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Le président (M. Sean Casey (Charlottetown, Lib.)): Je dé-
clare la séance ouverte.

Bienvenue 4 la 113° réunion du Comité permanent de la santé de
la Chambre des communes.

Avant de commencer, j'aimerais rappeler a tous les députés et
aux autres participants a la réunion présents dans la salle les me-
sures préventives importantes suivantes. Pour prévenir les incidents
acoustiques perturbateurs — et potentiellement dangereux — sus-
ceptibles de causer des blessures, nous rappelons a tous les partici-
pants de garder leur oreillette éloignée de tous les microphones a
tout moment.

Tel qu'indiqué dans le communiqué du Président a tous les dépu-
tés le lundi 29 avril, les mesures suivantes ont été prises pour aider
a prévenir les incidents acoustiques. Toutes les oreillettes ont été
remplacées par un modele qui réduit considérablement la probabili-
té d'un incident acoustique. Les nouvelles oreillettes sont noires
alors que les anciennes oreillettes étaient grises. Veuillez utiliser
uniquement une oreillette noire approuvée. Par défaut, toutes les
oreillettes inutilisées au début d'une réunion seront débranchées.
Lorsque votre oreillette n'est pas utilisée, veuillez la placer face
vers le bas, au milieu de 'autocollant sur la table, tel qu'indiqué par
I'image. Veuillez consulter les cartes sur la table pour connaitre les
lignes directrices sur la prévention des incidents acoustiques. La
disposition de la salle a été ajustée pour augmenter la distance entre
les microphones et réduire le risque de retour d'une oreillette am-
biante.

Ces mesures sont en place afin que nous puissions exercer nos
activités sans interruption et pour protéger la santé et la sécurité de
tous les participants, y compris les interprétes. Merci a tous pour
votre coopération.

Conformément a notre motion ordinaire, j'informe le Comité que
tous les participants a distance ont effectué les tests de connexion
nécessaires avant la réunion.

Conformément a l'article 108(2) du Reéglement et a la motion
adoptée le 16 mai 2023, le Comité reprend son étude sur la santé
des femmes.

J'aimerais souhaiter la bienvenue a nos témoins et les remercier
de leur patience. Nous recevons par vidéoconférence la Dre Neeru
Gupta, professeure a la faculté de sociologie a 1'Université du Nou-
veau-Brunswick, et la Dre Ruth Ann Marrie, professeure a la facul-
té de médecine, Collége de médecine Max Rady de I'Université du
Manitoba. Nous recevons en présentiel la Dre Deborah Money, pro-
fesseure et directrice du département d'obstétrique et de gynécolo-

gie a I'Université de la Colombie-Britannique, et Mme Pamela Va-
lentine, présidente et cheffe de la direction de MS Canada.

Merci a chacune d'entre vous pour votre comparution, et merci
de votre patience. Il nous fallait observer les régles de cette en-
ceinte voulant que les votes aient préséance sur les audiences et que
les députés disposent d'un certain temps pour voter.

Chers collegues, les ressources parlementaires sont a notre dispo-
sition jusqu'a 14 heures. Je propose que les témoins prononcent
leurs déclarations liminaires, que nous enchainions avec une série
de questions, puis que nous voyions ensemble si nous en souhaitons
une deuxiéme. Je ne crois pas que cette proposition pose probléme.
En tout cas, je l'espére.

Voila pour l'introduction. Nous sommes maintenant préts a pas-
ser aux déclarations liminaires de cinq minutes chacune.

Bienvenue au Comité, docteure Gupta. Vous avez la parole.

Mme Neeru Gupta (professeure titulaire, Département de so-
ciologie, University of New Brunswick, a titre personnel): Merci
beaucoup.

Je suis la Dre Neeru Gupta. Je suis professeure de sociologie a
I'université du Nouveau-Brunswick. Je suis également responsable
du dossier de 1'équité au Réseau canadien des personnels de santé.
A ce titre, j'aimerais vous faire part de quelques idées pour amélio-
rer la recherche sur la santé¢ des femmes. J'aimerais en particulier
soumettre au Comité que 1'amélioration de la recherche sur la santé
des femmes passe nécessairement par 'amélioration de la recherche
sur les femmes qui travaillent dans le systeme de santé.

Nous savons que, sans personnel soignant, il est impossible de
recevoir des soins. Nous savons également que les professionnels
de la santé traversent une crise. Le Comité permanent de la santé a
d'ailleurs publié un rapport sur cette crise en 2023, mais, comme
bien des études dans le domaine de la santé, ce rapport ne tenait pas
compte des différences entre les hommes et les femmes. On n'y fai-
sait pas mention de la situation des femmes ni d'éventuelles consé-
quences indésirables que pourraient avoir des politiques indifféren-
ciées et identiques pour tous sur le recrutement et la rétention du
personnel.

Nous savons que les femmes représentent la moitié¢ de la popula-
tion canadienne, et 80 % de la main-d'ccuvre en santé. Il s'ensuit
que, si les études ne se penchent pas sur la santé des femmes dans
le systéme de santé, a la fois les patientes et le personnel soignant,
ce sera plus difficile de fournir des soins efficaces a toute la popula-
tion.
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Si je ne m'abuse, divers témoins ont déja informé le Comité que
nombre de restrictions continuent a entraver la recherche sur la san-
té des femmes. Ces restrictions nuisent en particulier a la recherche
sur les affections propres aux femmes biologiques, y compris le
cancer des ovaires et la ménopause, sur les affections, comme les
maladies cardiaques, dont les facteurs de risque, les symptomes et
les modificateurs sont moins connus chez les femmes, et sur ce qui
affecte davantage les femmes a cause d'un grand nombre de fac-
teurs socioéconomiques. On pense a la dépression et la violence
conjugale.

Tous ces problémes se répercutent donc aussi sur 80 % de la
main-d'oeuvre en santé. Et c'est sans parler du peu d'intérét pour la
recherche sur les femmes qui évoluent dans le systéme de santé lui-
meéme.

Tandis que la recherche et les services de santé ne sont pas suffi-
samment bien adaptés aux besoins des femmes, on compte énormé-
ment sur ces femmes pour prodiguer des soins. Et pourtant, dans les
études sur les professionnels de la santé, les analyses sexospéci-
fiques des conséquences de ces services inadaptés ne se font que ra-
rement. Il est difficile, en effet, d'obtenir du financement pour de
telles recherches. Cela nuit aux efforts pour améliorer la qualité des
soins, y compris l'expérience des patients, la santé des populations,
la bonne utilisation des deniers publics et I'expérience du personnel
soignant.

Ce dernier élément s'inscrit implicitement dans le quadruple ob-
jectif pour les systémes de santé, objectif qui a été adopté par des
organisations d'un bout a l'autre du Canada et dans le monde entier.
Et pourtant, on s'intéresse peu a l'expérience des femmes presta-
taires de soins.

Il se fait trés peu de recherche sur 'effet sur le personnel soignant
de facteurs qui touchent surtout les femmes. Au Canada et dans
bien des régions du monde, les données nécessaires pour faire des
études et orienter les politiques sur la main-d'ceuvre sont générale-
ment fragmentaires ou limitées a un aspect particulier. Le Comité
permanent de la santé s'est déja montré favorable & ce qu'on re-
cueille des données fiables et exhaustives sur le personnel soignant
afin d'atténuer la crise qui sévit a I'heure actuelle. A cette fin, il
nous faut échanger et mettre a profit des données exhaustives, colli-
gées dans un systéme de données de premier ordre, comme le men-
tionne le Comité dans son rapport de 2023.

La création récente du Réseau canadien des personnels en santé
est une belle occasion de renforcer la collaboration entre les divers
acteurs pour planifier la recherche et approfondir nos connaissances
du domaine. Cette collaboration doit chercher a maximiser la
contribution des femmes au secteur de la santé et privilégier la re-
cherche sur les contributions des femmes a ce secteur.

Je demanderais au gouvernement fédéral quel role notre réseau
peut jouer pour contribuer a 1'égalité hommes-femmes et ainsi amé-
liorer le systéme de santé. Je soutiens que l'amélioration des soins
pour les femmes et tous les Canadiens passe nécessairement par le
financement prioritaire de la recherche sur les femmes dans le sys-
téme de santé.
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Pour combler 1'écart en matiére de recherche sur la santé des
femmes, il faut notamment intensifier la recherche sur les tra-
vailleuses du secteur de la santé. En particulier, pour emprunter un
cadre a 'Organisation mondiale de la santé, je dirais qu'il y a quatre
principaux domaines dans lesquels nous pouvons travailler en-

semble pour aider & améliorer la recherche sur les femmes, la re-
cherche sur la santé des femmes et la recherche sur les femmes
dans le domaine de la santé.

La premiere est la ségrégation professionnelle fondée sur le sexe.
Nous savons que quatre travailleurs de la santé sur cinq sont des
femmes. Il est donc impératif d'intégrer la science de 1'égalité entre
les sexes dans la recherche sur les effectifs du secteur de la santé
afin de comprendre la ségrégation professionnelle, qui est la répar-
tition inégale des femmes et des hommes dans certains types d'em-
plois.

Si notre objectif est d'augmenter le nombre de fournisseurs de
soins de santé en exercice au Canada pour aider a résoudre la crise
des effectifs du secteur de la santé, alors nous devons étre guidés
par la recherche qui aide a déméler et & comprendre les normes et
les stéréotypes sexospécifiques, afin que nous puissions...

Le président: Madame Gupta, je vous demanderais de conclure,
s'il vous plait. Nous avons dépassé le temps prévu pour votre décla-
ration. Vous pourrez nous en dire plus en réponse aux questions des
députés, mais pour le moment, je vous demanderais de conclure.

Mme Neeru Gupta: D'accord.

Je dirais que les écarts salariaux, le leadership, la ségrégation
professionnelle fondée sur le sexe et les environnements de travail
sécuritaires pour les femmes sont des éléments qu'il faut absolu-
ment aborder pour améliorer les conditions de travail en santé, mais
les recherches sur le sujet sont insuffisantes.

Le président: Merci, madame Gupta.

Nous allons maintenant entendre la Dre Marrie, de 1'Université
du Manitoba.

Nous vous souhaitons la bienvenue au Comité. Vous avez la pa-
role.

Dre Ruth Ann Marrie (professeure, Département de méde-
cine, Max Rady College of Medicine, University of Manitoba, a
titre personnel): Je remercie la présidence et le Comité de m'avoir
invitée a m'exprimer aujourd'hui sur le théme de la recherche sur la
santé des femmes.

Je suis neurologue et professeure de médecine et de sciences de
la santé communautaire a 1'Université du Manitoba, ou je suis titu-
laire de la chaire de la famille Waugh sur la sclérose en plaques. Je
suis aussi la directrice du programme provincial de santé relatif a la
sclérose en plaques.

Au cours des 20 derniéres années, ma pratique clinique et mes
recherches ont été axées sur les personnes vivant avec la sclérose
en plaques, ce qui englobe la santé des femmes. Les trois quarts des
personnes vivant avec cette maladie — les trois quarts de mes pa-
tients — sont des femmes a diverses étapes de la vie.

Aujourd'hui, je vais vous présenter les principales raisons pour
lesquelles la recherche sur la santé des femmes est essentielle pour
les femmes atteintes de sclérose en plaques et vous dire pourquoi il
faut s'y attarder.

Premiérement, les femmes atteintes de cette maladie doivent
prendre des décisions difficiles en matiére de planification fami-
liale, de grossesse et de ménopause, tout en gérant une maladie
chronique.
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Deuxiémement, il y a beaucoup de lacunes touchant les connais-
sances sur la santé des femmes dans le contexte de la sclérose en
plaques.

Troisiémement, les données actuelles montrent que les femmes
atteintes de sclérose en plaques font face a d'importantes disparités
en matiére de santé.

Permettez-moi de m'étendre sur ces points.

La sclérose en plaques se manifeste le plus souvent chez les per-
sonnes entre les ages de 20 et 40 ans. Toutefois, elle peut se profiler
chez l'enfant dans environ 5 % des cas ou encore a un age plus
avancé. En d'autres mots, les femmes atteintes de sclérose en
plaques doivent faire face a la maladie a un moment ou elles ter-
minent leurs études, commencent leur carriére, nouent des relations
et envisagent de fonder une famille. Elles doivent prendre des déci-
sions délicates sur l'arrét ou la modification des traitements adaptés
a la maladie si elles décident d'avoir des enfants, réfléchir a la ma-
niere d'étre parent ou de maintenir des relations, tout en devant po-
tentiellement composer avec la douleur, la fatigue, la dépression
ainsi que des déficiences physiques ou cognitives.

Dans le cadre d'une récente revue de la littérature mondiale, nous
avons constaté que relativement peu d'études — plus ou moins 350
sur plus de 100 000 publications — portaient sur le théme de la
santé des femmes dans le contexte de la sclérose en plaques. La
plupart portaient sur la grossesse. Trés peu abordaient la méno-
pause — pourtant une étape de la vie que traversent toutes les
femmes —, les cancers gynécologiques, le dépistage du cancer ou
les effets biologiques des hormones sexuelles.

Les participantes a ces études ne représentaient pas pleinement
les femmes atteintes de la maladie; la plupart étaient de race
blanche et peu vivaient avec de graves déficiences attribuables a
leur maladie.

Les participantes aux groupes de discussion nous ont indiqué que
ces sujets — la ménopause, le cancer, les dysfonctionnements
sexuels, la parentalité et la grossesse dans le contexte de la maladie
chronique — devaient étre les grandes priorités pour les recherches
futures.

Les femmes atteintes de sclérose en plaques, comme d'autres
femmes souffrant de handicaps physiques, sont moins susceptibles
de subir des tests de dépistage du cancer, comme des mammogra-
phies ou des tests Pap, que les femmes qui ne sont pas atteintes de
la maladie. Ce constat est particulierement vrai pour les femmes
ayant un statut socioéconomique inférieur.

Ces inégalités s'expliquent en partie par le fait qu'il est difficile
de trouver des fournisseurs de soins de santé et des systémes de
santé équipés pour prendre en charge les femmes souffrant de han-
dicaps physiques, qui ne sont pas nécessairement capables de se te-
nir debout sans aide pour une mammographie ou qui ont besoin
d'un léve-personne pour se déplacer jusqu'a la table d'examen. Les
femmes atteintes de sclérose en plaques sont plus susceptibles
d'étre diagnostiquées parce qu'elles présentent des symptomes de
cancer du sein que dans le cadre d'un dépistage du cancer. Elles ont
également moins de chances de survivre a ce type de cancer.

Nous avons besoin de beaucoup plus de recherches sur les pro-
blémes de santé chez les femmes atteintes de sclérose en plaques et
d'autres maladies chroniques. Ces femmes méritent de savoir com-
ment les étapes de la vie reproductive et les changements biolo-
giques, psychologiques et sociaux qui en découlent interagissent

avec leur maladie, et comment elles peuvent gérer au mieux ces
étapes et leur maladie. Elles méritent aussi des soins efficaces et ac-
cessibles, quel que soit leur état de santé, qui leur garantissent des
résultats équitables en mati¢re de santé. La recherche doit étre in-
clusive et tenir compte des points de vue de femmes aux caractéris-
tiques, aux antécédents et aux expériences de vie variés.

Je vous remercie de m'avoir écoutée.
® (1250)

Le président: Merci, docteure Marrie.

Nous allons maintenant entendre la Dre Money, de 1'Université
de la Colombie-Britannique.

Nous vous souhaitons la bienvenue au Comité. Allez-y.

Dre Deborah Money (professeure et directrice, Département
d'obstétrique et de gynécologie, University of British Columbia,
a titre personnel): Bonjour. Je vous remercie de m'avoir invitée a
témoigner devant vous aujourd'hui.

De nombreux documents stratégiques ont été élaborés au Canada
et a 1'échelle mondiale depuis la reconnaissance de l'importance de
la recherche fondée sur le sexe et sur le genre relative a de nom-
breuses maladies, y compris les maladies cardiovasculaires, les can-
cers, les maladies métaboliques, les problémes de mobilité — no-
tamment dans les sports —, les maladies infectieuses propres aux
femmes, les problémes de santé mentale et les conditions du
vieillissement. Il y a aussi certaines conditions spécifiques, comme
les cancers gynécologiques et mammaires, les troubles du cycle
menstruel, I'endométriose et les douleurs pelviennes, la gestion de
la fertilité, la préconception, la grossesse, le postpartum, la méno-
pause et 'aprés-ménopause.

11 s'agit d'une longue liste tout a fait incompléte des conditions
qui n'ont été abordées qu'en partie par l'entremise de tentatives vi-
sant a accroitre l'inclusion des femmes dans les essais cliniques, les
¢études de cohorte et les approches propres aux femmes dans les
sciences fondamentales. De plus, les disparités parmi les gens vi-
vant dans des régions rurales et ¢loignées, les peuples autochtones
et les personnes en situation de pauvreté socioéconomique sont am-
plifiées dans le domaine de la santé des femmes.

Au lieu de vous bombarder de statistiques, j'aimerais vous faire
part de trois anecdotes tirées de mon expérience de chercheuse en
santé des femmes. Mon premier exemple s'appuie sur mon expé-
rience: j'ai eu le privilége de participer a un essai clinique auda-
cieux sur le premier médicament homologué contre le VIH, I'AZT,
utilisé pendant la grossesse, dans le cadre d'une étude contrdlée par
placebo. L'analyse provisoire a été publiée en février 1994, et nous
avons immédiatement regu a notre clinique les données montrant
que le taux de transmission du VIH de la mére au nourrisson n'était
que de 8 % dans le groupe de traitement, contre 25 % dans le
groupe placebo. On démontrait pour la premicre fois que les médi-
caments contre le VIH pouvaient étre utilisés comme moyen de
prévention. Ce fut un moment extraordinaire dans le domaine de la
recherche médicale, qui a été déterminant a l'échelle mondiale. Je
suis rentrée au Canada en septembre 1994, et nous avons lancé le
dépistage prénatal du VIH et le traitement standard visant a préve-
nir la transmission de ce virus alors mortel. Je suis depuis convain-
cue de la valeur de la recherche sur la grossesse et la santé des
femmes.
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Mon deuxieme exemple est celui du vaccin contre le papilloma-
virus et du dépistage en vue de 1'¢élimination du cancer du col de I'u-
térus. La découverte du virus du papillome humain a titre de cause
quasi universelle du cancer du col de 1'utérus a non seulement été
déterminante pour la santé des femmes, mais elle nous a aussi ame-
nés a la prévention d'un cancer par la vaccination. Malgré de
grandes avancées relatives a la biologie et a la fagon de prévenir
cette maladie, elle continue de tuer des femmes relativement
jeunes... une toutes les deux minutes, et encore plus d'une par jour
au Canada.

La recherche canadienne a toutefois contribué¢ aux deux princi-
pales stratégies: les programmes de vaccination et le dépistage du
papillomavirus au lieu du test Pap. Cette stratégie a fait ses preuves.
Nous venons de la déployer en Colombie-Britannique et nous espé-
rons pouvoir la mettre en ceuvre partout au pays bientot. Il s'agit
d'une réussite en matiére de recherche qui a été un moteur a
1'échelle mondiale.

Le troisiéme exemple est li¢ a notre récente expérience de la pan-
démie. Vous vous rappellerez qu'au début, l'accent a surtout été
mis — probablement a juste titre — sur la population générale et
les personnes dgées vulnérables. Cependant, nous ne connaissions
pas les répercussions de la COVID-19 sur les femmes, la grossesse,
le feetus et le nouveau-né. Nous avons été en mesure de réunir de
nombreux experts de partout au Canada pour former un réseau afin
d'étudier la question. Nos données montraient que les femmes en-
ceintes avaient un taux considérablement plus élevé d'hospitalisa-
tion et d'admission aux soins intensifs, de méme qu'un taux plus
¢élevé de naissances prématurées, ce qui a immédiatement orienté
les soins cliniques. Ainsi, lorsque le vaccin a été disponible, la
Dre Theresa Tam a recommandé précisément de 1'offrir aux femmes
enceintes afin de prévenir ces effets indésirables.

Nos données montrent non seulement que le vaccin est sécuri-
taire, mais aussi que les effets indésirables sont considérablement
réduits chez les personnes vaccinées par rapport a celles non vacci-
nées. Ce qui est important ici, c'est que sans ces équipes cana-
diennes prétes et aptes a se réorienter pour étudier les maladies
chez les femmes et pendant la grossesse, nous n'aurions pas recon-
nu ces effets différentiels importants.

Enfin, j'aimerais proposer quelques recommandations pour faire
avancer la recherche sur la santé des femmes de facon stratégique
et ciblée. Je crois que nous devons élaborer un plan stratégique
pour la recherche sur la santé des femmes au Canada. A mon avis,
nous devons notamment investir dans des scientifiques clés qui se
concentreront sur la recherche sur la santé des femmes, et nous
pouvons le faire en créant plus de bourses salariales pour les scien-
tifiques et les cliniciens. Au bout du compte, nous devons ¢éliminer
les obstacles qui empéchent les provinces d'échanger des données,
afin de comprendre les cofacteurs.
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Pour conclure, j'aimerais citer 1'ambassadrice de la santé des
femmes du Royaume-Uni, Dame Lesley Regan, qui dit que lors-
qu'on fait bien les choses pour les femmes, c'est toute la société qui
en profite.

Merci.

Le président: Merci, docteure Money.

Nous allons maintenant entendre notre derniére témoin et non la
moindre, Mme Valentine, de SP Canada.

Nous vous souhaitons la bienvenue. Vous avez la parole.

Pamela Valentine (présidente et chef de la direction, SP
Canada): Bonjour.

Je remercie le président et les membres du Comité de m'avoir in-
vitée a prendre la parole aujourd’hui au sujet de la santé des
femmes.

Je suis neuroscientifique de formation, et j'ai I'honneur d'étre la
présidente et cheffe de la direction de SP Canada. Je suis ici au-
jourd'hui pour souligner a quel point il est important d'investir de
fagon prioritaire dans la recherche sur la santé des femmes, particu-
lierement pour le milieu que je représente, c'est-a-dire les personnes
touchées par la sclérose en plaques.

Comme vous le savez probablement, le Canada présente I'un des
taux de sclérose en plaques les plus élevés dans le monde, et la ma-
ladie a une incidence majeure sur les Canadiennes. Comme 1'a dit la
Dre Marrie, les femmes sont jusqu'a trois fois plus susceptibles de
recevoir un diagnostic de sclérose en plaques que les hommes. Tous
les jours, 12 Canadiens regoivent un diagnostic de sclérose en
plaques. En moyenne, neuf d'entre eux sont des femmes. Cela si-
gnifie que toutes les deux heures, quelqu'un se fait dire qu'il a la
sclérose en plaques au pays.

SP Canada cherche a changer le visage de la sclérose en plaques
aujourd'hui et demain. Nous faisons des progrés incroyables en vue
de l'atteinte de nos objectifs, qui sont de faire progresser les traite-
ments et les soins, d'améliorer le bien-étre, de comprendre la pro-
gression de la maladie et de l'arréter, et enfin, de prévenir la sclé-
rose en plaques.

SP Canada a développé un réseau de chercheurs dans le domaine
de la sclérose en plaques et est devenu un contributeur de premier
plan en ce qui concerne les découvertes liées a la maladie. Le mi-
lieu canadien de la recherche sur la sclérose en plaques est composé
de chercheurs remarquables qui contribuent a accélérer les progres
réalisés dans le domaine, y compris la Dre Ruth Ann Marrie, que
vous avez entendue aujourd'hui.

Comme I'a fait valoir la Dre Marrie, il faut de toute urgence me-
ner des recherches axées sur les problémes de santé des femmes
liés a la sclérose en plaques afin de remédier aux disparités en ma-
tiére de santé, de combler les lacunes relatives aux connaissances et
de relever les défis liés aux décisions a prendre relativement a la
gestion de la maladie, notamment ce qui concerne la planification
familiale, la grossesse et la ménopause.

J'aimerais parler d'un nouveau domaine de recherche qui prend
de l'ampleur, et qui vise la prévention. Une étude marquante a dé-
montré que l'infection au virus d'Epstein-Barr serait un élément dé-
clencheur précoce requis pour le développement de la sclérose en
plaques. Cette découverte nous donne une occasion sans précédent
de prévenir la maladie.

Cette recherche pourrait avoir des répercussions directes sur Ju-
lia, une mére de famille atteinte de la sclérose en plaques. Voici ce
qu'elle a dit: « En tant que parent atteint de la sclérose en plaques,
je garde toujours a l'esprit la crainte que mes enfants développent la
maladie. C'était une question que mon mari Matt et moi avons po-
sée aux médecins lorsque nous avons décidé de fonder une famille.
Nos enfants pourraient-ils développer la sclérose en plaques? Est-ce
héréditaire? »
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Les progrés récents de la recherche changent notre fagon de voir
la sclérose en plaques. La prévention de la maladie était jadis un
souhait lointain, mais nous considérons aujourd'hui la prévention
comme un objectif atteignable. Pour atteindre cet objectif, pour des
meres comme Julia, nous devons maintenir notre élan donné par
ces récentes découvertes et accélérer la recherche.

Chez SP Canada, nous reconnaissons le pouvoir de la collabora-
tion. L'expérience et 1'expertise dans le milieu de la recherche sur la
sclérose en plaques ici, au Canada, et partout dans le monde, nous
permettent de travailler de concert en vue de réaliser des progrés
transformateurs. Ensemble, nous pouvons concrétiser notre vision
d'un monde exempt de la sclérose en plaques.

Grace a votre travail ici en comité et en tant que parlementaires,
vous pouvez contribuer a la sensibilisation et proposer des actions
concrétes, surtout en ce qui concerne la prévention de la sclérose en
plaques. C'est particuliérement important pour évaluer le fardeau
individuel et économique associé¢ a la maladie.

Un rapport récemment publi¢ par Deloitte Access Economics es-
time que le colt annuel de la sclérose en plaques est de plus de
3,4 milliards de dollars, et qu'il est en hausse.

Permettez-moi de vous donner un exemple de ce fardeau.

Amanda, qui a regu le diagnostic il y a 10 ans seulement, fait va-
loir ceci: « Il va sans dire que la sclérose en plaques coite cher aux
personnes qui en sont atteintes, mais la perte de productivité et les
cotits des soins de santé ont également une incidence sur notre éco-
nomie. Je suis une femme de 36 ans atteinte de la sclérose en
plaques en congé d'invalidité de longue durée et mes cofits de santé
augmentent. Je fais donc partie des 90 000 Canadiens pour lesquels
le systéme doit déja débourser de l'argent. L'impact désastreux que
la sclérose en plaques a sur notre économie: voila la raison pour la-
quelle notre gouvernement doit absolument investir dans la re-
cherche sur la prévention. Davantage de Canadiens recoivent un
diagnostic tous les jours et le Canada est en téte des pays ou les
taux de sclérose en plaques sont les plus élevés dans le monde.
Nous devrions devenir des chefs de file et établir des partenariats a
I'échelle mondiale afin de découvrir pourquoi la sclérose en plaques
est devenue la maladie du Canada. »

® (1300)

Le gouvernement fédéral a une occasion importante d'investir
15 millions de dollars dans la recherche sur la sclérose en plaques
en partenariat avec SP Canada, en tirant parti de nos relations et de
notre expertise pour mieux comprendre la sclérose en plaques,
poursuivre la recherche de pointe sur la réparation et la régénéra-
tion, explorer des stratégies de prévention de la maladie axées sur
les facteurs de risque, comprendre la sclérose en plaques précli-
nique, et mettre a I'essai des interventions pour prévenir la maladie.

Moins de 1 % des sommes actuellement investies par le gouver-
nement fédéral dans la recherche en santé sont consacrées a la sclé-
rose en plaques. C'est tout simplement insuffisant pour les Cana-
diennes qui souffrent de cette maladie qui a de lourdes consé-
quences et qu'il serait sans doute possible de prévenir.

En terminant, nous tenons a rappeler qu'il est urgent d'investir
dans la recherche sur la santé des femmes, ce qui profitera a toutes
les Canadiennes, y compris celles vivant avec la sclérose en
plaques.

Mereci.

Le président: Je vous remercie, madame Valentine.

Je remercie les témoins de leurs déclarations préliminaires. Nous
allons maintenant passer a la période des questions, en commengant
par le Parti conservateur.

Madame Goodridge, vous avez six minutes, je vous prie.

Mme Laila Goodridge (Fort McMurray—Cold Lake, PCC):
Je vous remercie, monsieur le président.

Je remercie tous nos témoins de leur présence aujourd'hui.

Il est tout a fait a propos de nous réunir en mai, le mois de la
sclérose en plaques, et d'accueillir deux témoins qui viennent nous
parler de ce sujet précisément. Je suis choquée chaque fois que je
pense a la sclérose en plaques, ou SP, et au fait que les trois quarts
des personnes diagnostiquées sont des femmes.

Madame Valentine, combien de personnes sont atteintes de SP au
Canada, et combien sont des femmes?

Pamela Valentine: A I'heure actuelle, nous estimons & 90 000 le
nombre de Canadiens atteints de SP. Il s'agit peut-étre d'une sous-
estimation, étant donné qu'il y a probablement des personnes dans
le pays qui ne sont pas diagnostiquées. Réussir a recevoir un diag-
nostic est souvent assez compliqué. Comme nous le savons, pour de
nombreuses personnes, cela peut méme prendre des années.

Nous savons également qu'il existe un prodrome, ou un état pré-
clinique. Ainsi, nous pouvons observer des personnes qui pré-
sentent un profil d'utilisation des services de santé distincts jusqu'a
cing a dix ans avant |'établissement d'un diagnostic officiel.

Mme Laila Goodridge: Je vous remercie de cette réponse.

Docteure Marrie, j'ai été trés surprise par vos déclarations
concernant le dépistage des cancers et le manque de recherche en
ce qui concerne les femmes atteintes de SP. Je me demandais si
vous aviez des recommandations sur la maniére dont nous pour-
rions améliorer les lignes directrices ou la recherche afin d'amélio-
rer ces résultats.

Dre Ruth Ann Marrie: Au niveau des soins, nous devons
veiller a ce que les outils et les systémes mis en place permettent
aux personnes souffrant de déficiences physiques ou cognitives, ou
qui habitent loin des grands centres urbains, d'accéder a des ser-
vices tels que les mammographies et les tests Pap. Nous devons
également faire en sorte que chaque collectivité dispose de tables
de mammographie ajustées pour les personnes en fauteuil roulant,
et a ce qu'il y ait des ascenseurs et du personnel pour s'en occuper.
Il s'agit 1a d'un inventaire qui pourrait étre réalisé au sein des autori-
tés sanitaires de tout le pays. Bref, les Canadiens en situation de
handicap ne devraient jamais étre pénalisés dans 'obtention de ser-
vices de soins de santé.
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Du point de vue de la recherche, les défis que nous avons dii re-
lever sont les suivants. A l'instar de la plupart des recherches me-
nées au Canada et ailleurs dans le monde, les personnes évaluées
sont généralement les plus éduquées et les plus aisées sur le plan
financier, celles qui peuvent s'absenter de leur travail. Nous devons
étre en mesure de financer des études plus complexes afin de pou-
voir communiquer avec les gens dans leur langue maternelle plutot
que dans la langue qu'ils acquiérent lorsqu'ils arrivent au Canada.
Par ailleurs, nous devons nous doter de centres de recherche éloi-
gnés des centres universitaires afin d'étre en mesure de recueillir
d'autres types de renseignements, et d'éliminer les obstacles aux-
quels font face les populations mal desservies. Ainsi, nous serons
mieux 8 méme de déterminer comment répondre a leurs besoins en
matiére de soins de santé. Cette démarche nécessite donc un effort
concerté a tous les niveaux de financement.

® (1305)
Mme Laila Goodridge: Je vous remercie.

En tant que députée représentant une circonscription rurale et
isolée, c'est quelque chose qui me parle vraiment. Il s'agit d'un élé-
ment particuliérement important.

Docteure Money, vous avez également abordé la question des ré-
gions rurales et éloignées. Vous avez parlé du dépistage du VPH
qui se fait en Colombie-Britannique. Il ne me reste pas beaucoup de
temps, mais je me demandais si vous pouviez nous en dire plus sur
ce qui se fait en Colombie-Britannique, sur ce que vous pouvez
conseiller aux femmes, et sur ce que vous recommanderiez a
d'autres gouvernements en ce qui concerne le VPH en particulier.

Dre Deborah Money: Nous disposons d'excellentes données qui
indiquent que le dépistage primaire du virus responsable du cancer
du col de I'utérus, le test HPV, est en fait encore plus efficace que le
test Pap, dont nous étions pourtant déja tres fiers. 1l s'agit d'un auto-
prélévement trés simple a réaliser pour les femmes, qui peuvent
meéme le faire & domicile puis I'envoyer par courrier au laboratoire
central. Cette mani¢re de procéder permet réellement de réduire
plusieurs obstacles.

Nous sommes en effet convaincu que cette méthode nous per-
mettra de réduire les obstacles pour les femmes qui ont peur de su-
bir ce type d'examen, qui ont des antécédents de traumatisme, ou
qui habitent loin des grands centres urbains. Nous sommes convain-
cus que cette mesure permettra de réduire ces obstacles et nous ai-
merions qu'elle soit étendue a l'ensemble du pays.

Mme Laila Goodridge: Quelle est la complexité de 'autodépis-
tage du VPH?

Dre Deborah Money: C'est en fait trés simple. Il s'agit d'un
simple prélevement vaginal, et presque tous les laboratoires du pays
sont en mesure d'effectuer le test de dépistage du VPH. Nous re-
cherchons les types de virus connus pour étre cancérigénes. Un al-
gorithme est déclenché pour les femmes dont le test est négatif, et
elles peuvent ensuite se passer de ce test pendant cing ans. Les per-
sonnes dont le test est positif doivent faire I'objet d'une attention
plus soutenue. Nous concentrons alors nos efforts sur les personnes
les plus exposées au risque de cancer.

Mme Laila Goodridge: C'est trés intéressant. Vous avez évoqué
vos premiéres recherches portant sur les médicaments contre le
VIH, et sur la grossesse. Je constate, dans certains de ces liens dont
nous avons entendu parler a maintes reprises au sein du Comité,
qu'il existe une disparité en matiére de recherche pour cette période.
Je me demandais si vous aviez des suggestions sur la maniére dont
nous pourrions améliorer 'acces au financement de la recherche sur

la santé des femmes, en particulier pour les femmes a ces étapes de
la vie.

Dre Deborah Money: Je pense que le noeud du probléme, c'est
la maniére de prioriser 'allocation de certains fonds de recherche.
Nous constatons que la grossesse est souvent I'étape de la vie ou les
femmes sont exclues des essais cliniques. Si j'ai qualifié cet essai
d'audacieux, c'est parce qu'il était incroyablement courageux d'es-
sayer un médicament & un stade aussi précoce. Toutefois, c'est a
cause du taux élevé d'infection chez les nourrissons et du taux de
mortalité qui y est associé. Il s'agissait donc d'une décision auda-
cieuse et avant-gardiste. Malheureusement, il n'y a pas eu de suivi.
Les nouveaux médicaments, les nouveaux vaccins, encore et en-
core... nous n'avons pas acces aux essais sur la grossesse suffisam-
ment tot pour étre en mesure d'améliorer l'efficacité de ces nou-
veaux médicaments.

Mme Laila Goodridge: Monsieur le président, je sais que mon
temps de parole est écoulé, mais j'ai une petite question a poser.

Que recommanderiez-vous aux jeunes filles qui envisagent de se
faire vacciner contre le VPH?

Dre Deborah Money: Je leur répondrais qu'il faut le faire, car
ces vaccins sont congus pour prévenir le cancer.

Mme Laila Goodridge: Je vous remercie.
Le président: La parole est 8 Mme Sidhu, pour six minutes.
® (1310)

Mme Sonia Sidhu (Brampton-Sud, Lib.): Merci, monsieur le
président. Je remercie tous les témoins de leur présence. Ma ques-
tion s'adresse 8 Mme Gupta.

Madame Gupta, j'ai organisé le petit-déjeuner de 1’ Association
canadienne de la maladie cceliaque ce matin, et des spécialistes ont
rapporté que les femmes sont beaucoup plus susceptibles d'étre at-
teintes de la maladie ceeliaque que les hommes. C'était le méme son
de cloche aujourd'hui avec les représentants de MS Canada. Ma-
dame Valentine, vous avez dit que les femmes sont trois fois plus
susceptibles d'étre atteintes de sclérose en plaques que les hommes.
Compte tenu de vos recherches approfondies, avez-vous détecté des
obstacles a l'obtention de soins de santé pour les femmes? Si c'est le
cas, pouvez-vous également nous expliquer en quoi le dépistage et
la prévention different entre les sexes?

Mme Neeru Gupta: Je tiens a préciser que je ne suis pas une
chercheuse biomédicale ou une chercheuse en soins cliniques; je
suis une chercheuse en sciences sociales. Nous apportons une pers-
pective différente, peut-étre, de celle de certains des autres témoins
qui ont pris la parole aujourd'hui et dans certaines des autres ses-
sions que j'ai suivies en ligne.

Mon point de vue est qu'en ce qui concerne le genre lui-méme,
'une des grandes contributions des sciences sociales au domaine de
la recherche sur les soins de santé est de déméler le genre d'un point
de vue socioculturel par rapport a un point de vue biomédical ou
clinique. Nous savons que certains problémes de santé sont l'apa-
nage des femmes biologiques et que d'autres sont sous-étudiés chez
les femmes. Cela est souvent di a la dynamique du pouvoir asso-
ciée au genre. Cette dynamique s'étend ensuite a l'ensemble du do-
maine, de la sous-estimation de la recherche a la sous-estimation
des femmes en tant que scientifiques, en passant par la sous-estima-
tion des perspectives des sciences sociales sur la maniére dont nous
pouvons améliorer les soins de santé et 1'accés aux services de soins
de santé pour les deux sexes.
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Je parle également en tant que personne venant d'une province a
dominante rurale, car je rappelle que la moitié de notre population
vit en milieu rural. Ces obstacles sont tous liés a la crise actuelle
des soins de santé, et pourtant, le fait que les femmes constituent la
majorité des prestataires de soins de santé est absent de bon nombre
de nos discussions sur I'amélioration de l'accés aux soins de santé
pour tous les Canadiens.

Je dirais que si nous cherchons a améliorer 1'accés aux soins de
santé, cela signifie qu'il faut réduire les obstacles qui empéchent les
femmes d'accéder aux professions de santé. Cela signifie également
qu'il faut réduire les obstacles qui empéchent les hommes d'accéder
eux-mémes, inconsciemment ou consciemment, a des professions
de santé a prédominance féminine.

Mme Sonia Sidhu: Je vous remercie.

Mme Neeru Gupta: La compréhension du fonctionnement de la
dynamique dans les régions rurales fait I'objet d'une recherche tota-
lement insuffisante et ne bénéficie d'aucune structure de finance-
ment spécifique.

Mme Sonia Sidhu: Je vous remercie.

C'est maintenant au tour de Mme Briére de poser une question.
[Frangais)
Le président: Madame Bri¢re, vous avez la parole.

Mme Elisabeth Briére (Sherbrooke, Lib.): Merci, monsieur le
président.

Madame Gupta, lors de votre présentation, vous avez mentionné
quatre objectifs reconnus mondialement. Pourriez-vous nous en
parler davantage?

Mme Neeru Gupta: Je vous remercie beaucoup de me donner
I'occasion de vous donner un peu plus de détails a ce sujet. Il s'agit
d'un cadre conceptuel qui a été développé par 1'Organisation mon-
diale de la santé et qui permet de mettre un peu l'accent sur ces
quatre dimensions.

Il y a d'abord la ségrégation, que je viens de mentionner. On sait
que 80 % du personnel de la santé sont des femmes, ce qui résulte
aussi des différences a l'intérieur des professions. Par exemple, les
spécialistes en soins chirurgicaux sont encore, pour la plupart, des
hommes, tandis que les membres du corps infirmier sont en majori-
té des femmes. Si on veut accroitre le personnel de la santé dans
son ensemble, il faut trouver une fagon d'aider les femmes a inté-
grer les professions spécialisées, mais aussi encourager les hommes
a devenir infirmiers.

Deuxiémement, on parle d'un environnement de travail siir pour
les femmes qui travaillent dans le systéme de la santé. Comme on
le sait, les femmes sont plus susceptibles d'étre victimes de vio-
lence, notamment a la maison. Or, dans I'ensemble du Canada, au-
cune méthode ne permet d'obtenir de données probantes permettant
de déterminer a quel point les femmes du milieu de la santé sont en
sécurité dans leur milieu de travail. Pour ce faire, il faudrait plus de
recherche. L'absence d'un environnement de travail siir n'affecte pas
seulement la santé physique et mentale des femmes du milieu de la
santé, mais tout le systéme de santé lui-méme.

Troisiémement, il est question du salaire des femmes qui tra-
vaillent dans le milieu de la santé. Les femmes canadiennes
gagnent en moyenne moins que les hommes. Par ailleurs, nos re-
cherches démontrent qu'a l'intérieur du systeme de santé, qui est
pourtant censé étre universel et équitable, il y a aussi des disparités

de revenu entre les femmes et les hommes. Pourquoi? Est-ce dii aux
structures de rémunération? Y a-t-il d'autres facteurs? Par exemple,
est-ce vraiment l'argent qui va inciter plus de femmes a travailler
dans ce domaine en milieu rural, ou plutot des facteurs comme 1'ac-
ces a des garderies pour leurs enfants? On n'a aucun...

® (1315)

Le président: Merci, madame Gupta.

Madame Larouche, vous avez la parole pour six minutes.

Mme Andréanne Larouche (Shefford, BQ): Merci beaucoup,
monsieur le président.

Les propos des témoins sont vraiment trés intéressants. Beau-
coup de thémes sont abordés, dont plusieurs qui ont été portés a
notre attention cette semaine.

Vu que ma question concerne plutdt le domaine de la recherche,
je vais d'abord m'adresser aux professeures Money et Marrie. Tou-
tefois, d'autres témoins pourront répondre & ma question aussi.

Comme Mme Sidhu, j'ai assisté ce matin a la table ronde interac-
tive sur 1'état de la maladie cceliaque au Canada. On nous a dit que,
pour réduire les écarts entre les hommes et les femmes dans le do-
maine de la santé, le travail de recherche était la clé.

Le montant des bourses d'études supérieures et postdoctorales
n'avait pas €té accru au cours des vingt derniéres années, mais il y a
finalement eu une annonce cette semaine a ce sujet, confirmant
qu'on a enfin réussi a augmenter le montant des bourses accordées
aux chercheurs des deuxieme et troisiéme cycles. On parle ici d'un
gain considérable pour la recherche. Je tiens d'ailleurs a souligner le
travail de mon collégue Maxime Blanchette-Joncas, qui est porte-
parole en matiére de sciences et d'innovation pour le Bloc québé-
cois et membre du Comité permanent de la science et de la re-
cherche.

En quoi ces vingt années de sous-financement, période durant la-
quelle on n'a pas augmenté le montant des bourses, ont-elles nui a
la recherche? Il faut tenir compte du fait qu'un important écart doit
étre comblé dans le domaine de la recherche sur la santé entre les
hommes et les femmes.

[Traduction)

Dre Deborah Money: Je suis ravie de commencer. J'essaierai
d'étre breve.

Je pense que le financement de la recherche n'a pas mis l'accent
sur la durée de vie des femmes qui vivent avec ces différents
troubles qui doivent étre étudiés. Il s'agit 1a d'un défi lié a 1'octroi de
subventions, mais 1'élément qui, & mon avis, est également un défi a
relever est le suivant. Autant il est merveilleux d'entendre parler
d'un financement supplémentaire pour les stagiaires, autant nous
avons beaucoup de difficultés a financer les enseignants-cher-
cheurs. Les jeunes professeurs et les professeurs en milieu de car-
riere, qui sont souvent des femmes en pleine ascension dans ce
monde, ne sont pas bien financés. Il est difficile d'obtenir des fonds
pour eux, et ce sont généralement, bien que pas uniformément, les
chercheuses qui donnent la priorité aux sujets concernant les
femmes, méme dans le cadre de maladies telles que la sclérose en
plaques ou la maladie ceeliaque, et ainsi de suite.

Je pense que nous devons vraiment examiner la proportionnalité
et la maniére dont nous soutenons les enquéteurs qui se présentent.
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Dre Ruth Ann Marrie: Je suis d'accord avec la Dre Money. Je
pense qu'il s'agit de la maniére dont nous finangons la recherche. Je
suis d'accord pour dire que les jeunes chercheurs ont besoin d'un
soutien important, mais nous devons soutenir les stagiaires de ma-
niére adéquate si nous voulons disposer d'un nouveau vivier de per-
sonnes pour poursuivre ce travail. Nous devons étre en mesure de
soutenir les personnes depuis leur formation jusqu'a leur poste de
professeur et par la suite, afin que ces investissements précoces
produisent les résultats que nous pourrons ensuite traduire dans la
pratique. Nous devons faire davantage d'efforts pour financer la re-
cherche qui nous permet de passer de la connaissance des résultats
a la réalisation de changements sur le plan politique, car c'est sou-
vent la que les résultats importants que nous obtenons ont tendance
a échouer.

[Frangais)

Mme Andréanne Larouche: Ca pourra méme nous rendre plus
compétitifs et nous permettre de rattraper notre retard sur le plan in-
ternational.

Madame Valentine, c'est le Mois de la sensibilisation a la sclé-
rose en plaques. Je n'ai pas ma fleur aujourd'hui, car je 1'ai donnée a
ma fille hier soir, qui s'est beaucoup amusée avec. Je devrai m'en
prendre une autre.

Vous avez parlé des répercussions financiéres de la sclérose en
plaques. A mon bureau, j'ai rencontré des représentants d'orga-
nismes en lien avec la sclérose en plaques au Québec, qui nous ont
surtout dit qu'il devrait y avoir une réforme de 1'assurance-emploi
pour réduire le nombre d'heures de travail qui doivent étre cumu-
1ées pour y avoir acces. C'est le programme fédéral que nous avons
pour aider les gens a traverser des périodes difficiles en raison de
problémes de santé.

En quoi une réforme de l'assurance-emploi, qui serait aussi tres
bénéfique pour la cause féministe, est-elle importante pour les gens
qui souffrent de la sclérose en plaques et qui ont besoin d'aide pour
surmonter les obstacles financiers?

[Traduction]

Pamela Valentine: Ce que nous savons des personnes atteintes
de SP, c'est qu'elles présentent souvent ce que nous appelons des
formes récurrentes ou rémittentes de la maladie. Quelqu'un peut al-
ler trés bien a un moment donné de sa vie, et le mois suivant, 1'his-
toire peut étre totalement différente.

Nous avons demandé une réforme visant a réduire le nombre
d'heures nécessaires pour bénéficier de I'assurance-emploi, afin que
les personnes puissent gérer une forme souvent épisodique de leur
maladie et obtenir suffisamment d'heures pour bénéficier de 1'assu-
rance-emploi. Nous avons demandé que le nombre d'heures soit ra-
mené de 600 a 400.

C'est un véritable défi pour les personnes qui vivent avec des
formes épisodiques de la maladie parce qu'elles n'ont pas besoin
des mémes prestations tout le temps. Certaines personnes pro-
gressent et se retirent de la vie active. Nous savons également qu'il
existe un pourcentage trés élevé de personnes atteintes de SP qui, a
un moment donné de leur vie, auront besoin de structures de sou-
tien parce qu'elles ne sont tout simplement pas assez bien pour
contribuer au marché du travail, mais elles ne veulent pas s'en reti-
rer complétement. Elles ne veulent pas que ce soit un systéme bi-
naire dans lequel on entre ou on sort.

Le président: Je vous remercie, madame Valentine.

Je céde maintenant la parole 8 Mme Kwan pour six minutes.

Mme Jenny Kwan (Vancouver-Est, NPD): Merci beaucoup,
monsieur le président.

Je tiens d'abord a remercier tous nos invités de nous faire profiter
de votre expertise.

Je suis particuliérement intéressée par le travail qui, selon vous,
peut étre fait et par ce que le gouvernement devrait faire, notam-
ment en examinant les questions sous l'angle des communautés
sous-représentées, par exemple, dans la communauté raciale, la
communauté LGBTQ2+ et, j'irais méme jusqu'a dire, pour les per-
sonnes agées, qui sont souvent mises en veilleuse, en particulier
lorsqu'elles vieillissent. Quelles sont les préoccupations en matiere
de santé, tant du point de vue de la recherche que du point de vue
de la fourniture d'un soutien réel?

Cette question s'adresse a 1'ensemble des témoins. Je vous remer-
cie.

Pamela Valentine: Je me permets d'intervenir. Je ne sais pas si
quelqu'un d'autre fera le méme commentaire.

Nous avons un réel probléme d'acceés aux renseignements et aux
données au Canada. Je siége en tant que PDG de MS Canada et je
ne peux pas répondre a la question de savoir quelle est la diversité
de la population vivant avec la sclérose en plaques dans ce pays. Je
peux donner le sexe, c'est fantastique de savoir qu'il y a trois fois
plus de femmes que d'hommes, mais aprés cela, il est vraiment dif-
ficile de répondre a ces questions.

Dans ce pays, il est exceptionnellement difficile d'obtenir des
données qui dépassent les frontiéres provinciales. Cela ne vous sur-
prendra pas. Cela nous cofite certainement plus de temps, d'argent
et d'énergie pour mettre les solutions dont nous disposons aujourd'-
hui, comme 1'a suggéré la Dre Marrie, entre les mains des per-
sonnes qui vont utiliser ces informations.

11 s'agit d'un obstacle bien réel pour nous.
® (1325)
Dre Deborah Money: J'aimerais revenir sur ce theme.

Nous savons que de nombreuses maladies, en particulier celles
qui touchent les femmes, sont nettement surreprésentées dans les
communautés racialisées et dans les communautés rurales et iso-
Iées. Cependant, nous avons beaucoup de mal a obtenir des données
précises sur tous les problémes de santé dans ce pays, qui couvrent
I'ensemble du territoire et nous indiquent ou les gens vivent, quelle
est leur origine culturelle ou ethnique, quelle est leur premiére
langue, et ainsi de suite.

Le manque de capacité a relier les données au sein des autorités
sanitaires de la province, ainsi qu'entre les provinces et les terri-
toires, constitue un énorme obstacle a I'avancement dans ce do-
maine.

Mme Jenny Kwan: Je vous remercie.

Que suggérez-vous pour résoudre ce probléme? Devrait-on
consacrer des fonds a la collecte de données et a la recherche dans
ce domaine?

Selon vous, que faut-il faire? Quelle est la priorité numéro un
que le gouvernement devrait entreprendre pour résoudre ce pro-
bléme?
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Docteure Money, a vous la parole, je vous prie.

Dre Deborah Money: Le financement est toujours utile, mais
pour étre parfaitement honnéte, 1'obstacle tient a la législation.
Nous n'avons pas le droit d'échanger des données sans des ententes
extrémement compliquées. Chaque fois que nous essayons d'étudier
une maladie — qu'il s'agisse de la COVID, de la syphilis, de la sy-
philis congénitale ou de quoi que ce soit d'autre —, nous devons
conclure de nouvelles ententes individuelles pour obtenir la permis-
sion de communiquer des données qui sont en fait dépersonnali-
sées, mais qui contiennent certains renseignements sur, disons, la
ruralité.

Voila notre plus grand obstacle.

Mme Jenny Kwan: A cette fin, le gouvernement fédéral devrait
adopter une approche nationale et coordonner cet effort entre les
provinces et les territoires au moyen de lois ou de tout ce qui s'im-
pose pour éliminer cet obstacle a la santé des femmes.

Je vois des hochements de téte. Nous ne manquerons pas de...
Dre Deborah Money: Absolument.

Mme Jenny Kwan: C'est ce que vous recommandez au gouver-
nement de faire en priorité.

Dre Deborah Money: C'est une grande priorité pour moi. Cela
ne fait aucun doute.

Mme Jenny Kwan: Madame Valentine, avez-vous quelque
chose a ajouter?

Pamela Valentine: J'allais simplement demander a la Dre Marrie
si elle voulait faire une observation, en tant que chercheuse qui
tente trés régulierement d'obtenir des données d'une province a
l'autre.

Dre Ruth Ann Marrie: Je vous remercie.

Oui, je suis d'accord sur la question des obstacles réglementaires.
Nous savons pourquoi ces réglements sont en place. Il est important
de protéger la confidentialité des renseignements sur la santé.

Contrairement aux pays scandinaves, ou il est possible d'obtenir
toutes les données nationales en méme temps dans le cadre d'un
seul processus, nous devons, pour notre part, passer par de nom-
breux processus, comme l'a dit la Dre Money. C'est le cas méme a
l'intérieur des provinces; a preuve, j'ai dii obtenir 13 approbations
réglementaires pour mener une étude dans une province. Cela aug-
mente les cotts et réduit la productivité par rapport aux sommes in-
vesties dans la recherche, en plus de limiter notre capacité de
prendre des mesures pertinentes a I'échelle nationale.

Par ailleurs, nous avons un probléme fondamental d'harmonisa-
tion des données. Les renseignements sur les principales caractéris-
tiques sociodémographiques et la diversité sont recueillis différem-
ment selon la région.

Mme Jenny Kwan: Je vous remercie beaucoup. C'est trés utile.
J'espére que ce point figurera parmi les recommandations du Comi-
té.

Les femmes me disent souvent que I'un des problémes que 1'on
oublie ou qui restent parfois méme difficiles a diagnostiquer est
I'endométriose, surtout chez les jeunes femmes. Elles souffrent tel-
lement. Avez-vous des conseils ou des recommandations sur les
mesures a prendre pour y remédier?

Docteure Money, nous vous écoutons.

Dre Deborah Money: Il existe des recherches sur les biomar-
queurs — c'est-a-dire les marqueurs dans le sang — qui permettent
de détecter 1'endométriose dés les premiers stades. Il est possible
d'en faire le diagnostic de fagon chirurgicale, mais cela nécessite un
centre spécialisé et des personnes ayant l'expertise nécessaire. En-
core une fois, les recherches ciblées dans de tels domaines font
toute la différence, et je pense que si nous parvenons a établir des
marqueurs non invasifs qui facilitent de tels diagnostics au sein de
la collectivité, ce sera d'un grand secours pour ces jeunes femmes.

® (1330

Le président: Merci, madame Kwan.

Chers collégues, nous avons les ressources et le temps néces-
saires pour une derniére série de questions de la part de chaque par-
ti si les témoins acceptent de rester 15 ou 20 minutes de plus. Cela
vous convient-il? Excellent. Je vous remercie.

Madame Roberts, vous avez la parole pour cing minutes.

Mme Anna Roberts (King—Vaughan, PCC): Merci beaucoup,
monsieur le président.

Je suis vraiment dégotitée d'entendre que nous ne pouvons pas
échanger des données entre les provinces. N'est-il pas plus impor-
tant de sauver des vies? Je pense que nous devons recommander de
modifier ces dispositions législatives le plus rapidement possible
parce que c'est important pour nous. Je pense que toutes les femmes
ici présentes seraient d'accord 1a-dessus.

Je veux m'assurer de bien saisir la situation, alors aidez-moi a
comprendre: quelles recherches ont été menées au sujet des raisons
pour lesquelles le Canada compte le plus grand nombre de per-
sonnes atteintes de sclérose en plaques? Comment nous comparons-
nous aux autres régions du monde? Que pouvons-nous apprendre
des pratiques exemplaires d'autres pays?

Madame Valentine, avez-vous quelque chose a dire a ce sujet?

Pamela Valentine: Permettez-moi de commencer, mais je céde-
rai ensuite la parole a la Dre Marrie.

Je me plais a dire que la sclérose en plaques est le résultat d'une
tempéte parfaite. Ce que nous savons, c'est qu'il s'agit d'une maladie
complexe. On a recensé 230 locus génétiques associés a la maladie,
et si on ajoute a cela les circonstances environnementales tout au
long de la vie d'une personne, on obtient alors la tempéte parfaite
qui déclenche généralement I'expression de la maladie.

Ce que nous savons aujourd'hui, c'est qu'il y a lieu de la détecter
beaucoup plus to6t — en fait, des années plus tot — que ce qui est
possible en ce moment. Nous ne savons pas vraiment pourquoi le
Canada affiche les taux les plus élevés au monde, mais c'est proba-
blement attribuable & une combinaison de facteurs de prédisposition
génétique et de circonstances environnementales. Quand on exa-
mine les données a 1'échelle mondiale, on constate que les pays nor-
diques ont les taux les plus élevés au monde.

J'invite la Dre Marrie a compléter ma réponse.

Dre Ruth Ann Marrie: Comme Mme Valentine I'a mentionné,
nous estimons que la sclérose en plaques nécessite un modele géné-
tique sous-jacent. Ainsi, vous pouvez naitre avec une prédisposition
génétique, mais c'est I'exposition aux facteurs de risque au cours de
votre vie qui meéne a la maladie.
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Quand on pense aux premiers habitants du Canada, bon nombre
d'entre eux partagent des antécédents génétiques avec les habitants
d'autres régions du monde ou il y a un risque élevé, comme la
Scandinavie, I'Europe occidentale et le Royaume-Uni. Nous pou-
vons ensuite tenir compte des facteurs de risque environnementaux.
Nous ne les connaissons pas tous, mais il y en a certains qui sont
communs au Canada et qui sont associ¢s a des risques: le taba-
gisme, 'obésité, en particulier chez les enfants, la faible teneur en
vitamine D, que 'on observe dans les climats nordiques, ou le soleil
est plus ¢loigné pendant une bonne partie de I'année, ainsi que des
infections comme l'infection au virus Epstein-Barr.

Pour remédier a la situation, nous devons envisager des solutions
axées sur les facteurs de risque que nous pouvons changer. Il est
difficile de modifier les génes, mais nous pouvons prendre des me-
sures pour faire en sorte que les gens sachent que le tabagisme est
un facteur de risque pour la sclérose en plaques et pour essayer de
les aider a cesser de fumer, grace a 1'élaboration de politiques, a
I'éducation et a des efforts ciblés aupres des personnes qui pour-
raient étre plus a risque parce qu'elles savent qu'un membre de leur
famille est atteint de sclérose en plaques ou d'une autre maladie im-
munitaire. Nous pouvons nous attaquer a 1'obésité juvénile. La en-
core, il existe beaucoup de leviers stratégiques relativement a la
disponibilité¢ d'aliments qui contiennent du sucre, des matiéres
grasses, etc., et qui sont accessibles aux enfants, sans compter les
programmes en milieu scolaire. Nous pouvons mener des études
pour vérifier s'il est possible de prévenir la maladie en administrant
de la vitamine D ou en essayant de prévenir ou de traiter I'infection
au virus Epstein-Barr. Voila autant de mesures qui pourraient nous
permettre de réduire le risque de sclérose en plaques.

11 s'agit d'un enjeu crucial. Le nombre de personnes atteintes de
sclérose en plaques est en hausse au Canada, pas tant parce que le
risque augmente, mais bien parce que nous parvenons a diagnosti-
quer la maladie plus t6t. En outre, les gens vivent plus longtemps,
ce qui signifie que le fardeau continuera de s'alourdir. Il est vrai-
ment important, pour le bien-étre de notre pays et des générations a
venir, que nous fassions tout le nécessaire pour atténuer le plus pos-
sible le risque de sclérose en plaques.

Mme Anna Roberts: Pensez-vous que nous pourrons un jour
créer un mécanisme de dépistage pour ¢radiquer cette... enfin, peut-
étre pas pour 1'éradiquer, mais pour aider a détecter la sclérose en
plaques dés les premiers stades de la maladie?

Pamela Valentine: Oui...

Dre Ruth Ann Marrie: Oui, & mon avis — si vous me le per-
mettez, Mme Valentine —, nous allons dans cette direction.

Nous savons maintenant qu'il existe des signatures biologiques
associées a la sclérose en plaques, et nous commengons a les repé-
rer dans les services de santé utilisés avant que les gens présentent
les premiers symptomes typiques.

De plus, nous savons qu'il est possible d'observer des marqueurs
de lésions cérébrales durant cette période.

Une nouvelle étude publié¢e la semaine derniere — et cela sou-
ligne l'importance de la recherche — a permis de détecter une si-
gnature moléculaire dans le sang qui pourrait aider a identifier les
personnes présentant un risque plus élevé.

Nous devons délimiter la recherche afin de pouvoir cibler les
personnes les plus a risque; ce sont des domaines de recherche ac-
tifs qui bénéficieraient énormément d'un investissement supplé-

mentaire. D'aprés nos travaux préliminaires, si nous pouvons inter-
venir tot, avant que les symptomes typiques de la sclérose en
plaques ne se manifestent, nous parviendrons mieux a empécher les
gens de s'engager dans cette voie.

Certaines personnes présentent des résultats d'imagerie par réso-
nance magnétique cérébrale qui évoquent la sclérose en plaques,
mais elles n'ont aucun symptome. C'est ce que nous appelons le
« syndrome radiologique isolé ».

Il y a eu jusqu'ici deux essais cliniques qui montrent que si l'on
traite ces personnes, on peut réduire de 80 a 90 % le risque qu'elles
présentent des symptomes de sclérose en plaques, du moins au
cours des premicres années. C'est considérable. Si nous pouvions
identifier ces personnes a un stade précoce, nous pourrions avoir un
impact énorme. Cependant, en raison du processus d'approbation au
Canada, nous ne sommes pas encore en mesure de traiter les per-
sonnes aux prises avec un syndrome radiologique isolé, mais ce
sont des mesures qui s'imposent afin de réduire les répercussions de
la sclérose en plaques.

® (1335)

Le président: Je vous remercie.

Nous passons maintenant aux libéraux. Monsieur Naqvi, vous
avez cinq minutes.

M. Yasir Naqvi (Ottawa-Centre, Lib.): Merci beaucoup, mon-
sieur le président.

Je partagerai mon temps de parole avec M. Powlowski.
Je vais commencer par vous, madame Valentine.

J'ai eu 'occasion de rencontrer des gens incroyables a SP Canada
il y a quelques jours, comme je vous le disais tout a 'heure. Une
partie de notre conversation a porté sur la prévalence de la sclérose
en plaques chez les femmes. Cela m'a surpris, car je n'avais jamais
examiné la question sous cet angle.

Je me demande si vous pouvez nous en dire plus a ce sujet.
Quelles sont les données et les preuves dont nous disposons a cet
égard? Connaissons-nous les causes — environnementales ou géné-
tiques — qui expliquent pourquoi la sclérose en plaques est plus
fréquente chez les femmes que chez les hommes?

Pamela Valentine: Je vais commencer, mais je céderai de nou-
veau la parole a la Dre Marrie.

Je ne pense pas que nous sachions vraiment pourquoi c'est plus
fréquent chez les femmes que les hommes, mais encore une fois,
cela dépendra du milieu génétique de la personne et de I'ensemble
des circonstances ou des facteurs de risque.

Docteure Marrie, vous avez peut-étre quelque chose a ajouter.

Dre Ruth Ann Marrie: Je pense que cela rejoint en partie ce
que la Dre Money nous a expliqué tout a I'heure.

Il y a ce que nous appelons un dimorphisme sexuel dans le cer-
veau et des différences dans le systéme immunitaire. Ainsi, des fac-
teurs comme les hormones influent sur les manifestations de la ma-
ladie. Nous ne comprenons pas tout a fait pourquoi, mais sachant
que ces différences existent, nous pouvons voir qu'elles peuvent in-
teragir avec des facteurs génétiques et certains des autres facteurs
environnementaux qui entrainent la maladie.
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Ce probléme n'est pas propre a la sclérose en plaques. Il y a de
nombreuses autres « maladies d'origine immunitaire », comme nous
les appelons, qui découlent d'une certaine dysfonction immunitaire
et qui touchent surtout les femmes.

11 est vraiment important de comprendre l'interface entre la biolo-
gie sexospécifique et le risque de maladie pour que nous puissions
bien cibler les efforts de prévention et apprendre a traiter la maladie
en fonction des caractéristiques d'une personne.

M. Yasir Naqvi: En guise de question complémentaire, docteure
Marrie, y a-t-il suffisamment de recherches en cours au Canada
pour déterminer ces causes en ce qui a trait aux femmes? Autre-
ment dit, y a-t-il plus de recherches sur la sclérose en plaques axées
sur les femmes en ce moment, ou faut-il en faire plus pour mieux
comprendre les facteurs?

Dre Ruth Ann Marrie: Je pense qu'il faut en faire davantage. Je
ne pense pas qu'il y ait suffisamment de recherches a ce sujet au
Canada ou ailleurs dans le monde.

M. Yasir Naqvi: Je vous remercie.

Monsieur Powlowski, je vous céde la parole.

M. Marcus Powlowski (Thunder Bay—Rainy River, Lib.): En
ce qui concerne le lien entre l'infection au virus Epstein-Barr et la
sclérose en plaques, dans quelle mesure en sommes-nous certains?
Existe-t-il un vaccin contre le virus Epstein-Barr?

Je crois que vous avez dit qu'il s'agissait d'un facteur causal né-
cessaire pour la sclérose en plaques. Je suppose qu'il ne suffit pas
de dire que nous avons un remeéde et que nous allons vacciner tout
le monde contre le virus Epstein-Barr.

Y a-t-il un vaccin, ou sommes-nous pres d'en avoir un, et y a-t-il
ce genre de certitude causale pour que nous puissions adopter cette
approche?

Pamela Valentine: De plus en plus d'études, réalisées sur une
trés longue période, établissent un lien entre le virus Epstein-Barr et
la sclérose en plaques. A mon avis, ce qui a créé un élan dans le
domaine, c'était une base de données militaire qui a montré qu'il
s'agit du facteur de risque le plus important que nous puissions
connaitre aujourd'hui. Cette base de données comportait des échan-
tillons biologiques pouvant remonter 20 ans en arriére, et c'était
l'indicateur viral unique pour toutes les personnes qui ont fini par
avoir la sclérose en plaques. Je pense que cela a vraiment fait avan-
cer l'argument du virus Epstein-Barr.

Trois vaccins contre le virus Epstein-Barr sont en cours de déve-
loppement, dont un vaccin a ARN messager semblable a celui
contre la COVID. Fait important, il y a d'autres médicaments anti-
viraux, dont bon nombre sont disponibles aujourd'hui, qui pour-
raient jouer un réle aussi important qu'un vaccin.

Je ne crois pas qu'il soit réaliste de penser que, si un vaccin deve-
nait disponible demain matin, nous procéderions & vacciner toute la
population. Je ne pense pas que ce soit la stratégie de prévention la
plus efficace dont nous disposons, mais si vous savez quelle est la
population a risque dont la Dre Marrie vient de parler, alors vous
pourrez peut-étre déployer un vaccin ou un antiviral, en particulier
au début de la maladie. A mon avis, au bout du compte, il n'y aura
pas une seule stratégie, mais bien plusieurs.

® (1340)

Le président: Merci, madame Valentine et monsieur Powlowski.

[Frangais)

Madame Larouche, la parole est a vous pour deux minutes et de-
mie.

Mme Andréanne Larouche: Merci, monsieur le président.

Madame Gupta, j'aimerais discuter d'un sujet qui a peut-étre été
un petit peu moins abordé dans les questions jusqu'a maintenant.
Vous avez parlé dans votre allocution d'ouverture de la question de
la violence entre partenaires intimes et des conséquences qu'elle
peut avoir sur la santé psychologique et physique des femmes. De
plus en plus d'endroits de partout au pays en viennent a déclarer
que la violence entre partenaires intimes constitue un grave pro-
bléme, et certains parlent méme d'une épidémie.

Est-ce une bonne fagon de vraiment commencer a faire des liens
entre la santé des femmes et la question de la violence entre parte-
naires intimes et ses conséquences?

Mme Neeru Gupta: Selon ma perspective, la recherche sur les
effets de la violence intime est sous-développée, ce qui a aussi des
effets sur le systéme de santé. C'est un peu ce que je veux mettre de
l'avant. Nous savons que 80 % du personnel de la santé sont des
femmes. Donc, nous ne pouvons pas parler d'une épidémie dans la
population générale sans aussi parler de I'impact de cette épidémie
sur la main-d'ceuvre en santé. De plus, les femmes qui travaillent
dans le milieu de la santé sont aussi, plus souvent que les hommes,
sujettes a de la violence de la part des patients et de leurs familles.
Je pense donc qu'il s'agit d'une double vulnérabilité.

Cependant, nous n'avons pas de systéeme de recherche, et nous
n'avons pas vraiment de systéme de financement de la recherche
pour aborder ces types de sujets.

Mme Andréanne Larouche: Docteure Money, vous avez hoché
la téte: avez-vous quelque chose a ajouter?

[Traduction]

Dre Deborah Money: J'étais tout simplement d'accord sur le fait
que la violence entre partenaires intimes est certainement vécue en
grande partie par les femmes, mais pas exclusivement, et nous
voyons ensuite la juxtaposition d'une maladie aupres de cette popu-
lation vulnérable. Nous observons des taux plus élevés de VIH,
d'infections transmises sexuellement et d'autres maladies, ce qui
multiplie les dommages et les problémes.

Nous avons beaucoup de difficulté a quantifier la violence entre
partenaires intimes en raison de sa nature méme, et les femmes ont
tendance a ne pas se manifester, mais il est essentiel d'effectuer plus
de recherches pour mieux la comprendre et, évidemment, pour la
prévenir.

Le président: Merci, docteure Money.
[Frangais)

Merci, madame Larouche.
[Traduction]

Le dernier mot revient a Mme Kwan. Vous avez deux minutes et
demie.

Mme Jenny Kwan: Merci beaucoup, monsieur le président.

J'aimerais revenir rapidement sur ma dernicre question.



12 HESA-113

2 mai 2024

Il est bon d'entendre qu'il y a peut-étre plus de recherches et que
de nouvelles recherches seront probablement effectuées. Entre-
temps, que doivent faire les femmes? C'est quelque chose qui est
souvent négligé, et il est difficile pour les femmes de dire a leur
médecin de se pencher 1a-dessus, alors que peuvent-elles faire? Que
peuvent-elles faire en pratique a ce stade-ci?

® (1345)

Dre Deborah Money: Je pense qu'il y a deux aspects. D'abord,
les femmes doivent comprendre la nature de cette maladie et la fa-
¢on dont elle peut se manifester, et ce n'est qu'ensuite qu'elles pour-
ront défendre leurs propres intéréts.

J'enseigne la santé des femmes aux obstétriciens, aux gynéco-
logues, aux fournisseurs de soins primaires, etc. Nous avons beau-
coup parlé de cette question. Nous devons faire en sorte que les
praticiens comprennent mieux la fagon dont cette maladie se mani-
feste et nous assurer que ces femmes sont prises au sérieux lors-
qu'elles présentent des symptomes qui peuvent €tre un peu non spé-
cifiques, mais qui sont parfois trés dévastateurs.

Il faut augmenter le nombre d'obstétriciens et de gynécologues
pouvant effectuer les procédures chirurgicales de diagnostic qui
s'imposent actuellement jusqu'a ce que la recherche mette en évi-
dence des options non invasives.

Mme Jenny Kwan: Je constate, dans le mémoire de SP Canada,
qu'on mentionne la nécessité d'effectuer des recherches et qu'on de-
mande un investissement de 15 millions de dollars a cet égard. Par-
mi les différentes recommandations que vous voulez faire au gou-
vernement canadien, s'agit-il de votre principale demande en ma-
tiére d'investissement dans la recherche?

Pamela Valentine: Ce que nous savons, c'est que moins de 6 %
des fonds provenant des principaux organismes de recherche sur la
sclérose en plaques dans le monde — tant des organismes gouver-
nementaux que des organismes sans but lucratif comme le notre —
sont consacrés a la prévention. Je pense que nous avons une occa-

sion sans précédent de prévenir une maladie neurologique débili-
tante, qui touche en grande partie les femmes, au cours de la pro-
chaine génération, et probablement dans 10 ans.

Je songe a ce que nous avons accompli ces 15 derniéres années;
nous sommes passés de 3 a 20 médicaments modificateurs de I'évo-
lution de la maladie, dont les résultats en matiére de santé ont per-
mis de réduire la mortalité de 30 % et de contrecarrer les effets de
la maladie de plus de 10 ans. La possibilité de faire de ces investis-
sements aujourd'hui changera le visage de la sclérose en plaques
dans 10 ans. Je ne pense pas qu'on puisse faire une telle affirmation
au syjet d' une autre maladie neurologique, a la lumiere des don-
nées dont on dispose a I'heure actuelle.

Nous demandons certes au gouvernement fédéral d'intervenir
dans ce domaine a titre de partenaire, de concert avec un grand
nombre de citoyens inquiets qui nous donneront des fonds a cet
égard. C'est I'une des demandes précises que nous avons formulées.

Le président: Merci, madame Kwan.

Merci, madame Valentine, de nous avoir permis de terminer sur
une note aussi optimiste.

C'est tout le temps dont nous disposions, et cela met fin aux té-
moignages dans le cadre de cette étude. La semaine prochaine, nous
donnerons des instructions de rédaction aux analystes.

Je vous remercie d'étre restées avec nous et de nous avoir accor-
dé du temps supplémentaire. Vos observations nous seront trés
utiles. Nous vous remercions de votre patience et de votre profes-
sionnalisme.

Plait-il au Comité de lever la séance?
Des députés: D'accord.

Le président: Je vois qu'il y a consensus. La séance est levée.
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