
n'est pas pour I'offensive générale qu'il y a a faire en
regard des problemes de santé. La masse des activités
vient plutot de Ia premiére ligne, _ _

La_premiére ligne au Québec, ca veut dire quoi?
Ca veut dire d’abord, "bien sir, dans le systeme public,
les CLSC. On a un réseau complet, on le sait, de
CLSC. Toute la population du Quebec est couverte, et
les CLSC sont représentés essentiellement par la Fédéra-
tion des CLSC, et on gst, a cet égard, probablement un
des pays au monde qui a le meilleur réseau de premiere
ligne. = -

_ Maintenant, la_ premiére ligne, ca comprend
aussi, au Québec, au niveau, de chacun des territoires...
et, quand on parle de territoires, on parle, en dehors des
communautes urbaines, d'une MRC. Pas par_decision
administrative que c’est nécessairement une. MRC, mais
I'expérience a amené & identifier une dynamique qui, fait
que c’est une MRC, parfois deux MRC, mais ca joue
autour du territoire de la MRC qu'on retrouve "une
Fopulatlon peut-étre en moyenne autour de 20 000 habi-
ants —un peu plus, un “peu moins selon les densi-
ts — qui est une population pour Ia(iuelle se développe
ce réseau de services intégré. Dans fe milieu des com-
munautés. urbaines, il y a Cette notion de territoire aussi
qui est différente et qui est plus variable selon les com-
munautés urbaines, mais on retrouve un peu Iéquivalent
en termes de territoires. . _

~ Or, sur ces territoires, on retrouve des cabinets
de médecins et on retrouve les organismes communautai-
res, et je pense qu’on s’entend tous assez bien qu'il y a
la le noyal des trois acteurs principaux sur la premiere
ligne, auxquels, je pense, on en est venu a rajouter,
Pour la majorité” des cas en tout cas, les services de
ongue dure, les services d’hébergement et les soins de
longue durée qui sont développés dans un concept de
créer des milieux de vie substituts, mais avec une
interaction trés ?rande avec la communauté

Et, de plus en plus, c’est les quatre composantes,
encore 13 avec des variantes, il n’y a pas de mur-a-mur,
il y a des variantes d’un endroit & I"autre au Québec.
Mais il y a comme une tendance forte, a, qui regroupe
ces acteurs-la.
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_Alors, [I'intention —puis j’aimerais que nos
discussions, on puisse les faire vraiment avec cet objec-
tif —c’est de voir comment on peut, en plus des
moyens gu'on 4, 0U On peut avoir toutes sortes de
moyens, d’ententes, de liens, d’alliances de toutes sortes
entre des établissements, comment on peut —et il s’en
est fait un cerain nombre au Québec —amener des
fusions de certains établissements, des intégrations d’un
établissement ou de l'autre Ef il n'y a pas un seul
moyen qui est bon a faire, I'objectif etant, et c’est ce
que veut le projet de loi, de favoriser la creation de ces
réseaux intégrés de services qui donnent les services de
premiére ligne, qui sont orientés vers la prévention et Ia
promotion. "Mais il a semblé que, si on veut bien proté-
ger les missions, et ca, C'est essentiel.. Et par
«missions», je pense quon est tous familiers avec un
article, si vous avez le texte de loi, je pense que c’est &
larticle 79, qui identifie les cing missions de base dans
notre systeme... C’est identifié_ comme étant les établis-
sements, dans le jargon Hurld|que, mais ce n’est pas
|'établissement structure ef encore moins I’établissement
batisse que vise le projet de loi, c’est la mission soit du
CLSC, qui est de la premiere ligne, ou du_ centre hospi-
falier de courte durée, du centre hospitalier de longue
durée, c’est le noyau des services de santé et, du Coté
des services socialx, on a les centres de réadaptation et
les centres de f)rot_ectl_on, les centres de Ia jeunesse.

.. Alars, lobjectif est vraiment de s’assurer que ces
missions-1a sont protégées quand on intégre les réseaux de
Services, mais que, par contre, on peuf avoir, pour une
population sur un territoire donné, le regroupement le
plus fonctionnel possible, et que, dans toute la mesure du
Possm_le, on ait vraiment une unité, une_autorité pour le
erritoire. Parce que la bascule du paradigme orienté sur
des services surtout cliniques a des po?ulatlons hospitali-
sées, qui nous amene & penser non seulement a des servi-
ces de premiere ligne, mais a une Qrientation de préven-
tion et de promotion de la santé, ca fait que la responsabi-
lité s’est déplacée pour aller non” seulement vis-a-vis des
clients, mais vis-a-vis des populations. Et, pour étre
imputable vis-a-vis une population, ca demande une base
d’opération, souvent, qui est plus grande, qui est plus
forte que I'imputabilité vis-a-vis une clientele qui vient
chercher des services dans un établissement ou un autre.

Alors, on discutera de ce gUI se voulait étre un
m05‘/en, pour des établissements, de continuer & exister
en tant qu’établissements, mais_de se donner un conseil
d’administration pour deux, trois types d’établissements,

incluant la limite —et c’est 3, Je pense, qu’on aura a
préciser les balises —sur un ferritoire de MRC, la
possibilité qu’un établissement qui a moins de 50 lits de
soins de courte durée puisse étre ?ere par le regyoupe-
ment_des activités, mais vraiment sur un modele de
premiere ligne, ou les CLSC ont la commande de [’inté-
gration et de la coordination des services sur le territoire
et qu’au besoin, quand c’est indiqué, ca puisse, Si vous
voulez, aller & I'interface de la deuxieme ligne de servi-
ces, quand il s’agit d’un petit nombre. Mais, I3, c’est 1
qu’on aura des discussions.
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_Alors, M. le Président, je m’arréte la-dessus, j ai
peut-étre méme ét& un peu long, mais je trouvais que
C’était_important de bien rappeker les” intentions, les
objectifs et qu’on puisse tres bien voir ou sont les
consensus la-dessus. Et la forme, bien, on prendra les
moyens qu’il faut pour l'ajuster. Et, depuis toutes les
conversations qu’on a_eues, je veux dire, on a dgja
Frepare une couple d’idées qui nous aideront, pendant
‘etude article par article, a essayer d’aller, & passer plus
rapidement sur ce qui_peut étre plus prés d’un consen-
sus. Merci, M. le Président.

_ Le Président (M. Bertrand, Charlevoix): Mer-
ci, M. le ministre. J’invite maintenant le porte-parole de
I’opposiltlon, M. le député de Robert-Baldwin, a prendre
a parole.

M. Pierre Marsan

M. Marsan: Je vous remercie, M. le Président,
D’abord, un mot pour vous remercier d’avoir accepté
notre invitation, et je vous assure que nous avons I'in-
tention, tantot, d’écouter vraiment les propos que vous
avez & nous dire sur la loi n° 116, Nous avons recu
votre_ mémoire, nous I’avons apprécié, nous avons des
questions  d’éclaircissement & Vous poser, et Je suis
certain que vous allez donner des réponses sirement
satisfaisantes. , o

Je voudrais, en guise de remarques préliminai-
res, M. le Président, rappeler que c'est au mois de
décembre dernier qu'on a déposé la loi n° 116. Nos
attentes... En ce qui concerne I'opposition, M. e
Président, nous nous attendions & ce que, dans la foulée
du rapport Marcoux, nous ayons un projet de dérégle-
mentation, et c’était, en tout cas, nous le pensions, ce &
quoi nous nous attendjons. Bien, on est arrivé avec Ia loi
n° 116, avec ses articles de loi qui parlent de fusion
d’établissements et aussi la partie ‘qui’ conceme davan-

t.ag%(I)e% rze(%wf régionales.

~Nous gtions sous |'impression, puisque ca a été

déposé en décembre dernier, que ce projet de loi Ia
serait activé rapidement, peut-étre en janvier, en février,
ou méme en decembre. Pour toutes sortes de raisons, et
¢’est le ministre qui peut décider, il a préféré faire une
consultation —en tout cas, c’est nouveau pour moi,
mais jimagine que c’est des choses qui peuvent se faire,
Alors, le ministre a écrit a |’ensemble ou, j’imagine, &
plusieurs établissements du réseau, les invitant a épon-
dre & un questionnaire, «Modifications & la Loi sur les
services de_santé, document de consultation», pour avoir
le pouls, j'imagine, de ce que le réseau peut P_ense_r. o
Quand { "al lu cette forme de consultation, | 'ai été

un peu inquiet parce qu’a un moment donng, dans la
lettre de transmission signée par le ministre, cétait
indiqué; «L est possible que certains des organismes qui
auront & présenter des commentaires soient” invités a en
discuter lors d'une rencontre & laquelle je les convierai.»
Et vous pouvez penser que, pour I’opposition, bien, on
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avait certaines inquiétudes, et j espére. (iue nous _pour-
rons, tout au long des consultations maintenant qui- nous
sont . présentées, “Vvérifier _si nous avions raison d’étre
inquiets ou pas, M, le Président. Nous soulignons ce-
pendant cette procédure comme étant particuliere au
moment oU un projet de loi était déja déposé a I’Assem-
blée nationale. o

_ Nous, ce qu'on souhaite, a travers les consulta-
tions qui debutent ce soir, bien, on veut entendre. le
réseau — c’est la_premiére fois qu’on en a I’occasion
depuis que le ministre est devenu ministre de la Santé et
des Services socigux — et on souhaife vraiment avoir le
pouls de ce que les intervenants majeurs du réseau peu-
vent nous dire, nous indiquer, suite aux différentes
décisions qui ont été prises dans les presque deux der-
nieres annees. Je remarque qu’a la lecture du mémoire
des représentants des CLSC ils semblent avoir des réser-
Ves assez Sérieuses surtout par rapport & la loi n° 116, ie
pense que c’est I’article 2 et I'équivalent de I'article 126
de la loi 120, ol on parle, en touf cas, du respect des
migsions. Et, tantt, je souhaiterais_vraiment avoir les
preocchatlons de la Fedération des CLSC.

Il faut comprendre que, tous ensemble, nous
essayons de_nous inscrire un peu dans une certaine
continuité. Tout d’abord rappeler que le rapport
Castonguay, le rapport de |'époque, au moment ou il
était ministre liberal, M. le Président, eh bien, M.
Castonguay avait quand méme signifié certaines orienta-
tions qui ont été sulvies depuis par |’ensemble des minis-
tres de la Santé, indépendamment de leurs options politi-
ques. Nous, nos inquiétudes, a ce moment-Ci, c’est que
nous constatons, en ce qui concerne la premiere I|gn_e...
nous sommes inquiets par rapport a une espece de brisy-
re. Je pense particulierement a la politique de santé et de
bien-étre. Nous avons une inquiétude qu'il y ait une
brisure par. rapport a cette continuité qui, je pense, se
dégage, qui a toujours fait consensus, ou un minimum
deconsensus a touit le moins. .

On, veut reconnaitre dans les CLSC les polyclini-
ques aussi sur cette premiére ligne. Le ministre parle de
changgments par rapport aux ‘établissements de santé,
aux Ropitaux particuliérement, et nous devons. convenir
avec |a Fédération des CLSC, avec les médecins omni-
praticiens aussi, que la premiere ligne devrait revenir &
eux, i on veut tre en continuité avec toutes les déci-
sions qui ont té prises précédemment, particulierement
au moment ou, je pense que c’était... Mme Lavoie-Roux
avait initié cette politique de santé et de bien-étre.
. Je voudrais ahsolument dire un mot sur les re(Izles
régionales, puisqu’elles sont touchées par la loi n° I16.
E bien, nous avons un certain nombre de difficultés
quant au_ mandat, précisément, des régies. Nous consta-
tons qu’il Feut y avoir beaucoup de gens qui vont étre
associes a leur conseil d’administration. On aura |’occa-
sion d’en discuter plus longuement avec les différents
représentants qui viendront rious donner les informations
que nous souhaitons..

~Je voydrais simplement rappeler que nous avons
déposé des signatures de pétitionnaires — pour la région
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de Montréal je crois que c’e’talt,grés de ou plus de
300 000, pour la région de Québec c’était peut-Etre
100 000 — et qlue jamais les régies nont fait €cho aux
problémes que les patients vivaiént, Ht ca, pour nous, ca
a commencé 4 faire une certaine démarcation Une autre
chose, M. le Président, quant aux régies. Il y a eu des
décisions qui ont été annoncées quant aux fermetures
comme telles et il y a eu des consultations par la suite.
On s’est apercu qu'a la fin des congsultations, bien, les
décisions qui avaient été prises au préalable, avant méme
les consultations, bien, ca ne les a pas changées et ca
nous a occasionné un questionnement vraiment sérieux
sur le mandat des regies régionales. On vient dans Ja loi
n° 116, alors qua fa loi n° 83 qui avait été passée en
juin demier_ sous le baillon, gu’on_ I'appelle, M. le
Président, bien, on permettait ge faire une espéce de
Font avec les membres du conseil d’administration pour
eur réélection, pour que les régies puissent continuer,
Nous aurons sirement des questions assez sérieuses &
poser au cours de ces audiences-1a sur le pourgum des
articles de la loi a ce moment-ci, de la loi n° 116,
.. Je voudrais, en terminant, saluer de facon parti-
culiere les gens de la Fédération, mais aussi Mme
Vaillant, Mme Vaillant a été une sous-ministre, je pense,
qui 2 laissé sa marque au moment ou elle est passée au
ministere, elle a été vraiment au cceur de la réforme de
a santé. Je pense que vous avez servi sous tous les
gouvernements, alors je pense que les recommandations
gue vous allez nous faire aujourd’hui vont stirement étre
es plus intéressantes et j& dois vous dire que nous
sommes trés intéresses 4 les entendre,

Sur ce, M. le President, j’aimerais arréter mes
remarques pour que, comme le ministre le mentionnait,
0N puisse_laisser a nos invités le temps de nous expliquer
leur position sur la loi n° 116. Mercl.

 Le Président (M. Bertrand, Charlevoix): Mer
ci, M, le député. Je vous souligne que le ministre et le
député de I’opposition ont pris 20 minutes & eux deux,
donc ¢a nous donne 10 minutes additionnelles pour
échanger. Je souhaite la plus cordiale des hienvenues
aux gens de la Fédération et je vous rapPelle que nous
espérons un échange trés dégagé, trés détendu; on veut
que vous soyez trés & l'aise parce qu'on veut échanger
au maximum possible. Avant de vous reconnaitre pour
les 20 minutes préliminaires, j ‘aimerais que vous presen-
%g?z les personnes qui vous accompagnent, avec nom et
itre.

Auditions
Féderation des CLSC du Quebec

M. Bouchard (Serge): Merci, M. le Président.
Alors, effectivement, je vais vous presenter les person-
nes qui composent la délégation de la Fédération des
CLSC pour cette présentation. Alors, je vais aller & mon
extréme droite, je vous présente M. André Munger, qui
est médecin, qui est secrétaire général de la Fédération

Déhats de I’Assemblée nationale

16 mai 199

des . médecins omnipraticiens du Québec et aussi
resident_de I’Association des medecins de CLSC du
uebec. Tout pres de moi, toujours.a ma droite, il y a
M. Maurice Payette, qui est un citoyen, membre “du
conseil d’administration du CLSC Gaston-Lessard, dans
la région de Sherbrooke...

Une voix: Alfred-Desrochers.

M. Bouchard (Seie): Alfred-Desrochers, par-
don. On a présenté tantot Mme Jeanne d’Arc Vaillant,
alors e precise_qu'elle est directrice générale de la
Fédération des CLSC. Et moi-méme, Sérge Bouchard,
qui est président de la Fédération des CLSC, qui est
simple citoyen, membre d’un conseil d’administration au
dbut du CLSC de I'Aquilon, a Baie-Comeau.

Le Président (M. Bertrand, Charlevoix): Alors,
allez-y.

M. Bouchard (Serge): ‘M. le ministre, mesda-
mes, messieurs, députés et ministres, permettez-moi tout
d’abord de vous exprimer la reconnaissance de I’ensem-
ble des établissements membres de la Fédération des
CLSC du Québec de pouvoir étre entendus ce soir. Nous
voulons tout d’abord_ vous faire part de notre accord
?eneral sur les objectifs et sur la majorité des proposi-
lons du projet de Toi n° 116 dont |’objet vise & modifier
la réforme O la santé et des services sociaux actuelle-
ment en cours dans I’ensemble de I’organisation sociosa-
nitaire du Québec. Une réforme, faut-il le rappeler, qui
a été amorcée il y a & peing quatre années avec I’adop-
tion de la loi 120"et dont plusieurs des processus ou des
mécanismes dfancra?e sont, on le comprend aisement,
ou bien en voie d’élaboration ou a I'une ou l'autre des
étapes ﬁig’actuallsatlon.

‘Nous sommes ici aujourd’hui pour vous dire
notre inquiétude, Nous le faisons d’abord 4 notre titre de
cifoyens élus démocratiquement et au nom des 1200
bénévoles représentant la population au sein des conseils
d’administration des CLSC. Cette inquiétude ne saurait
avoir de poids toutefois i, a sa base, on devait décou-
vrir un egiocentrlsme associatif ou quelque intérét d’éta-
blissement. Elle est tout autre, M. le ministre et chers
membres de la commission, elle a pour mobile unique
une menace considérable, celle de participer, avec
I’adoption du projet de loi n° 116 tel que formulé pré-
sentement,  la deconstruction de I’obéectlf central de la
loi 120, tel que souhaité et initié en 1992. Nous voulons
tout particulierement partager avec vous notre préoccu-
pation quant & I'une des Rr%posmons que ce projet de loi
Br_econlse avec l'article 126.1: les regroupements d’éta-

lissements ayant des missions différentes et principale-
ment la mission_de premiere ligne. _ _

~Nous estimons, en effet, qu'avec Iintroduction de
larticle 126.1 seront reprqdmes les conditions qui
soutiennent_ le_modele traditionnel de services orientés
vers Pinstitutionnel et le  médico-hospitalier —depuis
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anPtemps fortement critiqué par I’Organisation mon,
diale de la santé. C'est la mission de premiere Jlgine qui
est ainsi menacée. Il s’agit d’une menace réelle qui
touchera tout le réseau, et plus particuliérement la clien-
tele de notre systéme de santé, source méme des orienta-
tions de la loi 120, o _ ,
Clest aussi toute la dimension sociale des servi-
ces du réseau qui est visée. En effet, les nouveaux éta-
blissements risquent de compromettre le nécessaire
équilibre santé et services sociaux en se concentrant
uniquement sur la santé, écartant ainsi le social qui a été
gagné au colit d’importants efforts au cours des dernie-
fes années. 1L sagit d'un enjeu des plus déstabilisateurs
a cette étape-ci, oU |’adhésion au principe, a la nécessité
et aux objectifs de la réforme est maintenant largement
acquise et mobilise I'ensemble des acteurs du résedu.
~Rappelons-en les grandes lignes. Souvent qualifié
a I’extérieur comme |'un des mejlleurs systemes de santg
en Occident, le systéme de santé québécois s’est donng,
avec son projet de réforme, un immense programme et
d’énormes defis. A Iinsfar de la majorité” des pays
occidentaux, tous reconnaissent alors que la santé a un
colt social qui doit se gérer avec des objectifs et des
résultats. ‘
La réforme lance un concept nouveau: le systéme
de santé devra se reconstruire sur la base des besoins de
santé de la population. C’est son orientation clientéle, un
concept novateur ou_I'on rappelle que le citoyen est la
raison méme de I'existence des services. L’entiére struc-
ture du systéme est repensée: décentralisation, régionali-
sation des services, démocrafisation du systeme, accessi-
bilité large sur tout le territoire. _ _ o
_Nouveau concept, nouvelle philosophie aussi, ou
la notion de santé Plob,ale devra devenir I'une des va-
leurs _?rofondes de fa réforme. D’un systeme centré sur
le traifement de la maladie apparait désormais la notion
de préservation de la santé ef du bien-étre. Le modele
passe du remede sur ['ordonnance a celui favorisant une
orientation de prévention. On veut se reorienter vers des
services plus [égers, accessibles, pres des gens et moins
coliteux, pour agir davantage sur les déterminants de la
santé. Enfin, cette transformation doit aussi permettre
aux citoyens de participer davantage a la gouverne du
systéme de santé pour mieux I'influencer, o
_La loi 120 reconnait aussi, pour la premiére fois,
une mission de services de premiere ligne et précise son
role de dispensateur de services de santé et de services
sociaux_courants, préventifs et curatifs, de réadaptation
et de réinsertion. Les services spécialisés sont accessi-
bles sur référence a partir de la premiére ligne.

. Lactualigation de cette mission dans le secteur
public a été confiée, sur une base territoriale, aux CLSC
gérés par un conseil d’administration autonome, béné-
vole et majoritairement issu_ du milieu. Aujourdhui,
Bartput_sur e territoire, les citoyens du (i)uebec peuvent
énéficier de cette premiére ligne par cette accessibilité
aux_ services sociosanitaires de base. Tres lig a son
miliey, le CLSC est le seul établissement du réseay qui
se Soit aussi bien enraciné dans son milieu. Il est présent
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a |'école, & la maison, en milieu de travail ef dans le
voisinage. Aucun autre établissement du réseau ne
s"adresse comme le CLSC a toute la population, et ce,
avant méme la naissance jusqu'a la mort. _

Pour étre prés des citoyens et de leurs besoins
dans leur milieu de vie, divers services et programmes
leur sont offerts: qu’on pense & Info Santé CLSC, un
service de consultation teléphonique 24 heures sur 24,
sept_jours par semaine, service qui permet d’éviter
Iutilisation des services d’urgence; aux services médi-
caux quon développe continuellement pour mieuy cor-
respondre aux besoins de la population, en complémen-
tarité avec les cabinets prives; de méme qu'a tout un
ensemble_de programmes d'intervention communautaire
dont plusieurs sont axés sur une démarche de prévention
et de promotion de la santé. o o

Qu’on pense aussi aux services développés direc-
tement pour répondre aux besoins des familles: périna-
talité, vaccination, programmes de prévention ou de
support aux [oarents des interventions en cas de vio-
lence familiale, d’abus sexuel, de méme que le pro-
gramme OLO, soutenant les jeunes femmes enceintes
Sous-alimentées, pour intervenir en amont des proble-
mes de santé et sociaux de leurs enfants a naitre et de
la famille. ,

. Pensons aussi aux programmes correspondant aux
besoins propres des adolescents et des jeunes en général,
dont plusieurs sont offerts directement en milieu” scolai-
re; groqrammes d'éducation sexuelle, de prévention de
MTS €l du sida, de prevention a la dépendance aux
drogues, au tabac et a I'alcool. =~

-~ Quon pense aussi au maintien & domicile dont
bénéficient plus de 160 000 personnes par année, nom-
bre qui ne cesse de croftre dans le contexte du virage
ambulatoire. _ , , _

Qu'on pense enfin aux_ interventions sociales et
communautaires offertes en situation d’urgence ou en
situation de crise, développées conjointement avec les
municipalités et les autres partenaires. A cet égard, on
se souviendra sans doute de la tristement célébre tuerie
de P’Ecole polytechnique de Montréal, de celle de I'Uni-
versité Concordia, ou encore du pacte de suicide de
deux adolescentes retrouvées sur une voie ferrée, situa-
tions pour lesquelles des services de support a la dé-
tresse ont 6té institués pour I'ensemble des personnes en
besoin. Des programmes de vaccination massive offerts
sans délai en situation de risque d’épidémie, comme
celle récente de rougeole ou de méningite. Des cas de
support aux populations en cas de catastrophe naturelle:
feu de forét, glissement de terrain, _inondation dans de
nombreuses reﬁlons du Québec. Tous ces exemples
illustrent bien Timportance de I'ancrage avec le milieu
pour les services de premiere ligne.. ,

A I'heure de la mondialisation des marchés, les
CLSC ont structuré et continuent de développer des
services peu cofiteux représentant actuellement 6,1 % du
budget du ministere. Tres prés des gens, de leur com-
munauté et de leur milieu’ de vie, s feur permettent
ainsi de participer a la gestion de leur santé, une formule
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d’avenir en ce qui concerne les services de santé et qui
rallie un grand nombre de nos partenaires du réseau et
plu mhrs membres de la communauté internationale.
Y0 40}

Le ‘modéle_hospitalier de services demeure une
sfructure ”OP coliteuse pour les besoins de premiere
Ilgzne, surtout quand on considére que 80 % de la popu-
|ation n'a pas besoin de services spécialisés.. Rappelons,
a ce propos, que la Bangue mondiale soutient que les
réformes du Secteur de la santé doivent conduire & cesser
d’affecter de nouveaux crédits de santé au personnel,
matériel et équipement specialisés au, sommet de la
pyramide sanitaire, pour en faire bénéficier, au contrai-
ré, l'ensemble des services largement accessibles dispen-
sés dans des_services et centreS de santé communautaires
qui en constituent la hase. o

«Les chiffres ne mentent pas», nous disait Mme
Barbara Starfield, médecin et professeure a la John
Hopkins  School - of Hygmne and Public Health, &
Baltimore, au cours de fa” Conférence internationale sur
les centres communautaires, de santé, en décembre der-
nier. «Plus un pays, réussit a se doter d'une infrastructure
de soins de premiere ligne, mains élevée est la note
totale de son systeme de Santé.» Et encore plus: «Au fur
et @ mesure gu'un, pa)(,s améliore sa performance au
niveau de sa premiere |Pne, meilleur est son rang sur
toute une série d’indicateurs, allant de la_satisfaction
méme de la clientéle Jusqu'au codit des médicaments ou
encore des taux de mortalité. 1ls indiquent la pertinence
et l'efficacité, au sein d'une communauté, d'un régime
de santé de premiere ligne qui s'inspire en priorité des
valeurs communautaires.» N

1 ne fait pas de doute pour elle gue I’expérience
du Quebec, avec son réseau de CLSC, est des plus
pertinentes pour I'ensemble des pays (lUI se livrent pré-
sentement & des réformes de leursyseme de santé. II
faudra sans doute prendre exemple sur le milieu scolai-
re, qui a compris depuis longtemps que les services_de
base a I’école primaire et secondaire ne doivent pas étre
mélés ou intégrés au secteur des études avancées ou
Frofessmnne_lles: cégeps, universités, écoles de forma-
ion professionnelle. , .

_Et 12 je me permets une petite parenthése. Etant
du milieu scolaire, on a vécu aussi les commissions
scolaires régionales, qui sont devenues des commissions
scolaires locales, qui, présentement, dans les états géné-
raux, s’en vont vers leurs écoles avec possiblement un
conseil scolaire pour chacune de ces écoles. Alors, ce
sera peut-tre un modele a suivre.

Aussi, pour bien faire saisir I'importance des
changements proposés par le projet de loi n° 116, rappe-
lons "les caracteristiques et les conditions d’exercice
d’une premiere ligne de services. Ces caractristiques
ont été définjes récemment dans le cadre de la premiere
Conférence_ internationale sur. les centres communautai-
res de santé, a laquelle participaient des représentants de
43 pays issus des cing continents. Elles sont reconnues
mondialement. L'OMS a d'ailleurs produit plusieurs
documents a cet effet, le Québec s’en est inspiré
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lorsqu’il a redéfini son réseau. Ce sont les suivantes: la
P_artlmpatlon des individus et des communautés au main-
len de leur santé et de leur bien-étre; T«empowerment»
des individus et des communautés; [a_participation des
utoYe,ns a IaAPnse_de_ décision; une orientation commu-
naufaire plutot qu'individuelle; des services de santé et
socigux courants de nature préventive ou curative, de
réadaptation ou de réinsertion dans une approche Plobale
et multidisciplinaire; une approche intersectorielle; une
organisation a échelle humaine; une approche centrée sur
la"population d'un ferritoire donné,  ~~
. Depuis le dépdt du projet de loi, la situation dans

les re[glons évolue rapidement, devancant en quelque
sorte T'adoption de la loi sous les pressions des réduc-
tions budgetaires. La rapidité de leur mise en oeuvre
agit comme un rouleau compresseur. Dans une douzaine
de régions, les établissements de toutes catégories sont
convies a des regroupements par fusion. Dans 10 ré-
%IOHS ces, regroupements impliquent des CLSC et des
HCD, deveIoPpant ainsi le concept d’ensemble intégré
de soins de sante. ,

. Ce qui nous préoccupe, c'est que la reconfigura-
tion. proposge F_ar larticle 126.1 présente ['intégration
verticale d'établissements comme un des moyens privilé-
giés de dispenser les services  la population. 11 ne s’agit
pas 1 de modifications mineures, ce sont des change-
Pents de fond qui se profilent sous des changements “de
orme.

A cette étape-ci de I’évolution de la réforme au
Québec, ou I’ensemble du réseau et des structures orga-
nisationnelles ont été conviés a cette magistrale ronde de
changements, nos inquiétudes ne peuvent tre_libellées
au steau de la seule protection de nos identités. Des
changements profonds étaient nécessaires, qui sont en
cours, présentement, chan?_ements qui_ont ‘notamment
permis — et on doit le souligner — le développement de
partenariats nombreux. _
 Dans ce contexte de transformations profondes,
oU tous les acteurs du réseau sont interpellés, nous nous
interrogeons_comme citoyens sur. I’urgence de ces nou-
velles modifications. En ‘pédagogie, quand on fait de la
gestion pédagogique avec nos profs, on dit qu’on appli-
que la loi des trois ?», c'est Ia loi des petits pas, lci, on
va appliquer la loi des trois «p», mais ca Sera les trois
«pourquor*; Pourquoi proposer des mesures aussi radica-
les alors que. I’ensemble des études incitent & la pruden-
ce? Pourquoi porter atteinte 4 la mission de premigre
ligne qu’introguit 'article 126.1? Pour(ium Tisquer de
voir la disparition de I'intégration et de I"équilibre santé
et services socigux dans notre systeme de santé?

Nos craintes ne sont pas isolées, elles s’appuient
sur I’opinion de nombreux experts. Qu’on pense aux
études ou analyses de Jean Claude Deschénes, de Paul
Lamarche, de Jean Tur?gon, de celles du conseil consul-
tatif canadien de la santé et de I’ensemble des ?roymces
et des territoires canadiens et du gouvernement fégéral,
et méme celles provenant du réseal international. M. le
ministre, chers membres de la commission, pourquoi
prendre de tels risques?
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. Alors j"aimerais, & ce moment-ci, céder la parole
a mon collégue citoyen, M. Maurice Payette SUI va
vous_livrer son temmgna%e, a titre de citoyen. M. Payette
est vice-président & la"Fédération des CLSC. Merci.

M. Payette éMaunce): M. le ministre, Mmes et
MM. les menibres de la commission, }e tenterai d'illus-
trer ce qui s passe sur le terrain, Jamais je n‘aurais
[)ense qu'un jour je me retrouverais dans lé l]us de la
ransformation du’ réseau. Le CLSC_ avec lequel, je
l'avoue, j’ai développé un lien affectif est menace de
disparaitre. Je contribue & son développement a titre de
reé)resentant de la I?opulatlon depuis sa création, en
1985. 1l s’agit du CLSC Alfred-Desrochers, qui dessert
la MRC Memphrémagog, dans la région de I'Estrie, une
population de 41 000 habitants. , o
. Avec mes collégues du conseil d'administration,
je navigue dans la tornade de la transformation du r-
seau. Deux établissements sont en cause: une nouvelle
entité, qui ressemble a un petit hopital de 36 lits, et un
centre dhe,berqeme,nt T“ compte 126 lits. Le budget de
cette entité est présentement de 15700 000 $. L'autre
établissement, c'est le CLSC, dont le budget est de
3700000 8. Notre régie régionale a_créé un comité
local d'orientation, dont je “fais partie, pour étudier
divers scenarios de transformation, avec fe Support de la
firme CGO qui nous a soumis un volumineux_ rapport
?Iutot technique, javouerais. Le scénario privilégie la
usion des établissements. Les dés seraient-ils pipés? se
demandent certains membres, de ce comité, .
Tout au_long des délibératigns, le citoyen déci-
deur que je suis a ressenti, peut-gtre  tort, la forte
pression d’une machine. techngcratique appuyée par le
pouvoir médico-hospitalier. L’image .qui m'est souvent
venue a I'esprit est celle que Sergé citait tout a I'heure:
le rouleau compresseur que rien ne peut arréter. On se
comporte comme si larticle 126.1 du présent prodet de
loi était de_La, adopté. C'est I'épée de Damocles au-Oessus
de nos délibérations.
* (0h30) . . .
~Ainsi, il n'y aurait plus de CLSC, ni de centre
d’hébergement, ni ‘d’hapital dans notre MRC, mais on
créerait'un nouvel établissement dont la mission serait de
dispenser des services dans le milieu, des services d’hé-
bergement et des services hospitaliers de courte durée.
Onnous assure en méme temps gue les missions serajent
protégées et gue les services dans le milieu seraient
appeles a se gévelopper, et méme qu'en Ian 2001 il
occuperaient & peu prés le tiers du budget du nouvel
établissement, mais plus de CLSC. __
_ Pour moi, ces proposmons modifient substan-
tiellement esprit et la lettre de la loi 120. Ce cadre
|égislatif met ‘de l'ordre dans le systéme, comme le
disaif le ministre Marc-Yvan COté en resserrant les
missions des établissements et en faisant du conseil
d'administration, majoritairement composé de citoyens,
le chien_ de garde dg la mission de son établissement,
La mission de premiere ligne de mon CLSC me parait
sérieusement menacée.
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Tout me porte a croire que ¢ce CLSC_fait un
excellent travail: ses services sont trés apFremes, fres
utilisés par la population et les partenaires locaux. Rien
de ce que j'ai entendu actuellement me permet de penser
que ce Seraif encore mieux si ces services, dans le mj-
lieu, devenalent un département d'un complexe de sante.
Je me devais donc de résister, non pas pour protéger
mes intéréts personnels — tout ce que je risque de per-
dre, c'est le plaisir que je retire de ‘mes activités de
bénévole —je dois avouer que j’ai peur de la tendance
lourcle, un peu comme j’ai peur-des poids lourds sur les
autoroutes. _

e services préventifs et les services communau-
taires, auxquels je crois Profo_ndement, sont essentiels, a
mon sens, Four amener les citoyens et les communautés
a devenir les premiers artisans de leur santé. 1ls me
semblent menacés. Quand |'heure des choix budgétaires
arrive, il est toujours difficile d’opter pour la préven-
tion, dont les activités ne sont pas trés sensationnelles et
les effets ne sont pas trés immédiats. Quand on est petit,
on se méfie des vases communicants.

Je me suis B_ermls peut-Btre de douter de mon
analyse. Peut-tre Dbien que mes craintes ne sont. pas
fondees et qu’au fond la réorganisation proposee facilite-
ra la continuité des services et en au?men era la qualité
et I'efficacite. Le citoyen serait peut-btre le grand ?a-
gnant de cette opération. J’ai décidé de me documenter
et de m’informer, d’abord en consultant les recherches
disponibles dont a parlé Serge. Jai été surpris de consta-
ter la quasi-unanimifé des. analyses effectuées ici et
ailleurs. Les économies anticipées se réalisent rarement
et les effets pervers se manifestent souvent au détriment
des services communautaires. Tous recommandent la
prudence. ) .

J’ai_aussi consulté une personne extérieure au
débat, mais dont la, compétence et I'expertise dans le
domaine de lorganisation des services de santé sont
généralement reconnues. J’ai. rencontré, avec mes colle-

ues de mon conseil d’administration, M. Jean-Claude

eschénes pour lui demander d'analyser_le rapport de
O et de nous donner I'heure juste. Résultat de ma
consultation: I’analyse de CGO est fondée sur une ap-
proche. comPtabIe Qui ne tient pas compte des dimen-
sions importantes comme la qualité et I'efficience des
services. Le rapport ne?hge de remettre en cause |’exis-
tence d’un petit_hpital périphérique. Dans ce cas de
fusion, la protection des missions st trés fragile.

Pour ralentir la marche du rouleau compresseur,
nous_ avons Suggéré un compromis: maintenir les deux
établissements, avec leur conseil respectif, et créer une
direction unifiée. La proposition a eté acceptée par le
comité d'orientation et la reP|e régionale, mais on-laisse
entendre que ce serait une éfape vers la fusion complte.
En préparant les démarches qui conduiraient au choix
d’un responsable de cette direction unifiée, nous, les
citoyens, venons de nous rendre compte que, si notre
choix se porte sur une personne autre que I'un des deux
directeurs en place actuellement, le colt de cette gpéra-
tion pourrait s"élever a 650 000 $. OU est I'économie?
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Le cas du CLSC Alfred-Desrochers n’est pas un
cas unique, mais plutot un cas tsyénque qui illustre la
situation d’une_trentaine de CLSC. Je vous invite &
|e\>|<am_|ner de prés les effets possibles de I'article 126.1.

erci.

_ Le Président (M. Bertrand, Charlevoix): Mer-
¢l. Je vous souligne que je vous ai laissé depasser de...

M. Payette (Maurice): Oui.

Le Président (M. Bertrand, Charlevoix):
.tout prés de sept minutes pour permettre, évidem-
ment, de donner le plus d’information possible. M. le
ministre, vous avez maintenant la parole.

M. Rochon: Bon. Je ne veux pas argumenter, ce
soir, je veux surtout essayer de bien comprendre la
situation et votre proposition. D’abord, est-ce que vous
ensez réellement que dans la loi telle qu'elle est la...
Uels changements on pourrait faire pour s’assurer que
I'objectif poursuivi — parce que ce n’est pas d’abord
¢a—n'en est pas un de réduction budgétaire, mais un
d’intégration de services? _ )
. Et préfacé par une autre question; Dans la réa-
lit¢, comme vous I"avez dit vous-méme, il existe quand
méme un certain nombre de ce genre de regroupements,
soit de CLSC ou de CHSLD," centres hospitaliers de
soins de longue durge, soit, des fois, de CLSC ou d’ho-
Plt’clUX, de CHCD de moing de 50 lits, et des fois . des
rois. Au total, il y a peut-étre entre, 15 et 20 situations
du genre au Québec, i ma verification des chiffres est
bonie, Est-ce que vous nous dites qu’a I’expérience, ces
endroits-14, |l g a quelque chose qui fonctionne mal, que
la mission CLSC — on va_les voir aussi, on va voir ce
gu’lls ont & nous dire... Est-ce que la migsion CLSC,
ans les endroits ou ca existe, a été englobge, est dispa-
rue et que ce qui reste, en fait, comme tablissement,
c’est plus un centre hospitalier, ou si ¢’a donné des
expériences... L ,
e voudrais essayer de voir aussi, 13, a I'expé-
rience que vous connaissez... \/ous étes sur le terrain, et
c'est ce 3ue vous nous dites, la, que ce (1m s'est fait,
faudrait défaire ca, |a, parce que ce n’est pas un grand
succes? Qu le corollaire de ma question, la — tenons-
nous-en 1a-dessus — est-ce qu’il y a des situations ou il
ny a Fas de situation ou. ¢a pourrait étre_bon pour la
population que I’mtegiratlon aille jusqu'a un conseil
d’administration qui est imputable & la Fopulatlon d’une
gestion des missions dont on parle, 13? Juste pour qu’on
voie.

_Moi, je_reconnais une chose, [a. Vous ’avez dit,
I'article tel qu'il est presenté Ia puis qu'on le lit, il n’y a
pas. de balise_dedans. Et, si queltiu_un — \VOUS pOuvez
craindre ca a bon escient — voulait utiliser ca pour
défaire le systeme de santé, comme vous dites, peut-étre
bien que ca pourrait faire ¢a. Si on postule que ce n’est
pas ca qui est I'intention, comme on vous a dit, que ce
n’est pas ca, que c’est de confirmer et de consolider la
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premigre ligne, mais de le faire en fonction de territoires
et de populations, est-ce qu’on est d’accord Ia-dessus? Si
on le fait en fonction de territoires et de populations,
est-ce qu'il y a des_situations oU ca existe, que cette
intégration, ¢a fonctionne bien, ou moins bien, ou ¢a
devrait étre amélioré? Puis est-ce qu'il y a d’autrés
situations ou ¢a pourrait peut-tre se faire bien en admet-
tant que ce n’est pas quelque chose qui est mur & mur? |

Autrement dit, comment on gourralt baliser Iarti-
cle pour que I’ob*ectlf soit réalisé? Ou est-ce _(iue vous
dites: Non, il_ne faudrait pas que %a se fasse, il ne fau-
drait plus qu’il s’en fasse_une, que les CLSC, on ne peut
i)lus_ mteerer_ga avec rien? Essayons de voir ou est
‘enjeu. Cenjeu n’est pas. budgéfaire; ca, c’est clair,
Mais, en termes d’intégration, Qu’est-ce qu’on‘gourra_lt
faire de mieux ou autrement si I'article est la? Et je
reconnais, moi, qu'il doit étre modifié, mais dans quel
Sens?

Le Président (M. Bertrand, Charlevoix): La
réponse

M. Bouchard S,erge[):, Juste un commentaire
général. Je comprends bien” ['intention, mais, quand je
Vis tous les jours sur le terrain, quand on parle de rou-
leau compresseur, présentement, c’est ce qu'on vit. Et
la lumiere_de ce qu’on peut vous fournir comme infor-
mation, si ca continue, des CLSC qui_avaient pour
mission de mettre en place une premiere ligne au
Québec, il nen restera plus heaucoup. Et la peut-tre
que Mme Vaillant pourrait élaborer. On est peut-étre
prét 4 faire des_compromis pour préciser {ustement oet
article-la, mais il est clair que, présentement, on est trés,
trés inquiet.

M. Rochon: Non, ¢a, je comprends ¢a.

. Le Président (M. Bertrand, Charlevoix): Mme
Vaillant.
- (2L heures) -

Mme "Vaillant (Jeanne d’Arc): Deux choses.
D’une part, quand vous parlez de CLSC gvec une autre
mission, abordons d’abord la longue durée. Vous avez
effectivement —et ca sest fait au cours. des années
guatre-vmgt —vous ‘avez des CLSC qui gerent des lits

'hébergement; vous, en avez plusieurs. Et %a ne_pose
pas,de,FrobIeme majeur, & partir du moment ou il'y a
un équilibre entre la mission premiere ligne et la mission
longue durée. C’est pour ca que, lors des discussions et
des” évaluations que nous avons faites, autour d’une
centaine de lits, 100, 125 lits, ca ne pose pas de proble-
me. L’important, quand vous parliez tantot de change-
ment de paradigme... Un paradigme, ca doit étre porté
par du monde, et ceux qui le partent doivent avorr un
pouvoir de décision, ils doivent tre capables d’influen-
cer et étre en mesure a tous les paliers de changer les
choses. Or, dans les établissements, que ce soit le CLSC
J-Octave Roussin, @ Montréal, ou vous avez de la lon-
gue durée, autour d’une centaine de lits, 100, 125 lits, il
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%a un équilibre, ca ne pose pas de probléme majeur...
on, ¢a, c'est le premier point. _ ,
" Dans les relevés, si on veut, de projets de fusion
qui sont en marche, vous en avez a peu prés 14, une
gumzame, actuellement, qui sont en marche dans, les
ifférentes régies régionales —j’ai la liste ici — _cim ne
P,osent aycun probléme. Ca va de 88 lits a 65 lits, 7L
its, 79 lits, donc ¢a ne pose pas de probléme, premier
point. Donc, a ce niveau-la, vous avez un lien, pour les
ainés, entre l'ensemble de vos services a domicile et de
votre hébergement. Donc, ¢a, ¢a va. o
L'autre élement. Je pense que. vous référez aux
centres de santé dans votre question, quand vous
parlez des petits hopitaux. 1l faut connaitre ['histoire
des centres de santé qui ont été créés par une circu-
laire du ministere en 1980 — curieusement, et clest
Jean-Claude Deschénes qui attirait notre attention, c'est
la circulaire 116.

Des voix; Ha, ha, ha!

~ Mme Vaillant (Jeanne d’Arc): C'est vrai, M. le
ministre. C’est vrai.

M. Rochon: C'est vrai! Oui, il m'a montré ¢a, i
me |'a montrée.

Des voix; Ha, ha, ha!

M. Rochon: Je vous assure que c'est un pur
hasard.

Des voix; Ha, ha, ha!

_ Mme Vaillant (Jeanne d’ArcE,E_t Vous connais-
sez sirement les études de Clermont Bégin. Tres rapide-
ment, les centres de santé ont été créés a partir de petits
hopitaux auxquels on a donné une charte CLSC ay
moment oU on parachevait les CLSC, en 1981, Et, a
partir de 1a —je peux en parler un peu —donc, a cause
des territoires "élaignés, & cause de la faible densité de
population, il était inopportun de jouxter deux établisse-
ments a Lebel-sur-Quevillon ot il y a 5000 personnes
ou 3000, en région éloignée. Dans ces établissements
qui sont des centres de santé, dans la_population, le
symbole hogltal est tres important. Et, si on regarde au
niveau des budgets, ils ont maintenu une vocation hospi-
taliére avec une vocation communautaire. ,

'y aeu aussi des expériences de centres hospi-
taliers avec des CLSC, au cours des années quatre-vingt,
entre autres Boishouscache, les fles-de-la-Madeleine, ou,
dans les années quatre-vingt, on a di défusionner. Ce
qui est important —et vous parliez encore de c,han(rle-
ment de paradigme — c'est que, dans le nouvel établis-
sement, avec votre longue durée qui peut comporter une
centaing de personnes, votre CLSC qui. comporte 60
personnes et votre courte durée, elle, qui a un budget
glus élevé, qui peut avoir, comme dans certains cas,
00, 300 personnes, vous avez la un déséquilibre.
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~ Et lautre élément, c'est que, dans votre courte
durée active, vous avez des spécialités, vous avez un
plateau technique. Et ce qu'on observe dans certains
centres de santé, et 13-dessus on est d’accord, c'est qu'il
{a des centres de santé —j'en aj trois en mémoire —
e Minordet, je pense, Témiscaming et L’Hématite, ce
sont des lits d'observation et des |itS de stabilisation, et
¢a, Ga ne nous pose pas de probleme. La ou on a des
Inquiétudes, c’est que, si on veut Véritablement changer
de paradigme, si on veut véritablement toucher, avoir
une' approche «Fopulanonnelle,»,, il faut absolument que
votre Premlere igne soit p[o_tePee_ et que ceux qui déci-
dent, tant au_conSeil d'administration qu’au niveau de la
direction, soient voués a ces objectifs-la; c’est aussi ce
que_disent la plupart des études. Et c’est dans ce sens-la
qu’a partir des expériences que nous connaissons, unand
on voit le projet de loi n° 116, avec CLSC, CHCD de
moins de 50 lits et CHSLD, nous avons enormément
d’inquiétudes.

M. Rochon: 0.K. Je peux avoir une complémen-
taire pour... ou plutdt revenir apres?

Le Président (M. Bertrand, Charlevoix). Je
pense qu'l y a une réponse complémentaire, M. le
ministre, avant que...

M. Rochon: Ah! excusez.

.M. Bouchard (Serge): Qui. Simplement, M. le
ministre, que les centres d¢ santé... Dans ma région, il y
a huit établissements. 11y a six centres de santé et il Y a
deux CLSC. Et, quand on lit la §)resse régionale, c’est le
jour et la nuit; il'y a deux CLSC, on parle des CLSC;
e, %uand on parle’de centres de sante, on parle de petits
hopitaux. J'aimerais ca, M. le ministre, vous apporter
un'_point_de vue qui a un autre IangaPe, que le notre,
mais qui pourrait peut-étre vous Eclairer aussi: M.
Munger, son point de vue, par rapport a |’Association,
de la"premiére ligne, versus ce qu’on vient de discuter.

Le Président (M. Bertrand, Charlevoix): Pour
votre information...

M. Munger (André): Si vous me permettez...

Le Président (M. Bertrand, Charlevoix): Oui.
Pour votre information, j'ai quand méme un probleme
de procédure, parce qu'on doit permettre a tout le
monde de poser le plus de questions possible. Le minis-
fre en étant sur son 20 minutes maximum, on peut tou-
jours... Si-on laisse répondre, c’est sur le 20 minutes.
Aprés ca, ce sera au deéputé de Rohert-Baldwin. Alors
moi, je n'ai pas dobjection, mais, a 20 minutes, le 20

mmuges du ministre st écoulé, on doit passer a lautre.
Alors, une courte réponse peut-étre, a, en...

M. Bouchard (Serge): Trés rapidement, M.
Munger.
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M. Munger (André): Vous me demandez ca, &
moi, d’tre trés rapide? Enfin...

Des voix; Ha, ha, ha!

M. Munger (André): M. le ministre, ca mar-
che, la transformation. Je ne sais pas quels échos réver-
bérent jusque chez vous, mais on a deux exemples; la
Conférence des régies régionales, o on apprend curigu-
sement que, malgre le ressac qu'on devait ressentir, 1l y
a un taux de satisfaction intressant, on est capable d’en
prendre plus, méme... Donc, engagés dans le tunnel
Soit, mais je vais, dire: |a lumiére est au bout du tunnel
et on a une capacité de réagir. . o

_Hier soir, je rencontrais un de mes amis qui est
chirurgien «cardiovasc» et qui me disait: Bien, écoutez,
la situation était catastrophique, on attendait, dans le
fond, une catastrophe en_core_plus grande; loin de I3,
c’est le contraire, je n’ai jamais tant opéré, facile, beau-
coup moins de defais. Donc, ¢a marche. Donc, la notion
du nombre de lits est trés rélative, compte tenu de la
retransformation, de la reconflgguratlon el des_principes
qui sous-tendent les changements dans le systeme. Qui,
c'est vrai, moi, je pense que, sur le plan de I'individu,
la médecine de pointe, la médecine de deuxieme,
troisieme ligne, soit; pour la population, la collectivité,
le systeme de premiere ligne.. C’est des concei)ts que
vous manipulez fort bien; mieux que moi; alors, je
n’insisterai pas la-dessus. . , _

Maintenant, on s’inscrit dans une dynamique qui
est celle de la hiérarchisation des services medicaulx,
comme vous le savez, ou on va demander_a chacun de
faire ce qu'il est habilité a faire le mieux. Et, 13-dedans,
notre préoccupation, nous, c’est de maintenir un systéme
de premiere |%\rl1e quiest viable, qui est efficace’et qw
est efficient. "Nos *discussions sont entamées et, la-
dessus, on doit_compter sur deux_joueurs principaux,
vous I"avez souligné tantot, c’est hien sir le réseau des
CLSC, qui est les établissements de premiére ligne, et le
réseau des cabinets privés. Donc, il y a un forum, et on
travaille depuis plusieurs années. On’a créé des ententes,
des avis de nomination spécifiques, etc., toutes sortes de
choses qui vont mener 4 la creation de réseaux intégrés
de soins sur une base territoriale; et c’est ca, dans le
fond, qu’il faut et ca me semble extrémement important.

Pour ce qui est de la deuxieme ligne, oui, on a
une_crainte. On ‘sait ce qui va bien et on connait les
limites acceptables, en tout cas, il nous semble les
connaitre et je vais vous les proposer. Un CLSC, qui
fonctionne avec un CHSLD avec une mission. de
deuxieme ligne, soit; il n’y a aucun probleme, A la
limite, je vous dirais que, un CHSLD qui, pour les fins
de desservir la population, a un service d’urgence, je
pense que c’est acceptable, c’est dans la limite du rai-
sonnable, Le é)rob_lgme, C’est quand on entre dans le
champ de la deuxieme ligne avancée — vous savez ce
gu_e Ee veux dire, les plateaux chirurgicaux, les plateaux

"interventions plus. complexes — indépendamment du
nombre de lits: 1a, il y a un risque de transfusion. Et,
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effectivement, la coexistence de ces deux réalités-la est
d’une manoeuvrabilité un petit peu dangereuse, un petit
peu délicate, ce qui nous porte a penser qu'il, faudrait, a
mon sens,  respecter cette espéce de dimension relative
de Ja deuxieme ligne —comme je I'entends, 1a — parce
quil y a une certaine compatibilité entre la premiere et
la, deuxieme ligne, dans la mesure ou on respecte la
missign du CHSLD, qui est tres voisine de celle du
maintien & domicile, et celle de I'urgence aussi, compte
tenu des services de santé courants. Mais je m’arréte la

Le Président (M. Bertrand, Chartevoix): Merci.
M. le ministre.

M. Rochon: Non, je reviendrai plus tard.

Le Président (M. Bertrand, Charlevoix): M le
député...

M. Rochon: Pour étre sir qu’on partage bien le
temps, 13, je vais...

- Le Président JM. Bertrand, Chartevoix): M. le
député de Robert-Balawin.

~ M. Marsan: Alors,ﬂ'ﬁ ne voudrais pas abuser. Je
vais poser deux questions, M. le Président.

Des voix: Ha, ha, ha!

.M. Marsan: Depuis tantdt, je pense, on convient
je crois bien, des deux cotés, de cette Assemblée, qu’i
faut proceder dans la continuité de la politique de santé
et de bien-étre. J’ai devant moi la loi 120, qui, & l'arti-
cle 128, permet un certain nombre de regroupements
d’établissements. Je pense savoir méme que ca a été
%)phque, dans certaing cas précis, avec des paramétres.
t"aussi, vous 'avez b|§n,5|?n|f!e tantot, dans le cadre
de la réforme de M. Coté, I'objectif était de placer le
citoyen au coeur de cette réforme-la, _

Ma premiére question va aller & Mme Vaillant, Je
voudrais qu’elle nous dise pourquoi elle juge Iarticle
1261 si menacant. Vous avez parlé, M. e Président,
vous, d’e%ee de Damocleés. Et, ma deuxieme question va
aller au Dr Munger. Je voudrais qu’il nous parle des
relations entre les médecins des CLSC et les médecins en
omnipratique, particuliérement dans les polycliniques et
je voudrais savoir ou on. st rendu de ce coté-la. Si jamais
on peut arriver a un véritable mariage, entre parentheses,
des’ polycliniques et des CLSC, j’al I'impression que le
probleme de la premiére ligne va étre en grande partie
résolu. Alors, ma premiere”question va d’abord & Mme
Vaillant et ensuite au Dr Munger. Merci.

Mme Vaillant (Jeanne d’Arc): Pour répondre a
votre question, effectivement, pour nous, I’article 126.1
défait une partie de la loi 120. Ce que la loi 120 propo-
sait @ larticle 80, c’est un systéme qui repose sur une
premiere ligne et avec une vision ou on référait a la
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deuxiéme Ilgne a partir d'une premiere ligne. Le projet
de loi n° 116, par I'article 126.1, met ‘de l'avant un
concept de réseau intégré de services. Un concept de
réseau intégré de services, c’est un concept qui n’est pas
nouveau. Déja, au début des années quatre-vingt, dans
trois régions, quand on a parachevé les CLSC, on vou-
lait les™ intégrer — ¢'est_Nord-Ouest québécois, Cote-
Nord et 01, “Gaspésie—Bas-du-Fleuve — dans les hopi-
faux. On proposait, & ce moment-la, un réseau intégré
de services. Et, pour nous, c'est une intégration vertica-
le, ol vous avez une premiere et une deuxieme ligne; et
lail'y a un changement important, )
i Dans ce Sens-1a, la_premiere ligne, elle est vouée
a _une approche «poi)ulatlonnelle». e n'est pas une
clientéle spécifique, elle est responsable d’une population
sur un, territoire donné. C’est comme ¢a que les CLSC
ont été congus, c’est comme ¢a qu'ils ont eté collés aux
MRC, au début des années quatre-vingt, Four qu’ils
puissent avoir une aPproche «populationnelle», - réser-
vant —Ia loi 120 le Tait — la deuxiéme ligne, les res-
SOUrces 8Ius colteuses, _ ,

r, ce que 116 vient faire par larticle 126.1,
c’est en quelque sorte faire en sorte qu'on méle la pre-
miére ligne et la deuxieme Ilgine. Donc, pour nous, ¢a
présente des dangers. On n'est pas les seuls & le soute-
nir, tiue ce soit” les études canadiennes ou encore les
experfs_que nous avons consultés, la premiere ligne,
elle doit prendre son ancrage dans la communauté, et
les décideurs (lue sont les citoyens des conseils doivent
étre responsables de ce paradigme de premiere ligne.
Et, penser comme (?a, ce n’est pas du corporatisme, ¢a
procéde  sirement d’une conviction trés profonde, pour
maintenir également I’équilibre santé, services sociaux
et communautaires, ce que nous avons réussi 4 faire ay
Québec mieux qu'ailleurs. Donc, en gros, c'est ¢a, a
notre point de vue, qu'il faut preserver. Et que ce soit
'ttude de Jean Turgeon qu’on cite ou d’autres, on dit:
Faites des expériences-pilotes avant de généraliser un
modele, ¢’est trog risqué pour le Québec; évaluez ce
que font les CLSC avant de les int&grer. Pour nous, i
Y a}ttiu danger, basé sur les expérienices dont j’ai parlé
antot.

M. Marsan: Alars, 116 ne s’inscrit vraiment
pas, surtout @ cause de I'article 126 — en référence, les
articles 2 et 126 — dans la continuité de la loi 120?

_ Mme Vaillant (Jeanne d’Arc): Pour nous, au
niveau de la fremlere ligne, en_mon &me et conscience,
Iarticle 126.1 fait courir des rlsques énormes  [a pre-
migre ligne et la met en danger et, dans ce sens-la, va a
I’enf%ltre de Iarticle 80 et de ce qui était prévu dans la
0i 120,

M. Marsan: Je vous remercie, Mme Vaillant.
Alors, maintenant, ge demanderai au Dr Munger de
répondre @ mon aufre question, sur le mariage, entre
parentheses, possible des médecins des polycliniques et

de ceux des CpLSC.
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M. Munger (André): Il est consomme.
Des voix: Ha, ha, hal

M. Munger = (André); Vous savez, |la
FMOQ —moi, je suis secrétaire général aussi & la
FMQQ — représente les intéréts de”tous les médecins
ommEratlmens (du Quebec. L’Association des medecins
de CLSC, que je représente aussi comme président, c’est
la deuxieme association en importance au Sein de la

FMOS, derriere I’_inatteit‘;nable Montréal, évidemment,
pour Ges raisons qui sont fort com(frehen5|bles. _
Maintenant, c’est un nogud qui est a toutes. fins

pratiques dénoué, cette question-la. Je voudrais juste
VOUS... pas vous réveler des choses, c’est des choses que
Vous connaissez. Mais on est convaincu qu’on fait face @
un defi qui est intéressant. Le défi, c’est d’étre capable
de prouver, de démontrer que le citoyen du Québec est
capable d’en avoir plus pour son argent, maIFre le train
de coupures, de compressions, dans le confexte de la
reconfiquration; et c’est possible quand on met |’accent
sur la premiere ligne. Mais il faut faire un examen de
conscience; Comment est-ce qu’on va livrer la marchan-
dise? Et c’est I'examen de conscience qu’on fait depuis
un certain temps, et ca nous porte & conclure que c'est
realiste puis realisable. On ne fera pas I'un ou” lautre;
on va faire I'un et l'autre, en collaboration,

Al y a des termes qui ont été utilisés et qu’on ne
devrait plus utiliser, celui de la fameuse complémentari-
t6, par_exemple. Moi, ce que j’ai compris de la complé-
mentarité, au bout du compte, “c’est: Quand moi jy suis,
vous n’ly étes pas; puis, (t]u_and Je vais y étre, vous n'y
serez plus. Ce genre d’affaire Ia, on n'én veut pas, Ca,
¢a fonctionnera dans les réseaux pour des fins d’efficien-
ce, mais on va fonctionner en collaboration. D’abord, la
collaboration,_ c’est de mettre en commun nos énergies
pour arriver & un but commun, c’est de livrer une mar-
chandise commune. C’est pour ¢a qu’on parle de réseau
mteFre, c’est parce qu’on ne peut pas compter sur I'un
ou ["autre des groupes; on est, effectivement, interdg-
pendants ’un ét I'autre. Et dans cette démarche-la,
maintenant, ¢’est suffisamment intégré qu’il faut aller un
petit peu plus loin que, je pense, les qu’en-dira-t-on,
puis les bons voeux pieux, puis les ententes.

V a une réunion récente qui a permis de ras-
sembler les officiers supérieurs des deux fédérations
celle des medecins omnipraticiens et celle cles CLSC.,‘Ii
nous apparait important que, pour deux cibles particulie-
res, la populatjon, d’une part, et nos joueurs, de part ef
d’autre, On ait un message commun et cohérent qui
mette en |umiere le fait qu’on fonctionne maintenant en
collaboration. On est rendu en 1996, les guerres de
religions devraient étre finies chez nous. On veut $'asso-
cier dans un partenariat, en collaboration, pour fonction-
ner en réseau sur une base territoriale, pour étre capable
justement de livrer la_ marchandise qu’on attend de nous.
Je vais marréter [a, si vous voulez.

M. Marsan: Je vous remercie.
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_ Le Président (M. Bertrand, Charlevoix): Mme
la députée de Sherbrooke.

Mme Malavoy: Bonjour. (%a me fait plaisir de
vous saluer et pérticulierement mon ex-collégue
Maurice Payette, que je retrouve avec plaisir ici. Je
vais poser ma question” rapidement, mais derriere cette
question il y a pour moi beaucoup de choses. Vous
opposez I'approche d’une structure higrarchisée et
I"approche  d’une structure or?amque —c’est  bien
expliqué dans votre mémoire — et vous semblez lier de
facon vraiment trés claire la premiere ligne & la struc-
ture organique et la deuxieme ligne @ la structure
hiérarchisée. Et, moi, j’aimerais comprendre Pourqum
il ne pourrait pas y avoir un peu de croisement. Aufre-
ment dit, pourquoi on ne pourrait pas imaginer qu'il y
ait aussi, dans la deuxiéme ligne, une approche organi-
gue qui inclut, par exemple, une approche participative
es citoyens et des mtoY_e,nnes? Parce que_je comprends
gue c'est une des réalités de la premiére ligne que
"avoIr réussi & peénétrer une communauté et & I'attirer
aussi dans. la_ responsabilité partagée par rapport aux
soins. _ Mais j’aimerais comprendre pourquoi on ne
pourrait pas. avoir, une influence de cette approche-a
dans la deuxiéme ligne.

.M. Bouchard. (Serge): Bon, trés rapidement. Je
faisais un_commentaire tantot. D’abord, en termes de
nombre, si on applique, la loi n° 116 présentement, des
citoyens, il va y en avoir pas mal moins quj vont partici-
per’ aux conseils d’administration des établissements
unifiés que_ ceux qu’on connaﬂ,Fresentement. Ce n'est
pas une religion, mais Mme Vaillant disait fantot, c'est
une conviction profonde qu’une premiére ligne elle se
doit d’Btre proche, dans le style «small is beautiful». Et,
Iorsgu'on s'en va dans_un établissement qui va dépasser
les 200, les 300 et méme les 400 employés, on va en
Berdre des bouts, on va manquer necéssairement le
pateau sur_plusieurs choses. C’est plus ¢a qui nous
inquiéte. Et vous voyez comment on travaille. En
CLSC, la_procédure, pour nous autres: on_ fait des as-
semblegs & I’entour d’une table, dans une cuising. Quand
on va a la régie régionale, on est dans les papiers; c’est
une autre culture, ¢’est autre chose, On est proche du
monde, on vit avec le senti, on est fier, comme citoyen,
d’aller'a notre réunion de CLSC, on est fier de rencon-
trer les groupes communautaires, d’organiser des fétes
avec eux_autres, Si on se retrouve dans un établissement
ou on a 200, 300, 400 employes, on ne pourra plus faire
¢a. C’est un coup de coeur qu’on vous dit a.

Mme Malavoy: Mais vous, ne pensez pas qu'il y
a moyen de recréer des 'oetltes unités ou des unités plus
petites? C’est sir que la structure elle-méme est plus
grande, mais on Feu _peut-étre démultiplier une structure
Pour_fawe que, [a o les gens vivent et [a ol les gens
ravaillent, 1l y art moyen™ de continuer & faire ce que
vous dites.
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M. Bouchard (Sei"ge): Bien, en tout cas, la
grande entreprise, méme, on nous dit, au niveau de fa
gestion, que, quand elle arrive avec une unité de 100,
elle la divise pour qu'elle soit plus tpe_tlte, pour (iu’ell_e
soit plus proche, qu’elle soit plus efficiente, qu’elle soit
plus efficace.

Mme Malavoy: Mais c’est une méme entreprise?
M. Bouchard (Sei'ge): Oui.

~ Le Président él\/l_. Bertrand, Charlevoix): M. le
député de Robert-Baldwin.

M. Marsan: Merci.

Le Président (M. Bertrand, Charlevoix): Excu-
Sez.

Mme Malavoy: Mme Vaillant avait des...

Le Président (M. Bertrand, Charlevoix): Oui,
allez-y.

Mme Vaillant (Jeanne d’Arc): Vous permettez?

_ Le Président (M. Bertrand, Charlevoix): C’est
toujours sur le temps...

Mme Vaillant (Jeanne d’Arc): Je vaig essayer
d’y aller rapidement. Vous avez des valeurs qui suppor-
tent une mission et vous avez un paradlgme.,Pou_r la
premiere ligne, c’est vraiment des valeurs de prévention-
promotion, ‘c’est vraiment axé sur la santé, c’est vrai-
ment axé de zéro a 100 ans. Et le conseil d’adminis-
tration, qui vient du local, de la communauté, porte ces
valeurs-la avec une vision. Quand vous ﬁa_rlez de la
courte durée, vous parlez d’un plateauy technique, vous
parlez de traitements et vous parlez d’une organisation
qui ne Er‘oce‘de pas de la méme dynamique;”on en a
besoin. La ou le lien se fait... Et vous avez raison, les
deux concepts ne s’opposent pas, on a besoin, dans un
systéme de santé, d’une approche «populationnellex et on
a besoin d’un centre de (flrav_n,e «populationnel», mais on
a besoin aussi d’une continuité de services — on souscrit
a ca—et d'un lien avec la deuxieme ligne et la
troisieme ligne. Mais cette confinuité de services I
vous n’tes pas obligés de tout intégrer pour I’assurer.
Vous pouvez le faire par alliance strateﬂlque, Vous
Fouv_ez le faire par du partenariat; c’est d’aifleurs ce que
es différents auteurs stggerent, Jean Turgeon et autres.
Et, & ce moment-1a, vous étes assurés qué vos services,
qui sont moins tangibles que la prévention..,

Je vais vous donner un exemf)l,e qui a été donné
par un des _exFert_s qu'on_a consultés. 'Si vous ,?e_rez
un petit hopital, si vous étes en réduction budgétaire
vous ne penserez pas & prendre 10 000 S ou 1 000 $
pour_votre maison de jeunes plutdt que de les mettre
au niveau du plateau technique ou au niveau d’un des
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départements. Pourquoi? parce que c’est deux dimen-
sions, c'est deux logiques. Et on a & ce point be-
soin... Oui, il y a des changements, mais e change-
ment de paradigme, dans le Systéme de santé, il n’est
F‘as achevé, il Commence a se faire. Et, dans ce sens-
3, on a besoin d’un centre de responsabilité parce
gu’on n'a pas beaucoup d’aﬁe_nt qui est vou, qui est
edicacé a ces objectifs-la. ET je vous dis que ce n’est
pas trop que de demander @ du monde élu d’une
communaute de s’en faire le gardien et de rester et de
faire en sorte que le systéme de santé ait cette gravité:
état de santé, population, prévention. Et c’est ¢ qu’on
dit. Et puis, voila.

~Le Président (M. Bertrand, Charlevoix): M. le
député de Robert-Baldwin.

M. Marsan: Merci, M. le Président. M.
Bouchard, pour bign comprendre votre position, retirer
du projet de loi n° 116 I'article 2, I'équivalent de 126
dans a loi 120, pour vous, c’est presque une condjtion
sine qua_non. I faudrait vraiment le retirer & ce
moment-Ci.

M. Bouchard (Serge): Oui, I'idéal, c’est ca.

M. Marsan: OK. Est-ce (1U’I| y a_ d’autres
articles de_cette loi n° 116 sur lesquels vous faites aussi
des conditions sine qua non ou_que vous_ souhaitez peut-
étre améliorer ou enrichir, ou si C’est vraiment le pire?

M. Bouchard (Serge): Le noeud, il est Ia.

.M. Marsan: D’accord. Il y a une autre partie
aussi a la loi_n° 116, qui concerné davantage peut-étre
les régies reglonale_s, nofamment I"abolition de 1'assem-
blée regionale. J'aimerais avoir vos commentaires sur
cette possibilité d’abolir 'assemblée régionale de la
régie regionale.

M. Bouchard (Serge}: Oui, trés brigvement, [3-
dessus. Nous, on pense alue "assemblée, c'était difficile
de la faire_fonctionner telle que constituée et que, dans
son_opération, les résultats n’étaient pas tangioles. Et,
aprés 1’avoir analysée — et on |’a analysée, nous autres,
avec 160 personnes de notre réseau —on est venu a la
conclusion” qu’effectivement si les régies régionales se
donnaient comme mécanisme de faire des audiences
publigues quand elles ont des décisions importantes &
prendre sur le territoire, ca pourrait remplacer ce
modele-Ia de I'assemblée; et c’est ce qu’on suggere.

. La Présidente (Mme Charest): Merci. M. le
ministre, pour conclure. Non? Ah! exclsez, M. Marsan.
Clest a vous, M. le députe.

M. Marsan: Je vous remercie. Nous avons un
certain nombre de réserves aussi sur les audiences
publiques; je les ai manifestées lors de mes remarques
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préliminaires. Est-ce que vous croyez vraiment que, des
consultations qui seraient faites™ par les régies, on
pourrait avoir le pouls de la population et que ce que les
gens pensent vraiment pourrait par la suite étre recom-
mande par la régie au ministre pour que, finalement, on
revienne & placér le citoyen au coeur de cette réforme-
[a? Est-ce que vous pensez que ¢a pourrait réussir?

M. Bouchard (Serge): M. Payette aimerait vous
répondre.

M. Payette (Maurice): Je dirais que oui, M.
Marsan, mais il ne faudrait pas que le citoyen, quand il
arrive ia,mt I’impression que c’est paqueté d’avance,
que les décisions sont deia Prises, ou presque. Souvent,
ces consultations  publiques nous  donnent  cette
impression-la. Et on sent_que, quelles que soient nos
réactions a ces choses-la, il 'y a un appareil technocrati-
%e qui est déja en marche %our implanter les décisions.

lors, moi, je dis que oui. On en fait, nous, des assem-
blées publiques dans les CLSC, chaque année, pour
écouter la population, recevoir les commentaires, des
R;eln_s et puis pour pouvoir tra\_/alller_Bar rapport & ca.
Viais, moi, je crois que ca serait possible, mais a condi-
tion qu’il y ait certaines modifications d’attitude et de
comportement dans ces assemblées.

_ M. Marsan: Vous parlez_juste de modifications
d’attitude et de comportement. Pourriez-vous étre juste
un petit peu plus précis, M. Payette, s'il vous plait?

M. Payette (M_aunce,?: Bien,_moi, je pense que,
quand je dis ca, je dis qu'il faudrait que ceux qui, en
tout cas, representent Ie_s_rep|es régionales soient vrai-
ment ouverts a des modificafions, & des changements et
que les consultations qui sont faites ne soient pas hidon,
mais que ce soient des consultations qui permettent de
pouvoir enrichir des projets, de les modifier, de les
corriger, et ainsi de suite, et que %a soit clair qu’on fait
ces choses-la. Souvent, la consultation arrive a la fin
d'un processus ou tout est déja attache. Clest de ca que

je parle, de ces changements-la dans la facon de faire

des consultations.

M. Marsan: Et la meilleure facon de traduire
votre_Pensee, ce serait de I'indiquer dans la loi pour que
G Soit vraiment...

M. Payette (Maurice): Bien, il me semble qu’on
pourrait..

. M. Marsan: ..clair qu'il Iy a une obligation des
régies de faire de véritables consultations publiques.

M. Payette (Maurice): La loi ne chan%e pas les
attitudes, mais des fois, ca peut aider. Ha, ha, ha!

M. Marsan: Je voudrais vous remercier de vos
commentaires.
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La Présidente (Mme Charest): Alors, si vous
gpulezy c%nclure... QOui? C’est le ministre qui conclut, ou
len c’est...

(Consultation)

La Présidente (Mme Charest): Alors, vous avez
encore du temps, 1’opposition. Alors, si vous voulez
poser d’autres questions...

M. Marsan: ...

La Présidente (Mme Charest): Alors, allez-y,
M. Rochon.

M. Rochon: Si je suis hien la discussion, il
semble... Je pense que Je voudrais distinguer ce sur quoi
tout le monde semble &tre d’accord et ce sur quoi il y a
des opinions_peut-étre un peu différentes. Est-ce que je
comprends bien quand on parle qu’on est d’accord Four
I’m,te%ratlon_ des services en fonction d'une population,
qu’il Taut distinguer I'mteErathn horizontale Par rapport
a |’|r1tegirat|0n_ verticale? L’intégration verticale: s'il'y a
un hopital qui arrive dans le portrait — et je pense que
tout le monde va tre d’accord avec ce que vous di-
tes — un hopital de 100, 150 lits, si on voulait accrocher
un CLSC a ¢ca ou accrocher cet hopital-la a ce CLSC...
Ca a éte fait comme expérience. Je ne #)ense pas qu'il y
ait Eersqnne qui prétende que Fa peut fonctionner, si on
veut préserver une premiere figne. Donc, il n'est pas
question d'intégration verticale, =

Horizontale. J’avais compris que,  ca, on est
d’accord la-dessus. Meilleure est lntégration horizon-
tale au niveau de la premiére ligne, entre les joueurs de
premiére _ ligne, plus efficace dans tous” les sens
d’«efficacité» peut étre le service pour la population. Je
crois comprendre que c'est important que, peu importe
ce qu'on fait, on ait comme une halise assez serrée en ce
qui regarde les missions et la protection des migsions,
que quoi que ce soit qui veut faire une intégration de
services n’aille pas au point de diluer les missions et
que, SI on veut mtegirer les services, c’est d'arrimer
mieux les missions entre elles qu'on vise, plutbt que de
risquer de les baliser. Et, ca, c’est en fonction d'une
population et d'un territoire, J'ai l'impression, la, que ca
revient constamment, I’intégration. honzontafe en fonc-
tion d’une population et d’un territoire et la protection
des missions.

C@h). o
Il mapparait que la seule difficulté intervient
vraiment %uand on voit, dans 126.1, apparaitre I'ndpital
de moins de 50 lits, le CHCD de moins de 50 lits. Vous
avez dit que, pour ce qlul est des CHSLD, Ia taille au-
tour de 100, ca entre la-dedans. Donc, c’est vraiment
trés précis sur le... Puis on s’entend bien qu’on ne parle
as de CHSLD de 100, 150 lits; il n’en est pas question.
onc, c'est sur un ferritoire, en (_1eneral le territoire
d’une MRC, ce petit hopital. Et, I3, a question qui peut
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se poser et qui se pose dans la réalité, c'est; Qu'est-ce
qu'on fait quand les services de premiére ligne s'inté-
grent bien; qu’au niveau de la deuxieme ligne, sur un
plan régional ou sous-régional, des Flateaux_ techniques
de deuxieme ligne s’organisent avec leur logique et qu’a
cause des raisons de distance, trés souvent, mais des fois
Bas_ de facon aussi serrée que dans 128 13, restent...
Puis, avec le wragg ambulatoire et la diminution des lits,
iy a Pas mal d’hOpitaux qui avaient 75 lits et qui n’au-
roft plus ¢a; ils sont rendus a 40 lits ou moins, ou en
fout cas, carrément en bas de 50. o
~ Est=ce qu'on n'a pas I3 un dilemme ou un choix &
faire entre laisser un conseil d’administration et toute
une équipe professionnelle pour gérer un établissement
de courte durée de 45 lits, ou trouver un moyen... Est-
ce quiil n'y a pas un moyen de |’arrimer vraiment en
support de” la premiére ligne, mais devenant vraiment
dépendant et raccroché & la premiére ligne, plutdt que de
le "laisser comme_organisation autonome qui t]]enere sa
Eropre activité? Et 18, ma question: Si toutes Tes autres
alises sont bonnes, est-ce que la difficulté, si je vous
entends bien, est de voir quel genre d’activite il y a dans
cet hopital-la? Je pourrais dire” On peut avair un hopital
de moins de 50 lits qui roule comme un hopital de 150
lits, comme type de plateau technique; mais on peut en
avoir d’autres ou c'est essentiellement des praticiens
généraux sur le territoire, qui travaillent peut-etre aussi
au CLSC, qui ont des lits aussi, parce que la distance
fait qu'ils ne peuvent pas expedier tout le monde, et ﬂm
vont traiter des choses a I'hpital pour des... peut-étre
qu-dela de la pure stabilisation, mais c’est les mémes
équipes de praticiens généraux qu’il y a la. Est-ce qu’il
y 4, sur le territoire, a votre expérience — I3, ca parait
de plus en plus clair — deux types au moins ou peut-etre
une Fradatlon de niveaux de Spécialisation et d'intensité
de plateaux techniques dans ces petits établissements?
Moi, parfois, comme j'al déja dit, je trouve que
c’est difficile dappeler ¢a unhdpital quand tu es rendu a
30, 35 lits, par rapport a ce que devient I'hopital dans
notre s¥steme moderne. Mais est-ce qu'il y en a enco-
re.. Et c'est la-dessus quiil faudrait essayer de bien
discerner que ce qui est méme petit, mais qui roule
comme un gros hopital, pour des circonstances x, v, Il
faut l'assimiler carrément a_la deuxieme ligne, mais
qu'il y a peut-tre des situations ol l'animal est diffe-
rent, et c'est quelque chose qui est en train d’évoluer
vers la premigre ligne. C’est juste pour voir comment on
pourrait favoriser cette intégration de la premiere I|Pr]e,
mais en étant bien sr qu'on ne risque pas de faire
entrer le renard dans la bergerie, comme vous dites.
Alors, est-ce que c’est ce que je pense étre des choses
sur lesquelles on sentend, clest.. On se comprend
bien? Puis, il y a ce champ-la ou on n’a pas encore
assez_bien cerne de quel animal on parle. Et juste dire:
Un CHCD de moins de 50 lits, ¢a couvre un univers
encore troP hétérogene, c’est la que vous voyez le ris-
que. C'est ca que je crois comprendre, la, en vous
écoutant; je ne sais pas Si c’est juste.
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. Le Président (M. Bertrand, Chartevoix): Je
dois vous demander une reﬁonse relativement courte,
%arce qu’on a déja dépassé I'neure. Ca va trés, trés vite.

n devait termier & 9 h 30. Je dois permettre évidem-
ment au député de Robert-Baldwin de poser les demniéres
guestlpns, et les_conclusions par et le ministre et le
eputé de Robert-Baldwin. S’il vous plait!

Mme Vaillant (Jeanne d’Arc): Trés rapidement.
Par rapport a la longue durée, autour de 100 lits, 125
lits, pas de problemes, squilibre: équilibre santé et
services sociaux, équilibre mission premiére ligne pré-
serves. Premier point. _ N
_ Deuxiéme point. Plateaux techniques, spécialigs,
35 lits ou 50 lits:” problémes par rapport  la premiere
ligne, danger, problémes, oul; conviction, oul. Si on
peut transformer le petit hqpltal, si ce_sont des omnis,
on geut le transformer en lits de stabilisation ou en lits
d’observation, avec une certaine activité gérable. Le Dr
Munger a peut-tre des choses a ajouter; il est encore
plus Connaissant que moi.

M. Munger (André): Bon, en fait, le danger,
C'est celui de I transfusion des efforts, des énergles
des budgets et du sentiment d'appartenance aussi.. |l
faut faire attention & ca, parce qu'on est contraint,
vous savez, par des effectifs médicaux; et puis, le lien
d’appartenance, on est sensible a ca. Alors, vous
savez, le travail ne manque pas, on peut le multiplier
ad infinitum. Ce qui est important, c’est de développer
un sentiment d’appartenance, mais aussi des sentiments
de responsabilité chez les médecins. Le médecin omni-
praticien, son_rble fondamental au Québec, c'est d’as-
surer la premiére ligne. Bien sir, I'interface se fait en
deuxieme. ligne parce _?ue c’est normal; et puis il y a
des activités plus spéci |<1ues gu'on doit jouer la. Mais
il faut étre trés prudent l3-dedans, On sait que les
exgenences qu'on vit & ce niveau-la par raf)port aux
LD ne posent aucun probleme. J'irais plus loin, moi:
lits d'observation, urgence, ne posent pas de proble-
mes non plus; c’est guand on arrive dans des activités
qui sont plus élaborees, de type patient admis com-

me... Méme omni Feut jouer un rble comme un
médecin SRQCI_&“SIE. Il 'y a des exemples nombreux
dans des nopitaux périphériques; ne parlons que_ de

ér
celui des Ties-gie-la—f/\a(ﬁleine par_exemple, ou il y
avait quand méme des effectifs... Et clest un excellent
modéle de Prathue, sauf que c’est un modéle orienté
sur I’hopital et les services de deuxiéme et troisiéme
lignes. Or, c’est ca qu’on veut éviter. Il faut étre tres
prudent.

~ Le Président (M. Bertrand, Charlevoix): Mer-
ci. Je m’excuse si je suis assez difficile sur le” temps
C’est que, nous, on doit remonter en Chambre_tout de
suite apres, en plus. M, le député de Rabert-Baldwin,
pour les derniéres questions, et nous allons aux conclu-
sions.
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.M. Marsan: Une derniére question, M. le
Président. Je référe a la page 4 de votre mémoire ol
vous mentionnez qu’il y a un risque: «Le risque d'émiet-
tement des dimensioris, promotjon et prévention des
services de premiere ligne devient encore plus grand
lorsgu’on regroupe_un CLSC ayant peu d’effectifs avec
un CHSLD ou un CHCD comptant un nombre important
de ressources humaines.» J'aimerais demander & Mme
Vaillant de commenter cette affirmation-la. De quelle
facon |a promotion et Ia prévention sont-elles en danger,
lorsqu'on peut parler d'une éventuelle fusion avec™ un
CHSLD ou un CHCD?

. Mme Vaillant (Jeanne d’Arcg: Quand, dans un
établissement, vous avez un Igros CHSLD qui a 400, 500
personnes, avec une clientéle assez lourde et que vous
avez une courte durée avec un plateau technique, vous
comprenez bien que, quand le CLSC représente 10 % a
15 % du budget et que les effectifs sociaux représentent
2 %a5 %, que les activités de prévention et de promo-
tion entrent... Et on est en période de restriction budge-
taire. Donc, quand_ un conseil g a décider entre un ser-
vice & rendre au niveau d’un département ou au niveau
de_la longue durée et un service de promotion dont on
voit les effets a plus long terme, les choix budgétaires
vont étre facilement faitS. Et méme dans le cadre du
virage ambulatoire, on est obll%e d'Btre prudent_ pour
éviter... A cause du poids du traitement et des Services a
donner, les services de ,Fromotlon et deprévention
doivent étre prote(]Jes et ils dojvent s’inscrire dans la
programmation et Ta mission méme du CLSC. Et, dans
ce sens-la,_quand vous avez un établissement intégré et
que vos effectifs, au niveau du CLSC, sont trés minori-
faires, encore 13, et c'est humain, on va mettre de coté
les ¢léments de promotion et prévention.

M. Marsan: Je reviens toujours a votre exemple
sur la maison des jeunes, parce qu'il était vraiment
frappant. J'ai I'|mﬂressmn que, si on essaie de faire une
fusion avec un CHCD ou un CHSLD —je peux vous
parler pour les CHCD — il y aura toud_ours un besoin
d’argent pour un équipement médical additionnel...

Mme Vaillant (Jeanne-d’Arc): C’est ca.

M. Marsan: ..il y aura toujours un besoin d’ar-
gent pour un milieu de vie & améliorer...

Mme Vaillant (Jeanne d’Arc): C’est exact.

M. Marsan: ...et la maison des jeunes, en bout
de ligne, je pense quon va se réveiller en difficulté.
C’est'vraiment Iaffirmation que vous nous faites, hein?

Mme Vaillant (Jeanne d’Arc): Oui. Exact.

 Le Président éM_. Bertrand, Charlevoix): M. le
député de Robert-Baldwin, en conclusion.
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M. Marsan: Oui, M. le Président. D’abord, je
veux vous remercier, M. Bouchard, M. Payette, Mre
Vaillant et Dr Munger. C'est trés apprécié que vous
ayez accepté notre invitation, mais surtout la qualité des
remarques que vous faites dans le mémoire ‘que vous
nous avez présenté et la conviction avec laquelle vous
nous I'avez présenté. Moi je retiens, en tout cas, des
éléments, particulierement ce qui est dans I'article 2 ou
la référence @ 126 de la loi 120, qui a une difficulté
majeure si elle est appliquée, et, dans ce sens-la, la loi
n° 116 ne s’inscrit pas en fonction des objectifs qu’on a
connus avec la politique de santé et bien-étre et aussi
avec_la loi 120, et je pense que c’est trés important, Je
[GOIS avec, je vous assure, beaucoup de bonne volon-
té.. Ht il y a un suivi que nous allons faire & votre
recommandation pour_qu’on puisse trouver une fagon de
donner aux régies régionales un véritable moyen de faire
des consultations qui”refletent ce que les patients pensent
aussi et ce que le citoyen peut penser. On aura slrement
des occasions d'en discuter, mais ce sont des améliora-
tions (iue VOUS Nous proposez qui sont essentielles, si on
veut aller de I’avant avec un projet de loi.

o (200 40) e

Enfin, je me permets, de rapFeler_, comme Vous
I'avez fait, que dans la loi existante, fa loi 120, il y a un
article 128 qui permet de faire un certain_nombre de
fusions avec quelques paramgtres, Et moi, pour un,
j"aurais pensé qu’avec cet article-la on aurait_pu conti-
nuer, en tout cas, d’aller dans_ Je sens qui_ serait souhaité
tout en préservant cette premiére ligne. Je retiens aussi
les avis du Dr Munger en ce tim concerne le mariage
déja consommé entre I'ensemble des médecins. Cést
vraiment important, cette relation entre les polycliniques
et les CLSC, et ca va faire encore plus la force de cette
premiére ligne dont on a tant besoin. Alors, un gros
merci pour Votre présentation.

_ Le Président (M. Bertrand, Charlevoix): Mer-
¢i, M. le député. M. le ministre.

M. Rochon: Alors, M. le Président... Je vou-
drais aussi, au nom de mes collégues, vous remercier
beaucoup pour tout le travail et les efforts que vous avez
investis autour de cette consultation. On peut étre assuré
quil y a au moins une association d'établissements — au
moing une, je sais qu’il y en a d’autres — au Québec qui
va défendre toujours farouchement la premiére ligne...

Des voix: Ha, ha, hal

M. Rochon: ..et c’est trés rassurant pour
I’avenir de notre systéme de santé. Alors, je vous en
remercie beaucoup.” Je profite de I’occasion” pour vous
remercier beaucoup et, par vous, tout le personnel des
CLSC, du travail qui a été fait —vous y avez fait allu-
sion dans votre présentation — dans toute la transforma-
tion du réseau. Sachez qu’on est trés conscient que, et
on s’en était déja parlé, d’ailleurs, pour assurer une
collaboration de ce coté-la, les CLSC ont di et encore
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absorbent un transfert de demandes et de clientéles trés
important et qu’ils doivent le faire avec les moyens du
bord, en attendant que les ressources suivent dans la
dynamique normale "d’une transformation. Alors, ca
aussi, ¢a... On sait que vous étes des partenaires tres,
trés importants dans ce domaine-la.

e comprends, par les commentaires qu’on a eus,
8_ue, dans I"ensemble’ de ce projet de loi n° 116, Ia
ifficults est avec l'article 126.1 Le reste de 116 ne
pose pas de probleme, et vous le voyez vraiment, en
général, comme_une bonification & la loi. C’est 13-dessus
qu’il faut travailler, de votre point de vue. Et, moi, je
Peux Vous assurer qu’on a a coeur aussi non seulement
de protéger, mais de renforcer la premiere ligne. Je
pense que votre intervention, votre mémoire aident a
comprendre plus les difficultés comme vous les voyez et
gu’on devra slrement tre capable de trouver le moyen
e donner des moyens aux gens, de resgeqter la volonté
locale, de donner des moyens, mais en balisant trés hien
ce qui peut se faire pour ne pas que n’importe qui puisse
faire n'importe quoi, dans ce domaine-la. Je vous remer-
cle beaucoup.

Le Président (M. Bertrand, Charlevoix): Au
nom_ de la commission, merci beaucoup. Je souligne la
qualité des interventions de toutes les personnes.

M. Bouchard (Serge): A notre tour de vous
remercier.

Le Président (M. Bertrand, _Charlev.oix&: La
Cflnplmlssmn ajourne ses travaux a mardi 21 mai 199, &
eures.

(Fin de la séance a 21 h 44)



