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[Traduction]

Le président (M. Ron McKinnon (Coquitlam—Port Coquit-
lam, Lib.)): La séance est ouverte.

Bienvenue, tout le monde, a la 41° séance du Comité permanent
de la santé de la Chambre des communes. L'objet de la séance d'au-
jourd'hui est I'étude des lignes directrices du Conseil d'examen du
prix des médicaments brevetés.

Je souhaite la bienvenue a nos témoins: M. Steven Morgan, pro-
fesseur a 'Ecole de santé publique et de santé des populations & 1'U-
niversité de la Colombie-Britannique, qui comparait a titre person-
nel; Mme Anie Perrault, directrice générale, et M. Paul Lévesque,
président et chef de la direction de Theratechnologies Inc., tous
deux porte-parole de BIOQuébec; Sharon Batt, cofondatrice et pro-
fesseure auxiliaire au Département de bioéthique de I'Université
Dalhousie, et Mme Jennifer Beeman, directrice générale, toutes
deux d'Action cancer du sein du Québec; et Kelly Grover, directrice
générale, de Fibrose kystique Canada.

J'invite maintenant les témoins a...

Mme Sonia Sidhu (Brampton-Sud, Lib.): J'invoque le Régle-
ment, monsieur le président.

Le président: Madame Sidhu, allez-y, vous pouvez invoquer le
Reéglement.

Mme Sonia Sidhu: [Difficultés techniques] encourager les té-
moins a remplir un formulaire de divulgation de conflit d'intéréts.
Je crois savoir que certains témoins d'aujourd'hui I'ont peut-étre dé-
ja fait. Aux autres, je demanderais d'y voir le plus tot possible avec
le greffier.

C'est pour vérifier si un témoin a des intéréts économiques ou est
dirigeant ou administrateur d'une entité externe dont il semble rai-
sonnable de croire que les intéréts financiers puissent étre favorisés
par le témoignage du témoin dans tout rapport que le Comité pour-
rait rédiger sur la question. Les témoins doivent aussi dévoiler toute
affiliation personnelle, commerciale ou bénévole susceptible de
donner lieu a un conflit d'intéréts réel ou apparent.

Merci, monsieur le président.

Le président: Merci, madame Sidhu.
Nous allons poursuivre avec les déclarations de nos témoins.

Avant de commencer, je mentionne que j'ai des cartons ici. Je 1é-
verai un carton jaune lorsque votre temps de parole tirera a sa fin,
puis un carton rouge lorsqu'il sera effectivement écoulé. Si vous
voyez le carton rouge, vous n'avez pas a vous arréter immédiate-
ment, mais essayez de conclure. Merci beaucoup.

Nous allons commencer par vous, monsieur Morgan. Allez-y, je
vous prie, pour six minutes.

M. Steven Morgan (professeur, Ecole de santé publique et de
santé des populations, University of British Columbia, a titre
personnel): Merci beaucoup. Je suis heureux de m'adresser a vous
aujourd'hui.

Je me présente: je suis économiste de formation et professeur ti-
tulaire de politique de la santé a 'Université de la Colombie-Britan-
nique. Il est peut-étre important de signaler, par exemple, que j'ai
publié plus de 150 documents de recherche évalués par mes pairs
sur la politique pharmaceutique. J'ai décroché littéralement des mil-
lions de dollars en subventions de recherche évaluée par mes pairs
au Canada et aux Etats-Unis. I'ai siégé 4 titre d'expert a des comités
consultatifs d'experts chargés de questions touchant le prix des mé-
dicaments et l'acceés aux médicaments pour 1'Organisation mondiale
de la santé et 1'Organisation de coopération et de développement
économiques.

Je serai trés bref, car je préfere utiliser le temps dont je dispose
pour aider a combler les lacunes du savoir que vous pourriez trou-
ver importantes dans vos travaux.

En premier lieu, je veux marquer mon appui a la réforme de la
réglementation sur le prix des médicaments brevetés. L'ancien re-
glement n'a jamais été congu pour assurer une solide protection
contre les prix élevés au Canada. Il repose sur la fausse prémisse
selon laquelle, si le prix des produits pharmaceutiques était a peu
pres le méme au Canada que dans les pays qui ont un haut niveau
de R-D pharmaceutique, alors le Canada deviendrait aussi un pays
ou les niveaux de R-D pharmaceutique sont élevés.

Cela n'allait jamais arriver et, bien sir, ce n'est jamais arrivé.
Comme je 1'ai écrit dans le cadre de l'examen décennal du Conseil
d'examen du prix des médicaments brevetés, le CEPMB, en 1997, il
y avait bien des choses a corriger dans le réglement initial, mais la
nécessité de réformes réglementaires est devenue encore plus
criante ces derniéres années.

Il y a deux tendances importantes a signaler ici. Premic¢rement, le
prix des produits pharmaceutiques est désormais entouré¢ du plus
grand secret a I'échelle mondiale. Le prix des médicaments s'établit
comme celui des voitures chez le concessionnaire automobile. Il y a
le prix marqué, qui, tout le monde le sait, est plus élevé que ce qu'il
faut vraiment payer; puis il y a le prix réel, négocié en secret entre
le vendeur et 'acheteur individuel.
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Paradoxalement, c'est I'utilisation a grande échelle de réglements
sur les prix de référence qui est la principale raison pour laquelle le
secret est devenu la norme dans I'établissement des prix des pro-
duits pharmaceutiques. C'est-a-dire qu'un si grand nombre de pays
utilisaient les comparaisons internationales des prix marqués pour
arréter les prix maximaux a pratiquer dans leur pays que les fabri-
cants ont opté le plus possible sur tous les marchés pour des prix
confidentiels et des négociations confidentielles des prix. Pour ce
faire, ils ont di gonfler, c'est-a-dire majorer, le prix marqué sur tous
les marchés. L'analyse comparative des prix marqués par rapport
aux comparaisons internationales est désormais la norme et, fran-
chement, elle n'est plus suffisante.

Cela amene la deuxieme raison qui motive la modernisation de la
réglementation. Il s'agit des prix excessifs aujourd'hui souvent pra-
tiqués pour de nombreux médicaments, surtout les médicaments
spécialisés pour le traitement de maladies graves. Des prix exces-
sifs pour les médicaments brevetés sont effectivement possibles,
car les brevets donnent aux fabricants un monopole temporaire de
la vente de certains médicaments.

Les possibilités d'abus du pouvoir du marché qui en résulte sont
grandes, parce que les consommateurs de médicaments breve-
tés — « les patients ayant des besoins médicaux » — peuvent souf-
frir et méme mourir s'ils n'ont pas les moyens de se payer un traite-
ment. En limitant 1également les prix nets aprés rabais confiden-
tiels, qu'un fabricant peut méme demander au systéme de santé ca-
nadien, un nouveau réglement sur le prix des médicaments pourrait
bloquer les pires cas de prix excessifs et, en méme temps, accélérer
les négociations sur les prix finaux et les conditions de couverture
pour les Canadiens. Les patients obtiendraient plus rapidement les
médicaments dont ils ont besoin, et notre systéme de soins de santé,
intégrant idéalement un régime universel d'assurance-médicaments,
pourrait probablement couvrir une plus grande partie de ces médi-
caments.

L'industrie s'opposera a ces réformes, et elle fournira du finance-
ment aux groupes de patients disposés a s'y opposer, mais cela ne
veut pas dire que le réglement n'est pas bon. En fait, cela signifie
que, au contraire des premiéres versions de 1987 du réglement sur le
prix des médicaments brevetés, les réformes proposées pourraient
fonctionner.

Merci. Je me ferai un plaisir de répondre a vos questions.
® (1320)
Le président: Merci, monsieur.

Nous allons maintenant a BIOQuébec.

Madame Perrault, je suppose, allez-y pour six minutes, s'il vous
plait.
[Frangais)

Mme Anie Perrault (directrice générale, BIOQuébec): Je
vous remercie, monsieur le président.

Mesdames et messieurs les membres du Comité, je vous remer-
cie de nous recevoir et de nous permettre de participer a cette dis-
cussion importante et stratégique.

Je m'appelle Anie Perrault, et je suis la directrice générale de
BIOQuébec.

BIOQuébec est une association industrielle qui représente des
entreprises québécoises, des entreprises de biotechnologie qui font

de la recherche-développement, des sociétés de recherche contrac-
tuelles, des sociétés de recherche préclinique et clinique et des in-
vestisseurs en capital de risque. Nous sommes donc présents sur
tout le parcours de I'innovation, de la recherche a la commercialisa-
tion.

Je suis ici parce que nos membres sont inquiets, et cette inquié-
tude est exacerbée par la pandémie de COVID-19. Le Conseil
d'examen du prix des médicaments brevetés, le CEPMB, a été
constitué dans les années 1980, et il avait un réle de surveillance li-
mité. 11 s'agissait de prévenir 1'exercice abusif d'un droit d'exclusivi-
té, le brevet. C'est la raison d'étre du Conseil.

L'encadrement du prix des médicaments reléve des provinces,
qui gerent la santé et, comme au Québec, un programme d'assu-
rance-médicaments...

® (1325)
[Traduction]
M. Marcus Powlowski (Thunder Bay—Rainy River, Lib.):

Monsieur le président, j'invoque le Réglement.

Je suivais sur le canal frangais, puis j'ai essayé de passer a l'an-
glais, et le niveau de son du témoin et de l'interpréte est le méme.
Pour ceux qui écoutent en anglais, je ne sais pas si ni comment
vous entendez ce qui se dit.

Le président: Monsieur Powlowski, je vous remercie de votre
rappel au Réglement.

Le greffier pourrait peut-étre vérifier rapidement a la cabine des
interprétes que tout est en ordre.

Mme Jennifer O'Connell (Pickering—Uxbridge, Lib.): Mon-
sieur le président, le mien était parfait.

Monsieur Powlowski, parfois, si vous débranchez votre écouteur
puis le rebranchez, cela peut fonctionner.

Le président: Merci. Poursuivons.

Mes excuses au témoin.

[Frangais)
Madame Perrault, vous avez la parole.
Mme Anie Perrault: Je vous remercie.

[Traduction]

Pourvu que vous arrétiez le chronométre pour ces six minutes, je
n'aurai pas de probléme.

[Frangais)

L'encadrement du prix des médicaments reléve des provinces,
qui gérent la santé et, au Québec, un programme d'assurance-médi-
caments public. A notre avis, il existe déja des moyens de surveiller
les prix. Je pense notamment a 1'Alliance pancanadienne pharma-
ceutique, ou APP, et a la négociation d'ententes d'inscription.

L'innovation demande du temps, des moyens et, surtout, de bons
nerfs. C'est une combinaison de risques financiers, de stratégies
d'entreprise et de savoirs scientifiques. Elle se fait dans un contexte
stable, prévisible et qui tient compte du marché local. Elle se fait
dans un environnement global.
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J'aimerais souligner que les risques financiers que prennent nos
entrepreneurs, particulicrement dans le secteur des biotechnologies,
sont beaucoup plus importants que dans n'importe quel autre sec-
teur. Une entreprise de biotechnologies investit pendant des an-
nées — en moyenne pendant 15, 16 ou 17 ans — avant de savoir si
la molécule sur laquelle elle travaille deviendra un médicament, qui
sera approuvé et intégré dans les marchés.

L'accroissement de la médecine de précision et des thérapies ci-
blées fait qu'il en cofite tout aussi cher pour mettre au point un mé-
dicament. Ce dernier bénéficie a de plus petites populations, ce qui
entraine une augmentation sur le plan des risques. C'est cet équi-
libre fragile et complexe que le nouveau reglement du CEPMB
viendrait briser. A notre avis, le nouveau régime risque de contre-
carrer des projets d'investissement importants. L'entrée sur le mar-
ché de médicaments novateurs pourrait étre compromise, et il pour-
rait y avoir des répercussions sur les patients. Le nouveau regle-
ment fait aussi en sorte qu'une entreprise ne puisse plus savoir a
l'avance comment elle pourra récupérer ses investissements.

Qui, dans un tel contexte, se risquerait dans un grand projet d'in-
novation en santé au Canada?

La réforme proposée est, selon nous, mal orientée, mal appuyée
et mal avisée. Nous essayons de sortir d'une crise sanitaire qui met
en évidence l'importance pour le gouvernement d'appuyer le secteur
des sciences de la vie, pas de I'étouffer comme le fait la réforme.

Selon nous, il n'y a pas pire moment pour déstabiliser 1'écosys-
téme. Il faut retirer ce mauvais projet de réglement ou a tout le
moins le suspendre et reprendre la discussion a téte reposée.

11 faut réfléchir a la contribution du CEPMB. Nous sommes d'ac-
cord sur cela, mais il faut le faire en réfléchissant a 1'écosystéme
des sciences de la vie, non pas uniquement dans un contexte de ré-
forme des prix des médicaments. Il faut mettre en place une straté-
gie globale des sciences de la vie qui inclura les aspects liés a la
sant¢ des Canadiens, a l'accés a l'innovation, a la recherche et au
développement économique de tout le pays.

Une telle stratégie existe au Québec, mais elle n'existe pas au
Canada. Il faut cesser de réfléchir en vase clos, c'est ce que fait la
réforme actuellement. La pandémie nous a appris une chose impor-
tante, soit que le secteur des sciences de la vie, celui qui nous per-
met aujourd'hui de reprendre espoir en une vie plus normale grace
au vaccin qu'il a mis au point, est un secteur porteur. Le gouverne-
ment doit travailler de concert avec ce secteur, et non contre lui.

Aujourd'hui, je suis accompagnée de M. Paul Lévesque, pré-
sident de Theratechnologies, une entreprise de biotechnologie qué-
bécoise qui a mis au point et mis en marché deux médicaments des-
tinés aux patients porteurs du VIH. Actuellement, elle développe
d'autres médicaments liés a I'oncologie et a la maladie hépatique.

M. Lévesque s'est joint a Theratechnologies aprés avoir cumulé
35 années d'expérience dans l'industrie biopharmaceutique. II a pas-
s¢ la moiti¢ de sa carriére professionnelle a l'extérieur du Canada,
soit en Europe, en Asie et aux Etats-Unis. Il a dirigé, en tant que
président mondial, 'unité des maladies rares, a New York.

Nous serons heureux de répondre a vos questions aujourd'hui,
mais j'aimerais d'abord que M. Lévesque vous explique pourquoi il
est important pour lui, chef d'une entreprise québécoise qui fait
notre fierté, d'étre ici aujourd'hui.

Monsieur Lévesque, je vous laisse la parole.

M. Paul Lévesque (président et chef de la direction, Thera-
technologies Inc., BIOQuébec): Je vous remercie, madame Per-
rault.

Bonjour, tout le monde.

Je suis heureux de me joindre a vous aujourd'hui au moyen de la
technologie.

[Traduction]

En tant qu'ancien PDG d'une biopharmaceutique canadienne, je
peux vous dire que cette réforme, si elle va de l'avant, contribuera a
retarder et a réduire la quantité d'innovation et de thérapies nova-
trices qui nous arrivent au Canada. J'en suis absolument convaincu.
J'occupe 1'un de ces siéges, et je peux vous assurer que c'est ce qui
se produirait.

Comment puis-je le dire?

Imaginez un instant que vous avez une Tesla, qui se vend
100 000 $ aux Etats-Unis, mais que la réforme nous demande de la
vendre 50 000 $ au Canada. Donc, un entrepreneur comme moi,
dans la méme situation que le premier dirigeant de Tesla, déciderait
de ne plus vendre la Tesla au Canada. C'est ce qui arriverait, a
cause du commerce transfrontalier, parce que les deux marchés se-
raient soumis a une pression indue. C'est ce que fera cette réforme,
de sorte que les gens qui sont assis a ma place aujourd'hui décide-
ront en fait de ne pas procéder.

Cela signifie-t-il que nous ne pouvons pas réduire le prix des
produits pharmaceutiques au Canada? La réponse est non, parce
que ce n'est pas la bonne réforme pour y arriver. Si vous voulez des
prix plus bas, vous devez vous amener a la table de négociation
avec les provinces et trouver des moyens créatifs de réduire les prix
pour des populations ciblées, en fonction de la performance, de ma-
niére que les pharmaceutiques puissent nous tenir responsables de
la performance de nos médicaments.

Le fait est que vous n'avez pas la bonne réforme sur la table pour
faire tout ce que vous voulez faire.

Je m'arréte ici et je serai trés heureux de répondre a vos ques-
tions. Il y a moyen d'introduire au Canada des médicaments nova-
teurs a bon prix, mais ceci n'est pas la bonne fagon de procéder. J'ai
un tas d'idées. Nous n'avons pas épuisé les idées, mais nous devons
sortir de cette boite pour trouver d'autres solutions.

Merci beaucoup.
® (1330)
[Frangais)

Le président: Je vous remercie, monsieur Lévesque et madame
Perrault, de BIOQuébec.

[Traduction]

Nous passons maintenant 8 Mme Sharon Batt, cofondatrice d'Ac-
tion cancer du sein du Québec.

Vous avez six minutes, je vous prie.

Mme Sharon Batt (cofondateur, professeure associée, Dal-
housie University, Département de bioéthique, Action cancer
du sein du Québec): Merci, monsieur le président et membres du
Comité, de nous avoir invités a vous faire un exposé a vos au-
diences.
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Il y a 30 ans, quatre d'entre nous avons lancé le premier groupe
de défense des droits contre le cancer du sein au Canada, car nous
croyions que ce type de groupe pouvait soutenir et promouvoir les
besoins des patientes. Malheureusement, au milieu des années
1990, le gouvernement a retiré son financement aux groupes de pa-
tientes, et un grand nombre se sont alors tournés vers l'industrie
pharmaceutique pour obtenir de l'aide.

Au cours des 20 dernieres années, comme bien d'autres, j'ai mené
des recherches sur ces partenariats. Nous disposons maintenant d'un
vaste corpus de preuves pour démontrer qu'ils compromettent la ca-
pacité des groupes d'éclairer la politique relative aux médicaments.
La recherche révele que, par son aide financiére et ses relations so-
ciales, l'industrie a capturé un segment non négligeable du mouve-
ment de défense de la cause des patients dans le monde. Par « cap-
turé », je veux dire que ces groupes de patients tiennent un discours
convergent qui s'aligne sur les intéréts de l'industrie. Nous avons
maintenant deux discours sur le prix des médicaments au sein du
mouvement de défense des patients. Cette différence est on ne peut
plus évidente dans les organisations qui sont intervenues dans 1'éla-
boration des réglements et des lignes directrices du CEPMB.

Nous sommes d'avis que le nouveau réglement du CEPMB et les
lignes directrices proposées seront des outils efficaces pour freiner
la spirale ascendante ininterrompue du prix des médicaments, qui
prive de plus en plus les patients des médicaments dont ils ont be-
soin. Des prix excessivement élevés perturbent l'affectation des res-
sources en santé. IIs menacent la viabilité des réseaux de la santé
dont dépendent tous les patients. Le probléme dans ces lignes direc-
trices, ce sont des regles qui déterminent si de nombreux Canadiens
ont les moyens de payer leurs médicaments d'ordonnance.

Au fil des décennies, de nombreux rapports ont reconnu qu'un ré-
gime de soins de santé universel efficace doit couvrir les médica-
ments essentiels, et des sondages récents révelent que 86 % des Ca-
nadiens sont en faveur d'un régime national d'assurance-médica-
ments. Nous sommes alarmés par l'ampleur de 1'opposition au
CEPMB orchestrée par les groupes de patients financés par les
pharmaceutiques. Leurs voix sont complétement disproportionnées
par rapport a celles des groupes de patients indépendants, des
groupes qui travaillent avec des personnes a faible revenu et
d'autres groupes de la société civile qui appuient un programme na-
tional d'assurance-médicaments entiérement public.

Lorsque le CEPMB a révisé et affaibli la premicre version de ses
lignes directrices, nous étions consternés. Ce recul était-il fondé sur
des données probantes ou sur le lobbying intense de l'industrie et
des groupes de défense des droits des patients? Les analystes de la
politique sur les médicaments dans tous les pays reconnaissent que
l'industrie pharmaceutique établit le prix de ces nouveaux médica-
ments en fonction de la capacité de payer du marché. Bon nombre
de ces médicaments coliteux n'améliorent en rien la survie ni la
qualité de vie des patients. Certains ont été rappelés en raison du
degré de préjudice causé aux patients.

Les groupes de défense des droits des patients ont la responsabi-
lit¢ de réclamer des réformes qui limiteront ces préjudices et les
menaces qui pesent sur notre réseau de la santé. C'est difficile, lors-
qu'on est en partenariat avec une industrie qui profite de prix éle-
vés. C'est pourquoi Action cancer du sein du Québec refuse tout fi-
nancement des sociétés pharmaceutiques, tout comme les groupes
ou les défenseurs de la cause avec qui nous travaillons.

Le Canada a besoin de lois sur la transparence qui permettront au
public d'examiner les relations que l'industrie a cultivées avec les

groupes de patients. Nous savons que ces relations sont nom-
breuses, non seulement au Canada, mais dans tous les pays a haut
revenu. Les stratégies — paiement de diners, formation médiatique
et subventions sans restrictions pour les études — que 1'industrie
pratique pour courtiser les défenseurs des droits des patients ont
servi pendant des décennies a courtiser les médecins. Ces trucs-la
fonctionnent. Les stratégies pourraient méme étre plus efficaces au-
pres des patients qu'aupres des médecins, étant donné la vulnérabi-
lité des patients et leurs ressources plus limitées.

Le nouveau médicament contre la fibrose kystique, le Trikafta, et
ses précurseurs sont un point d'éclair de la colére ciblant le
CEPMB. D'apr¢s la preuve que nous avons vue, ce nouveau meédi-
cament contre la fibrose kystique est cette rare percée pour le traite-
ment. Nous le voulons pour les patients atteints de fibrose kystique
au Canada, mais son efficacité ne justifie pas a elle seule son prix
exorbitant. Les médicaments sont censés donner des résultats. Otis
Webb Brawley, l'ancien médecin hygiéniste en chef de I'American
Cancer Society, fait valoir que les groupes de patients sont payés
par les fabricants de médicaments et d'appareils parce que [leurs]
allégations sont si outrageuses que méme les groupes d'intérét
n'osent pas les reprendre a leur compte. Certaines des allégations
des patients atteints de fibrose kystique et de maladies rares au sujet
du CEPMB cadrent dans cette description. Je fais référence a des
gazouillis comme « @DougPMPRB Vous faites la promotion de la
mort et de la souffrance des citoyens canadiens, dont le sang re-
jaillit en vous ». Je fais également référence aux images chargées
d'émotion que nous présente la série de publicités « Non aux chan-
gements au réglement du CEPMB », commanditée par 13 organisa-
tions de patients appelées « Protéger notre acces ».

Le CEPMB n'a pas empéché Vertex d'offrir Trikafta aux entre-
prises plus tot; la décision venait de l'entreprise. En particulier, a
I'étranger, des groupes de défense de la cause des patients ont
contesté Vertex directement, comme il se doit, et non pas leurs pro-
grammes de santé publique en mal de fonds.

Les organismes caritatifs de patients appuyés par les sociétés
pharmaceutiques se donnent souvent des programmes d'aide finan-
ciere pour aider les patients a payer les médicaments excessivement
chers. Cela ne régle pas le probleme de l'acces aux médicaments
trés coliteux. Cela sert @ maintenir un systéme de prix des médica-
ments qui n'est pas viable et qui est extrémement rentable pour les
sociétés pharmaceutiques. Cela maintient les prix élevés.

® (1335)

En conclusion, les partenariats entre sociétés pharmaceutiques et
organismes de patients contribuent de multiples fagcons a gonfler le
prix des médicaments et a biaiser la défense de la cause des patients
en faveur de l'industrie. Le Canada a besoin d'un régime national
d'assurance-médicaments financé par I'Etat, ainsi que de politiques
pour l'appuyer.

Action cancer du sein du Québec recommande que les nouvelles
lignes directrices du CEPMB entrent en vigueur le 1% juillet 2021.

Je vous remercie. Jennifer Beeman et moi nous ferons un plaisir
de répondre a vos questions.

Le président: Merci, madame Batt.
Au tour de Fibrose kystique Canada.

Madame Grover, allez-y, je vous prie, pour six minutes.
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Mme Kelly Grover (directrice générale, Fibrose Kkystique
Canada): Bonjour. Merci de nous avoir invités aujourd'hui.

Je suis la directrice générale de Fibrose kystique Canada.

La fibrose kystique est une maladie mortelle affligeant plus de
4 300 Canadiens, qui en meurent beaucoup trop jeunes. Cependant,
nous sommes a une époque de changement extraordinaire pour
cette maladie, car il existe aujourd’hui des médicaments qui
peuvent aider 90 % des ndtres a vivre beaucoup plus vieux, et en
meilleure santé. Le meilleur reméde est maintenant a notre porte.

La premiere fois que nous avons présenté nos observations a
votre comité, nous voulions discuter des occasions et des défis que
nous voyions dans la mise en ceuvre des changements au CEPMB.
Nous voulions marquer notre accord sur 'objectif de diminution du
prix des médicaments et sur les changements apportés aux pays de
comparaison, mais nous avions certaines réserves au sujet des nou-
veaux ¢léments pharmacoéconomiques. Bien que nous défendions
ce point de vue, je dois aujourd'hui faire part de graves préoccupa-
tions que nous inspirent l'approche et la conduite du CEPMB.

La politique sur les médicaments est importante. Elle peut étre
une question de vie ou de mort. Avec un changement de politique
de cette ampleur, nous nous attendions que le CEPMB tienne des
consultations sérieuses avec les personnes les plus touchées. Ce-
pendant, selon notre expérience et l'expérience de bien d'autres
groupes de patients, cela n'a pas été le cas. Nos mémoires ont été
envoyés dans une sorte de vortex. Au bout du compte, ils n'ont ja-
mais ¢été reflétés dans les révisions minimes apportées par le
CEPMB, qui n'a pas donné d'explication pour justifier l'orientation
qu'il a choisie.

La semaine derniére, nous avons été mis au courant d'une activité
du CEPMB qui a renforcé nos craintes au sujet de la valeur accor-
dée aux patients. Grace a une demande d'acces a l'information, nous
avons appris que le CEPMB a élabor¢ une stratégie de communica-
tion pour discréditer quatre groupes. Trois de ces groupes étaient
des groupes de patients, dont la collectivité de la fibrose kystique.
Selon la stratégie du CEPMB, les adversaires des réformes ont dé-
noncé plus vigoureusement les impacts négatifs éventuels de leur
mise en ceuvre et ménent des campagnes organisées de relations pu-
bliques pour faire de la désinformation; et en outre, la collectivité
de la fibrose kystique a des stratégies de relations publiques agres-
sives qui sont alignées sur les messages dont l'industrie fait la pro-
motion.

Je veux insister sur un point précis ici. Le mot « désinforma-
tion » est incendiaire et est un choix de vocabulaire délibéré des
fonctionnaires du CEPMB. Nous comprenons maintenant que si
vous osez étre en désaccord avec lui, le CEPMB ne se contentera
pas de réfuter votre point de vue. Il vous vilipendera.

En tant que directrice générale d'une organisation nationale
vouée au service des personnes atteintes d'une maladie mortelle qui
ont désormais acces a des médicaments qui changeront leur vie, je
ne saurais exprimer toute la consternation et 1'inquiétude que je res-
sens a l'idée qu'un organisme fédéral considére que cette collectivi-
té comme un adversaire et une menace a discréditer. Cibler spécifi-
quement la crédibilité de cette collectivité — les enfants et les
jeunes adultes qui luttent pour leur vie —, c'est plus que je ne sau-
rais considérer comme raisonnable ou approprié pour un organisme
fédéral. Les familles étaient d'avis que ces changements bloque-
raient I'acceés a de nouveaux médicaments vitaux et elles ne se sont
pas cachées pour le dire.

Les députés qui n'étaient pas d'accord sur les orientations du
CEPMB devraient aussi étre inquiets, car, eux aussi, ils ont été qua-
lifiés d'agents de désinformation. L'étiquette devrait inquiéter au
plus haut point les membres de votre comité, vu que le role des élus
est d'évaluer l'orientation des politiques.

Ma derniére remarque concerne une autre demande d'accés a 1'in-
formation, qui a fait voir les calculs effectués par le CEPMB
concernant deux médicaments contre la fibrose kystique, dans le
scénario de mise en ceuvre des lignes directrices. Les calculs indi-
quaient que le fabricant serait tenu de réduire son prix de 99 %. Ce-
la nous a vivement intéressés. Pourquoi? Parce que, a maintes et
maintes reprises, le CEPMB nous a dit que nos craintes n'étaient
pas fondées et que l'impact sur l'industrie était exagéré. Quoi que
vous pensiez de l'industrie pharmaceutique, nous croyons que la
plupart d'entre nous reconnaitront qu'il n'y a pas une entreprise au
monde, dans quelque secteur que ce soit, qui se précipitera dans un
pays qui exigera une réduction de prix de 99 %.
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On comprendra par ces exemples les vives préoccupations que
nous inspire le CEPMB. Comme je l'ai déja dit, nous appuyons
I'objectif du gouvernement de faire baisser le prix des médica-
ments. Par contre, nous croyons que cela doit se faire en toute
transparence, d'une maniére crédible et en consultation: il faut que
toutes les parties soient écoutées et que les personnes qui ont le plus
a perdre ou a gagner — les patients canadiens — soient respectées.
Ce n'est pas le cas au CEPMB.

Il incombe au Comité permanent de la santé¢ de surseoir a ces
changements aux lignes directrices et de demander a la vérificatrice
générale et au commissaire a l'intégrité de se pencher sur les activi-
tés du CEPMB.

Merci.

Le président: Merci, madame Grover.

Nous allons commencer nos questions par M. Kmiec, s'il vous
plait, pour six minutes.

M. Tom Kmiec (Calgary Shepard, PCC): Merci, monsieur le
président.

Jaimerais commencer par Fibrose kystique Canada, parce que
vous mentionnez certains renseignements publics que j'ai obtenus
et communiqués.

Selon mon expérience, les groupes de défense de la cause des pa-
tients, comme le votre et d'autres également, sont habituellement
composés d'adolescents qui ont une maladie particuliére et de pa-
rents qui y jouent un role treés actif parce que cela les touche trés
personnellement. J'ai trois enfants atteints d'une maladie rare. J'ai
une fille qui est décédée, il y a quelques années a peine, d'une autre
maladie rare. Alors c'est aussi trés personnel pour moi.

Pouvez-vous me dire si les défenseurs de votre cause sont des
lobbyistes rémunérés ou des parents?

Mme Kelly Grover: Merci de votre question.

Les personnes atteintes de fibrose kystique qui ceuvrent a la
cause ne sont que des agents libres. Ce sont les parents d'enfants
malades. IIs sont des adultes maintenant qui vivent plus vieux; c'est
formidable.
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Je souligne que le médicament offert a ces personnes est pour
90 % d'une maladie mortelle et qu'il prolonge la vie de 10 ans. Ce
sont des battants. IIs ont vu des obstacles, alors ils ont parlé. C'est
une communauté extraordinaire, et je suis trés heureuse de diriger
Fibrose kystique Canada pour leur compte.

M. Tom Kmiec: Madame Grover, lorsque les documents sont
sortis, un plan de communication a accusé votre groupe et d'autres
groupes de défense de la cause des patients, et méme des parlemen-
taires comme moi, de faire de la désinformation. A les en croire,
nous sommes fourbes et menteurs, comme le CEPMB nous en a ac-
cusés. Comment votre organisation et les personnes que vous repré-
sentez se sentent-elles dans tout cela?
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Mme Kelly Grover: J'en ai parlé a mon équipe aujourd'hui. Je
suis triste. Je suis vraiment décue. Notre organisation a 60 ans; elle
a été fondée par des parents. Aujourd'hui, notre conseil d'adminis-
tration est présidé par la mére d'une personne atteinte de fibrose
kystique. Nous sommes bien déterminés a changer la progression
de cette maladie et a faire le travail nécessaire.

On nous reproche de ne pas parler de Vertex, le fabricant, et de
ne pas faire ceci ni faire cela. Je suis ici aujourd'hui pour les parents
qui vivent avec la fibrose kystique.

Nous avons la possibilité de changer le cours de cette maladie, et
je suis un peu attristée que nous en soyons 1a. Nous nous tapons
dessus, vraiment. Je pense que nous devrions tous unir nos efforts,
déméler tout cela, et veiller a ce que les gens pour qui il y a un mé-
dicament révolutionnaire puissent y avoir accés au Canada. Je
pense que nous pourrions tous épouser cette cause.

Je trouve cela trés triste et franchement frustrant. Je sais qu'ils se
sont sentis méprisés — si je peux utiliser ce mot — et vraiment pas
respectés, et ils sont frustrés.

M. Tom Kmiec: Dans ces documents internes, le Conseil d'exa-
men a accus¢ des parlementaires comme moi de mentir. Vous avez
réagi le 24 mai dans une lettre adressée au président du Conseil du
Trésor et au commissaire a l'intégrité. Vous y faisiez ¢tat de graves
préoccupations selon lesquelles le CEPMB avait violé l'article 4.1
de la politique sur les communications et 1'image de marque, de
méme que le point 6.10.2 de la directive du Cabinet sur la gestion
des communications, qui doit étre objective et sans partisanerie.

Avez-vous des réserves au sujet de la neutralité et du profession-
nalisme de la direction du Conseil d'examen du prix des médica-
ments brevetés?

Mme Kelly Grover: Cette lettre ne vient pas de nous. Elle vient
d'une organisation sceur, la Canadian Cystic Fibrosis Treatment So-
ciety.

Je ne vais pas parler du leadership du CEPMB. Je pense que le
personnel de l'organisme y travaille probablement treés fort en fai-
sant de son mieux.

Je pense qu'il n'y a pas eu de bon processus de consultation, de
processus que j'aurais préféré voir fondé sur le dialogue plutot
qu'un processus didactique a sens unique. Les patients et les per-
sonnes vivant avec la maladie ont beaucoup a offrir. Je pourrais
vous en dire long sur la consultation — et je pourrai le faire plus
tard. Vous auriez peut-étre pu avoir une discussion plus significa-
tive sur les changements.

A Fibrose kystique Canada, nous avons marqué notre accord sur
la baisse du prix des médicaments et sur certains des changements
apportés aux lignes directrices, et nous pensons que vous devriez
peut-étre attendre pour voir, en essayer certains, voir comment les
choses se passent et en tirer des legons.

Pour moi, cela devient trés didactique, noir sur blanc.

Je ne peux pas parler des dirigeants. Je suis désolée de ma ré-
ponse un peu évasive.

M. Tom Kmiec: Ca va.

En ce qui concerne la consultation publique — c'était ma pro-
chaine question —, j'ai des courriels que j'ai rendus publics pour
dire ce que j'ai appris.

Maintenant que nous sommes au courant des courriels qu'ils se
sont échangés entre eux a la suite de ces réunions, estimez-vous que
ces consultations publiques ont été impartiales? Le Conseil d'exa-
men devrait-il aller de I'avant avec ses lignes directrices le 1% juillet
ou y aurait-il lieu de lui demander de refaire sa consultation pu-
blique dans un esprit d'équité et d'ouverture?

Mme Kelly Grover: Je pense que la consultation devrait étre re-
faite de maniére équitable. Nous l'avons dit publiquement. Nous ne
pensons pas qu'elle ait été équitable.

M. Tom Kmiec: Monsieur le président, combien de temps me
reste-t-il?

Le président: Vous avez 40 secondes.

M. Tom Kmiec: Ce sera ma derniere question.

Vous avez parlé du CEPMB a d'autres organisations de patients.
Pour l'avenir, pensez-vous que le CEPMB vous traitera équitable-
ment, lui qui a mis 56 000 $ dans un projet de communication pour
vous discréditer et discréditer d'autres groupes de défense de la
cause?

Mme Kelly Grover: Je pense que le CEPMB n'est pas organisé
pour travailler avec les groupes de patients, et qu'il se sent menacé
lorsque ses interlocuteurs élévent la voix. Lorsque les parents ont
eu l'impression qu'il pourrait y avoir un obstacle a leurs médica-
ments, ils ont protesté. Je pense qu'il faut se préparer a cela lors-
qu'on est tourné vers 1'avenir et qu'on change une politique qui est
une question de vie ou de mort pour les patients.

Il n'était pas préparé a cela, et il s'est trouvé tres insulté.

Je n'excuse pas les remarques désobligeantes. Cependant, lorsque
les gens sont envahis par un sentiment de panique, ils vont parler a
qui entrave 'acces a leurs médicaments, et c'est ce qu'ils ont fait.
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Le président: Merci, monsieur Kmiec.

Nous passons maintenant 8 Mme Sidhu, pour six minutes.

Mme Sonia Sidhu: Monsieur le président, j'aimerais remercier
tous nos témoins d'étre 1a aujourd'hui.

Je vais commencer par M. Morgan.
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Monsieur Morgan, vous avez signé des textes sur différents mo-
deles de prix des médicaments et sur la meilleure fagon dont ils
peuvent répondre aux besoins des patients. Pourriez-vous nous ex-
pliquer, avec des modeles basés sur des colts fixes, comme la capa-
cité de payer du patient pourrait s'appliquer au Canada? Y a-t-il de
la place pour un tel systtme dans le modeéle proposé par le
CEPMB?

M. Steven Morgan: Je ne vois pas trés bien ce que vous enten-
dez par modeles basés sur des cotts fixes. De fait, certains autres
témoins ont mentionné...

Je pense bien que tout le monde est contre les prix excessifs des
médicaments, les prix qui ne sauraient se justifier au nom de 1'opti-
misation des ressources dans le réseau des soins de santé. Par
exemple, engloutir des millions de dollars dans le traitement d'un
seul patient ou de quelques patients, c'est se priver de la capacité de
répondre a d'autres besoins en soins de santé, y compris des autres
besoins des patients atteints de la méme maladie.

Nous ne voulons pas non plus permettre des rendements exces-
sifs de l'investissement dans les produits pharmaceutiques, lorsqu'il
y a d'autres investissements et innovations en soins de santé qui
pourraient rapporter autant ou davantage au réseau de la santé.

On veut mettre fin aux prix excessifs, tout en veillant a ce que les
prix soient proches de la valeur pour les systémes de santé. Nous
avons entendu, méme aujourd'hui, que les meilleures stratégies
consistent a fixer des limites raisonnables dans un systéme qui vise
a refléter le rendement de 1'investissement en R-D et a optimiser les
ressources dans les systémes de santé. Ensuite, bien honnétement, il
faut laisser les acheteurs et les vendeurs négocier le prix.

Le Canada n'a pas une grande capacité a cet égard, parce que
nous avons un systéme fragmenté et non coordonné d'assurance pri-
vée, qui n'a ni les compétences techniques ni 1'autorité morale pour
prendre des décisions pour optimiser des ressources dans un réseau
de la santé par ailleurs financé par I'Etat.

Le Canada a besoin d'organismes publics pour négocier les prix
finaux, les prix confidentiels nets aprés rabais, qui tiennent compte
de l'optimisation des ressources. De plus en plus, cela suppose aussi
la conclusion d'ententes de partage des risques avec les fabricants
en tenant compte de l'incertitude réelle et non négligeable quant a
savoir si les produits donnent, dans le monde réel, les résultats pro-
mis sur la foi d'essais cliniques souvent tres limités.

Le Canada a 'occasion de redonner sa capacité a 1'organisme ca-
nadien des médicaments, qui est en voie d'étre créé au niveau fédé-
ral, et en partenariat avec les provinces et d'autres organismes na-
tionaux et provinciaux, en ce qui concerne la technologie en ma-
tiére de santé et la négociation des prix.

Mme Sonia Sidhu: Merci.

L'abordabilité est une grande préoccupation pour tout le monde.
Il y a une question qui revient souvent dans mes conversations avec
mes concitoyens de Brampton: quel sera l'effet de 1'augmentation
du colit des médicaments et des primes d'assurance sur leur budget.
Comme nous le savons tous, le gouvernement s'efforce d'établir les
¢éléments fondamentaux de l'assurance-médicaments du Canada.

Dans quelle mesure croyez-vous que la baisse du prix des médi-
caments produira une économie globale pour les Canadiens, et une
économie sur leurs primes d'assurance, si les nouvelles lignes direc-
trices sont instaurées?

M. Steven Morgan: Les nouvelles lignes directrices du CEPMB
auront un effet sur les prix au Canada dans une certaine mesure,
mais il faut reconnaitre que la réduction du prix marqué des médi-
caments au Canada pourrait ne pas avoir le méme effet spectacu-
laire sur les prix finaux nets aprés rabais. Supposons que le prix
marqué d'un médicament est de 100 $, et que les fabricants et les
régimes provinciaux d'assurance-médicaments ont obtenu par négo-
ciation qu'un prix de 70 $ représente une bonne optimisation des
ressources, ce qui est a peu preés juste pour ce qui est du rabais
moyen négocié au nom des réseaux de la santé publique au Canada.
Imaginons maintenant que le réglement sur les médicaments breve-
tés ramene le prix marqué de 100 $ a 90 $, et que le prix final pour
les provinces demeure a 70 $. Les compagnies d'assurance vont
économiser la réduction de 10 $ du prix marqué, mais les écono-
mies nettes pour les Canadiens au titre des programmes publics se-
ront au bout du compte déterminées par le pouvoir de négociation
des prix.

L'exception a la régle est pour les médicaments trés cotliteux pour
le traitement des maladies trés graves. Nous avons vu quelques
exemples de traitements de la fibrose kystique, et il y en a d'autres
dans tout l'éventail des besoins des patients, ou, parce qu'il n'y a
qu'un ou deux médicaments vraiment efficaces pour une maladie
donnée, le prix peut étre tellement haut que personne ne peut payer
de sa poche ni se procurer le médicament en pharmacie. Le prix est
uniquement le résultat de la négociation entre les régimes publics et
les acheteurs. C'est dans le cadre de ces négociations que la régle-
mentation du CEPMB peut vraiment mettre a l'abri des abus les
systémes que nous avons pour nos soins de santé publics, c'est-a-
dire ne pas les laisser a la merci des demandes de prix vraiment ex-
cessives de la part des fabricants.

J'ajouterais seulement — je sais que le président a levé un dra-
peau jaune pour le temps qui m'est alloué¢ — que cela fait partie des
raisons pour lesquelles les pays du monde entier prétent une atten-
tion particuliére a notre réglementation ici au Canada. Je pense qu'il
y a des pays dans le monde... Je dis cela en tant que personne qui,
depuis 15 ans, a été 1'hdte d'une assemblée annuelle des respon-
sables de I'établissement des prix, de la réglementation et de I'éva-
luation de la technologie de la santé, dans une douzaine environ de
pays a haut revenu, et je sais que les membres de ce groupe — ap-
pelé le « groupe de Vancouver » parce que je suis leur hote — ont
souvent réfléchi a ces réformes de la réglementation en cours au
Canada. Ils estiment qu'elles pourraient avoir de la valeur, méme
dans leurs systémes.
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Le président: Merci, madame Sidhu.
[Frangais)
Monsieur Thériault, vous avez la parole pour six minutes.

M. Luc Thériault (Montcalm, BQ): Je vous remercie, monsieur
le président.

Lorsqu'un organisme chargé de mettre en avant une réforme et de
faire des consultations prévoit, dans un plan de communication, de
discréditer des intervenants et des interlocuteurs de la consultation,
je pense que c'est mal engagé et que cela peut trés mal finir. A la
lecture de l'ensemble des mémoires, il y a des points de conver-
gence qui ressortent, et c'est 1a-dessus que nous devrions nous attar-
der aujourd'hui.
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Pour ceux qui se préoccupent des conflits d'intéréts, il y a un or-
ganisme qui s'appelle Recherche Canada, qui représente des centres
universitaires de sciences de la santé, des universités, des colléges,
des associations de sociétés de recherche, des organismes de bien-
faisance, des réseaux de centres d'excellence, des organismes dans
le secteur biopharmaceutique, bref plusieurs « personnes institu-
tionnelles », si je peux m'exprimer ainsi, qui ont les mémes craintes
que vous, madame Perrault.

L'organisme dit ceci: « Essentiellement, le gouvernement fédéral
navigue sans visibilité pour mettre en ceuvre sa réforme du CEPMB
[...] » C'est a la page 2 du mémoire, pour les gens qui vont me de-
mander ou j'ai pris cela. Il arrive a la conclusion « qu'en I'absence
d'une consultation inclusive, non seulement les lignes directrices
[...], mais aussi les réformes du CEPMB dans son ensemble, pour-
raient se révéler trop coliteuses pour notre économie, notre systéme
de santé et nos patients les plus vulnérables. »

Qu'en pensez-vous?
Mme Anie Perrault: J'imagine que vous vous adressez 8 moi?
M. Luc Thériault: Oui, c'est le cas.

Mme Anie Perrault: Selon nous, il est évident que la réforme
actuelle semble avoir été congue en vase clos, alors que notre éco-
systéeme travaille de fagon horizontale. L'écosystéme, c'est une
chaine d'innovation qui part de la recherche dans les milieux uni-
versitaires et qui se rend, nous l'espérons, jusqu'a la commercialisa-
tion de nouveaux médicaments. Tout au long de cette chaine, beau-
coup d'acteurs interviennent, dont nous, les entreprises de biotech-
nologies ainsi que les organisations de recherche clinique et précli-
nique. Nous travaillons tous de fagon intégrée. Si nous touchons a
l'un des maillons de la chaine et que nous l'affaiblissons, c'est toute
la chaine qui sera affaiblie.

Malheureusement, on est en train d'élaborer a Ottawa des modifi-
cations a un réglement en pensant en vase clos, uniquement en
fonction du prix des médicaments, alors que, 'écosystéme des
sciences de la vie, c'est beaucoup plus que cela. C'est la recherche,
l'innovation, le développement économique, la recherche clinique
et l'intégration de l'innovation pour les patients. Cela est beaucoup
plus large et cette consultation plus large n'a pas été menée, a Otta-
wa.

Au Québec, nous travaillons avec la Stratégie québécoise des
sciences de la vie, qui reléve de deux ministres: le ministre de la
Santé et des Services sociaux et le ministre de 'Economie et de I'In-
novation. Cela démontre déja une intégration et une compréhension
de notre écosystéme, ou les intervenants travaillent de facon hori-
zontale, et non pas en vase clos.

Cela est donc trés important. Nous sommes certainement décus
de constater le manque de consultation de tous les partenaires de la
réforme, qu'il s'agisse de nous, les entreprises de biotechnologies,
les groupes de patients, les gens en recherche clinique, par
exemple, et surtout, les provinces, car ce sont elles qui geérent la
santé au pays.

Présentement, le gouvernement du Québec s'oppose officielle-
ment a ces changements au CEPMB. Le gouvernement de 1'Ontario
a émis des réserves. Le gouvernement de 1'Alberta a fait de méme.
On ne peut pas mettre en place une stratégie comme celle-ci sans
inclure les intervenants qui vont la mettre en application, comme
les provinces.
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M. Luc Thériault: En fait, il y a la Stratégie québécoise des
sciences de la vie, mais il n'y a pas de telle stratégie a 1'échelle du
Canada. C'est ce manque de vision stratégique et globale, comme
vous le disiez, qui fait en sorte que le prix des médicaments est
strictement vu comme un colit plutét que comme un intrant du
point de vue thérapeutique.

Le CEPMB prétend qu'il n'y aura aucune incidence sur 'accessi-
bilité aux médicaments et que, prétendre qu'il y en aura une, c'est
contribuer & une campagne propharmaceutique, voire a une cam-
pagne de désinformation.

Quelle est votre opinion a cet égard?

Mme Anie Perrault: Je vais vous dire ce que j'en pense et je
vais aussi demander a M. Lévesque d'intervenir et de nous dire ce
qu'il ferait, en tant que chef d'une entreprise, s'il devait prendre des
décisions concernant des médicaments sur lesquels il travaille.

L'accés au marché est un élément essentiel dans la chaine de 1'in-
novation. Quand on restreint cet acces, au Canada, il est certain que
I'écosysteme va malheureusement en subir les effets négatifs.

Chez nous, on constate déja que moins de recherche clinique a
été effectuée. Il y a eu moins de médicaments novateurs lancés dans
le monde et aucun de ces médicaments n'a été lancé au Canada. Je
ne parle pas de la décision d'une entreprise d'approuver ces médica-
ments au Canada, mais de celle de ne méme pas les lancer au
Canada. Ainsi, des patients ne pourront pas en bénéficier.

Il y aura donc effectivement des répercussions. Nous sommes
convaincus qu'il y aura des répercussions négatives. Nous n'avons
pas tenu compte de toute cette chaine.

Monsieur Lévesque, en tant que chef d'une entreprise qui tra-
vaille sur des médicaments actuellement, pourrait peut-étre ré-
pondre a cette question.

M. Paul Lévesque: Si le prix d'un médicament canadien corres-
pond a la moitié de celui de son équivalent américain, on ne pourra
pas le lancer. Cela, je peux vous le dire tout de suite.

Je dois faire face a de telles situations. Personne d'autre que moi
dans l'entreprise ne prend ce genre de décisions. Si un médicament
se vend & un prix de 100 000 $ aux Etats-Unis, personne ne paie
cela, soit dit en passant, et cela veut donc dire qu'il est négociable.
Un prix facial qui correspondrait a 50 % du prix américain au
Canada, c'est insoutenable. On ne peut pas travailler dans un tel
contexte.

Je peux simplement vous dire que, il y a 20 ans, le milieu phar-
maceutique canadien était dynamique, mais qu'il s'est marginalisé
au fil du temps a cause de politiques comme celles que nous avons
sur la table. Cette politique va faire en sorte que de moins en moins
de médicaments novateurs seront lancés au Canada & un moment
ou, comme quelqu'un 1'a dit tout a I'heure, beaucoup de ces médica-
ments de trés haute valeur s'en viennent. Nous serons en mesure de
traiter par des thérapies géniques des maladies que ne nous pou-
vions pas traiter auparavant.

En cancérologie et pour toutes sortes de maladies, cette réforme
arrive a un trés mauvais moment. Nous sortons d'une pandémie, et
vous avez vu la valeur que l'industrie a pu créer.
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[Traduction]

Pour l'instant, quant & moi, il faut soutenir l'industrie pharmaceu-
tique pour pouvoir compter sur quelque chose de chez nous. Au-
jourd'hui, nous avons besoin d'un vaccin; demain, ce sera un anti-
biotique. Qui va s'en charger? Le gouvernement?

Il nous faut une industrie pharmaceutique forte. Cela veut-il dire
que nous devons payer des prix exorbitants? La réponse est non.
Faisons une réorganisation, une réforme. M. Morgan I'a dit. Nous
pouvons négocier plus efficacement au niveau provincial.

Mais c'est la mauvaise réforme au mauvais moment. De fait,
nous visons la mauvaise variable dans toute 1'équation.

[Frangais)
J'espere avoir bien répondu a votre question, monsieur Thériault.
M. Luc Thériault: Je vous remercie, M. Lévesque.

Monsieur le président, votre micro est en sourdine.

J'aurais pu en profiter pour poser une autre question. Voyez a
quel point je suis discipliné.

[Traduction]

Le président: Je suis sensible a ces choses-1a, mais merci. Mes
excuses pour mon micro en sourdine.

[Frangais)
Je vous remercie, messieurs Thériault et Lévesque.

[Traduction]

Nous passons maintenant a M. Davies, pour six minutes.
M. Don Davies (Vancouver Kingsway, NPD): Merci.

Mes premiéres questions s'adressent 8 M. Morgan.

En 1987, le projet de loi C-22 modifiait la Loi sur les brevets
pour étendre les droits de brevets des titulaires d'un brevet de médi-
caments. Les modifications comprenaient, entre autres choses, une
prolongation de la période de validité du brevet de 17 ans a compter
de la date de délivrance du brevet a 20 ans a compter de la date de
dépdt de la demande. Pour éviter que le prix des médicaments bre-
vetés ne soit excessif pendant la période prolongée d'exclusivité du
marché, le projet de loi a aussi modifié la loi pour créer le CEPMB.

De fagon générale, diriez-vous que le prix des produits pharma-
ceutiques au Canada est excessif?

® (1405)

M. Steven Morgan: Oui. Par rapport aux pays de comparaison,
plus particulierement en Europe et en Australasie, il ne fait pas de
doute que nous payons plus cher. Par comparaison avec ce que
paient les compagnies d'assurance privées et les organismes natio-
naux comme la Veterans Health Administration aux Etats-Unis, il
est bien évident que nos prix sont excessifs au Canada.

M. Don Davies: Merci.

Je vois des chiffres qui placent le Canada au troisiéme ou au qua-
triéme rang mondial, selon la source, pour le prix que paient les Ca-
nadiens pour les produits pharmaceutiques. Est-ce exact?

M. Steven Morgan: Oui, a peu pres. De fait, c'est une énuméra-
tion des prix marqués. Dans les pays de comparaison, les pays a
haut revenu dotés d'un régime universel de soins de santé, le
Canada est probablement 1'un des marchés ou les prix sont les plus

¢levés pour les produits pharmaceutiques, méme aprés prise en
compte des négociations menées par nos provinces. C'est parce
qu'une grande proportion de nos médicaments sont achetés par des
assureurs privés, dont le pouvoir de négociation avec les fabricants
est faible ou nul.

M. Don Davies: Merci.

Je crois savoir que I'ordre de priorité est le suivant: les Etats-Unis
paient le plus cher; la Suisse vient au deuxiéme rang, et I'Alle-
magne ou le Canada, au troisiéme.

Parmi les pays qui paient moins cher — je suppose qu'il y en a
210 dans le monde —, l'accessibilité des médicaments est-elle
moindre en Belgique, en France, en Nouvelle-Zélande, et ainsi de
suite, qu'au Canada?

M. Steven Morgan: Excellente question. On nous lance ces sta-
tistiques et ces histoires au sujet de médicaments qui ne sont pas sur
le marché au Canada. En réalité, les médicaments sont commercia-
lisés en trés grand nombre a quelques endroits dans le monde; sur
les autres marchés, ils sont commercialisés essentiellement lors-
qu'ils représentent une véritable percée qui leur vaudra de la part de
marché. Dans les pays comme I'Allemagne et les Etats-Unis, la 16-
gislation donne aux fabricants toutes les incitations possibles pour
commercialiser quoi que ce soit, peu importe a quel point c'est pro-
metteur sur le plan clinique, mais ceux qui sont prometteurs sur le
plan clinique aboutissent sur tous les marchés du monde.

La littérature a ce sujet, dont j'ai récemment fait une recension
systématique, n'est pas trés abondante a I'échelle internationale,
parce que la plus grande partie est financée par les fabricants de
produits pharmaceutiques. Par conséquent, le gros de la littérature
est ce que nous appelons un biais commercial, selon lequel tout mé-
dicament sur n'importe quel marché a n'importe quel prix est une
bonne affaire. La réalité, c'est que les pays veulent des médica-
ments efficaces, et que les médicaments efficaces arrivent sur tous
les marchés du monde.

M. Don Davies: Monsieur Morgan, j'aimerais une réponse di-
recte, si vous me le permettez, car la thése en voie de se former
semble étre que, si nous allons de l'avant avec ces réformes du
CEPMB et qu'elles entrainent une réduction du prix des médica-
ments, les Canadiens n'auront pas acces a ces médicaments.

Dans le monde réel, les nombreux pays ou les médicaments
coutent déja moins cher qu'au Canada ont-ils moins accés aux mé-
dicaments que le Canada?

M. Steven Morgan: Non. Il suffit de regarder, par exemple, le
cas du Royaume-Uni, un pays qui paie moins cher que nous, a plus
de médicaments sur son marché et fait plus de recherche et déve-
loppement dans le secteur pharmaceutique. Alors voila.

M. Don Davies: Merci.
Madame Batt, a votre avis, les réformes du CEPMB décourage-
ront-elles les essais cliniques au Canada?

Mme Sharon Batt: A mon avis, il n'y a pas de preuve que tel
sera le cas, mais, de toute évidence, c'est aux entreprises de décider
ou faire leurs essais cliniques. J'ignore quelle est I'importance des
lignes directrices du CEPMB pour ces décisions, mais je n'ai pas...

M. Don Davies: D'accord. Je vais passer a la question suivante.

A votre avis, les réformes du CEPMB décourageront-elles I'en-
trée de nouveaux médicaments au Canada?
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Mme Sharon Batt: Non. Comme M. Morgan I'a dit, je ne vois
pas de preuve que les médicaments vraiment bons et importants ne
viendront pas chez nous. Il y aura une demande. Je ne vois pas
comment les provinces pourraient refuser des médicaments qui
vont vraiment changer la donne.

Le Canada est certainement un marché plus modeste que celui
des Etats-Unis, mais il n'est pas négligeable. Nous consacrons
beaucoup d'argent a I'achat de médicaments. Je ne vois pas pour-
quoi les entreprises renonceraient a notre marché simplement parce
que les prix sont un peu plus bas.

M. Don Davies: Nous avons vu dans les médias que l'industrie
pharmaceutique a offert au gouvernement du Canada 1 milliard de
dollars pour qu'il retarde la mise en ceuvre des réformes du
CEPMB. Selon une estimation de l'industrie, le réglement ampute-
rait les recettes des pharmaceutiques d'environ 19,8 milliards de
dollars sur 10 ans.

Selon vous, l'opposition de l'industrie pharmaceutique aux ré-
formes tient-elle davantage au fait qu'elle se soucie de ses propres
profits ou a la crainte que les patients canadiens n'aient pas acces
aux médicaments?

® (1410)

Mme Sharon Batt: Elle s'inquiete de ses propres profits. Les
Etats-Unis sont également trés préoccupés par le prix élevé des mé-
dicaments et observent ce qui se passe au Canada. Les entreprises
craignent que, si le Canada met en place une réforme efficace, les
Etats-Unis ne lui emboitent le pas. La dynamique entre les deux
pays est trés intéressante et elle est trés probablement une raison
qui explique l'opposition des pharmaceutiques aux nouvelles lignes
directrices.

M. Don Davies: Merci.
J'ai une bréve question a poser a M. Morgan.

Monsieur Morgan, quel pourcentage des recherches qui abou-
tissent a la production de nouvelles molécules provient-il des enti-
tés financées par 1'Etat, comme les universités? Auriez-vous une es-
timation approximative?

M. Steven Morgan: Je n'ai pas le chiffre en téte. Chris McCabe
s'adressera au Comité plus tard. Il a peut-étre cette donnée. C'est un
pourcentage important, surtout si on tient compte des subventions
sous forme de dépenses fiscales, que nous accordons a 1'investisse-
ment privé, en plus des subventions gouvernementales et de 1'aide
des organisations sans but lucratif qui parrainent la recherche.

M. Don Davies: Y a-t-il une estimation approximative?

M. Steven Morgan: Je ne veux pas vous donner un chiffre sans
avoir les statistiques sous les yeux.

Le président: Merci, monsicur Davies.

Voila qui met fin a la premiére série de questions. Nous allons
maintenant commencer le deuxiéme tour avec M. d'Entremont, qui
aura cinq minutes. Je vous en prie.

M. Chris d'Entremont (Nova-Ouest, PCC): Merci, monsieur
le président.

Je remercie les témoins de leur présence parmi nous.

Je dirais que nous avons re¢u jusqu'a maintenant des centaines de
mémoires d'organisations qui nous ont présenté des exposés. Ils
sont aussi diversifiés que les points de vue que nous entendons ici
aujourd'hui. En toute honnéteté, il s'agit de la deuxiéme d'une série

de trois séances. Nous approchons, je crois, de la fin de notre ¢tude,
du moment ou nous devrons nous faire une idée de ce que nous al-
lons recommander. Pourtant, les modifications que le CEPMB pré-
conise seront apportées dans quelques semaines seulement. Il est
difficile de faire la synthese de la multitude de points de vue qui ont
été exprimés.

Notre derniére séance a eu lieu il y a six mois. Nous avons invité
le CEPMB a participer a cette séance-ci pour qu'il puisse réagir a
certaines de ces idées et que nous puissions le consulter. Malheu-
reusement, il a décliné l'invitation, ce que je trouve un peu étrange,
car & mon sens, nous essayons de trouver des moyens de l'aider a
¢élaborer les meilleures régles et les meilleurs réglements pour qu'il
puisse jouer son role.

Nous avons beaucoup parlé des prix aujourd'hui, mais il y a aussi
l'autre c6té de 1'équation. Nous avons donc parlé des patients.

Kelly Grover, merci beaucoup de comparaitre au nom des pa-
tients atteints de fibrose kystique. Beaucoup de membres des
groupes de patients s'adressent a nous. M. Kmiec posera probable-
ment d'autres questions a ce sujet s'il en a l'occasion, mais le
CEPMB vous a-t-il présenté des excuses pour l'attaque qu'il a lan-
cée contre les groupes de patients? Il est difficile d'accepter qu'on
s'attaque a des groupes de patients en ce moment.

Mme Kelly Grover: Merci de votre question. Nous avons ren-
contré bon nombre d'entre vous, vous avez rencontré vos électeurs,
et nous vous en remercions.

Fibrose kystique Canada n'a pas demandé d'excuses, mais une
autre lettre a été envoyée cette semaine a un autre groupe de pa-
tients qui a été dénoncé. Le président du conseil d'administration du
CEPMB a écrit une lettre — dont j'ai regu copie — et c'est a ce mo-
ment-la que ce que j'ai dit par le passé... Je suis désolée de conti-
nuer a parler de ce que je ressens, mais je me suis sentie vraiment
dégue et triste de cette lettre et de sa teneur. Pour ma part, si j'avais
un plan de communication a appliquer aprés avoir fait une erreur,
jlaurais peut-étre commencé par dire: « Je suis désolée que vous
ayez eu cette impression; voici ce que je voulais dire. » Mais c'est
ce fut bien autre chose. A lire la lettre, on aurait presque dit que le
Conseil voulait en rajouter. Il est trés vexé par les groupes de pa-
tients. Mme Batt a parlé d'une partie du contenu en ligne. Les gens
du Conseil sont trés contrariés. Ils ne tiennent pas compte de ce que
les patients veulent dire. Ils ne comprennent pas et n'éprouvent au-
cune empathie.

Qui plus est, j'ai trouvé curieux que, dans leur note, ils disent étre
les experts en la matiére et que c'est a ce sujet qu'ils conseillent le
gouvernement. Bizarre qu'ils tiennent ces propos, car je pensais
qu'il s'agissait de consultations permettant de faire valoir les propo-
sitions de M. Morgan et de faire entendre nos voix a nous tous au-
pres du CEPMB pour qu'on puisse ¢laborer les meilleures lignes di-
rectrices possibles. Je suis peut-€tre un peu naive a ce sujet, et je
n'essaie pas de jouer cette carte maintenant, mais si c'est ce que
vous vouliez, si vous ne faisiez que recueillir de l'information au-
pres de nous tous sans qu'il s'agisse de consultations, autant le dire.
Mais non. Considérez les principes qui devaient inspirer les consul-
tations. Il devait y avoir des discussions, un débat séricux. Ce n'est
pas ce qui s'est passé.

Honnétement, je ne m'attends pas a ce qu'on nous présente des
excuses. Je ne vais pas perdre mon temps l1a-dessus. Nous avons été
invités ici. Nous avons écrit notre lettre. Point final.



4 juin 2021

HESA-41 11

® (1415)
M. Chris d'Entremont: D'accord. Merci, madame Grover.

L'autre aspect de la question... D'un c6té, nous avons les patients.
Dans l'optique du systéme de santé, les patients sont la préoccupa-
tion premiére. Pendant la période que j'ai passée a m'occuper de ce
secteur, il était question de service aux patients et de la recherche
de meilleurs moyens de faire en sorte qu'ils regoivent de notre sys-
téme leurs traitements, leurs médicaments et tout ce dont ils pou-
vaient avoir besoin.

Il y a aussi l'autre aspect. Je constate que le ministre Champagne
essaie actuellement de colmater quelques bréches. A cause de I'atti-
tude du CEPMB, il tend la main aux entreprises de recherche et dé-
veloppement et aux pharmaceutiques.

[Frangais)
J'aimerais poser une question 8 Mme Perrault.

Madame Perrault, d'ou proviennent les investissements pour la
recherche qui est faite dans le domaine pharmaceutique?

Mme Anie Perrault: Je vous remercie de la question, monsieur
d'Entremont.

Les investissements proviennent de plusieurs secteurs. Chez
BIOQuébec, les compagnies membres ne sont pas de grandes entre-
prises pharmaceutiques. Ce sont des entreprises de biotechnologies
qui font des études cliniques et précliniques. Elles font partie de
I'écosystéme.

Or, ce dernier est trés différent de ce qu'il était il y a 10 ans,
15 ans ou 20 ans. Il a passablement changé et est maintenant beau-
coup plus horizontal. Les grandes entreprises pharmaceutiques
s'impliquent maintenant dans la recherche universitaire, la biotech-
nologie et les essais cliniques. Les capitaux de risque proviennent
de plusieurs pays. Ils sont internationaux. Il est faux de dire que
nous travaillons en vase clos. Nous travaillons d'une fagon beau-
coup plus horizontale. La recherche est effectivement financée par
les deniers publics. Les gouvernements sont encore trés impliqués
dans la recherche fondamentale, mais il y a aussi tout un écosys-
téme qui entoure cela.

J'ajouterais méme que si les deniers publics permettent de faire
de la recherche — et celle que nous faisons au Canada est de
grande qualité —, j'aimerais que les Canadiens puissent en bénéfi-
cier. Au bout du compte, le médicament va probablement avoir été
développé a partir de plusieurs endroits dans le monde. De la re-
cherche aura été faite un peu partout, mais il est certain que les Ca-
nadiens y auront contribué. Dans le contexte de l'actuelle pandémie,
les Canadiens ont grandement contribué aux essais précliniques sur
les vaccins @ ARN, qui, soit dit en passant, se sont faits en grande
partie dans la région de Montréal.

11 serait regrettable que les Canadiens ne puissent pas en bénéfi-
cier. Cela aura peut-étre lieu plus tard. Certains pays regoivent les
médicaments tres rapidement. Les autres pays, dont le Canada, vont
aussi les recevoir, mais quand les recevront-ils? Au deuxiéme tiers
de I'échéancier, au troisiéme tiers? J'aimerais que les Canadiens et
les Québécois puissent en bénéficier aussi rapidement que possible.

Cette réforme, qui ne concerne que le prix des médicaments, de-
vrait concerner tout 1'écosystéme et la fagon dont celui-ci peut pro-
fiter aux Canadiens. Les patients devraient pouvoir bénéficier de la
recherche, des innovations, des recherches cliniques et des médica-
ments. Il faut donc voir cela de fagon globale.

Le président: Je vous remercie, madame Perrault.

Je vous remercie, monsieur D'Entremont.
[Traduction]

Nous passons maintenant & M. Van Bynen.

M. Tony Van Bynen (Newmarket—Aurora, Lib.): Merci,
monsieur le président. Je remercie les témoins de s'étre joints a
nous.

Nous pouvons tous convenir qu'il s'agit d'une discussion trés im-
portante. Je vous remercie tous d'avoir pris le temps de vous joindre
anous.

Mes questions s'adressent 8 M. Morgan.

Les Canadiens ont accés a certains des meilleurs médecins, infir-
micres, hopitaux et traitements au monde, tout cela grace a nos sys-
témes de soins de santé financés par I'Etat. Cela comprend l'in-
croyable équipe du Centre régional de santé de Southlake, ou j'ai eu
le plaisir de faire du bénévolat comme membre du conseil d'admi-
nistration pendant de nombreuses années et d'acquérir une certaine
connaissance du secteur des soins de santé.

Nous avons appris que certains Canadiens, surtout ceux qui
souffrent de maladies rares, ont du mal a payer les médicaments
dont ils ont besoin. Dans le budget de 2021, le gouvernement a ré-
affirmé qu'il donnera suite a son plan de financement permanent de
550 millions de dollars pour le programme des médicaments
cotiteux pour les maladies rares. Selon vous, comment cet investis-
sement aidera-t-il, maintenant et a l'avenir, les Canadiens qui
souffrent de maladies rares?

M. Steven Morgan: Merci. C'est une excellente question.

Quelques initiatives sont en cours. Le gouvernement fédéral
meéne des consultations pour essayer d'élaborer une stratégie
concréte concernant les maladies rares. Le Canada n'en a toujours
aucune. C'est trés prometteur. Il y a des fonds pour les médicaments
lorsque les patients en ont besoin, mais il y a aussi divers méca-
nismes a mettre en place pour évaluer les médicaments lorsqu'ils
arrivent sur le marché, et pour aider les fabricants et les patients a
s'y retrouver dans des informations souvent complexes et incer-
taines sur l'efficacité des médicaments.

Les 500 millions de dollars destinés a aider les provinces a payer
des médicaments coliteux pour les maladies rares sont une étape
importante de l'¢laboration d'un programme national d'assurance-
médicaments vraiment complet. Pour les patients atteints de mala-
dies rares, c'est un signal clair: ils ne seront pas laissés pour compte
dans un programme d'assurance-médicaments congu pour couvrir
tous les médicaments dont les Canadiens ont besoin. Je sais qu'au
début des discussions sur un régime national d'assurance-médica-
ments, on redoutait que les patients atteints de maladies rares ne
viennent qu'au deuxiéme ou au troisiéme rang, apres les patients at-
teints de maladies plus courantes comme le diabéte, I'asthme et
d'autres maladies semblables.

® (1420)

M. Tony Van Bynen: Dans un article intitulé « Pricing of phar-
maceuticals is becoming a major challenge for health systems », on
dit que le secteur pharmaceutique peut abuser du pouvoir de mar-
ché en raison de l'inélasticité de la demande de médicaments néces-
saires. Auriez-vous l'obligeance de nous en dire davantage a ce su-
jet?
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M. Steven Morgan: Oui, absolument. L'idée du brevet comme
moyen d'encourager la recherche et le développement vient norma-
lement des marchés ou le prix que le consommateur est prét a payer
dépend de la possibilité qu'il a de refuser de payer sans en subir un
préjudice indu. Malheureusement, dans le contexte des médica-
ments nécessaires, particuli¢rement pour des maladies graves, les
patients ne peuvent pas refuser. Par conséquent, eux et leur famille
sont préts a payer a peu pres n'importe quoi pour des traitements ef-
ficaces salutaires. Et donc, les patients, leurs familles et leurs orga-
nisations essaient de convaincre les gouvernements de payer ces
traitements quoi qu'il en cotite. Cela donne aux détenteurs de bre-
vets un pouvoir exceptionnel sur le marché des produits pharma-
ceutiques, ce que le systéme de brevets n'a pas été congu pour leur
offrir, au fond. C'est pourquoi des mesures de protection comme les
réglements du CEPMB sont un outil utile pour encourager 1'innova-
tion sans permettre une utilisation abusive du pouvoir du brevet sur
le marché.

M. Tony Van Bynen: Merci.

Depuis un certain temps, il est question des brevets sur les vac-
cins contre la COVID-19. Que pensez-vous du processus des bre-
vets pour les médicaments? Y a-t-il des points sur lesquels le
Canada pourrait améliorer la situation ou encourager davantage les
pharmaceutiques a développer leurs médicaments au Canada?

M. Steven Morgan: Si on veut une stratégie d'innovation en R-
D dans le secteur pharmaceutique, il faut améliorer la productivité
de la R-D elle-méme. Le choix des lieux d'investissement des fabri-
cants en recherche-développement se fonde sur des bases scienti-
fiques. Si on veut que de bonnes recherches scientifiques se fassent
au Canada, il faut investir dans les sciences au Canada, dans les
plateformes de données, dans les réseaux d'essais cliniques, par
exemple.

Il n'est pas nécessaire de payer des prix plus élevés pour attirer la
R-D, et des pays comme le Royaume-Uni en sont la preuve. Il est
possible de pratiquer une gestion efficace des budgets des médica-
ments tout en obtenant des investissements dans le secteur pharma-
ceutique. Il faut mettre I'accent sur les sciences, investir dans I'en-
treprise scientifique au Canada. C'est la qu'on peut obtenir les
meilleurs résultats d'une politique d'innovation.

M. Tony Van Bynen: Merci.

Excellent enchainement pour en arriver a ma prochaine question,
que j'adresse @ Mme Perrault ou a M. Levesque, de BIOQuébec.

Le soutien de l'industrie canadienne de la biotechnologie et des
sciences de la vie est une priorité du gouvernement qui va au-dela
de la réaction a la COVID-19. Le budget de 2021 propose d'investir
2,2 milliards de dollars dans la croissance et le renforcement de
notre secteur national des sciences de la vie, dont 92 millions de
dollars pour Admare Biolnnovations, dont le si¢ge social se trouve
a Montréal, afin d'appuyer la création d'entreprises, leur expansion
et les activités de formation dans le secteur des sciences de la vie.

Selon vous, quel sera I'impact de ces investissements sur les in-
dustries des sciences de la vie et de la biotechnologie au Canada et
au Québec?

Mme Anie Perrault: Je peux répondre a cette question.
Voulez-vous y répondre, monsieur Levesque?
M. Paul Lévesque: Non, allez-y. Je compléterai votre réponse.

Le président: Une réponse bréve, s'il vous plait. Nous avons lar-
gement dépassé le temps prévu.

Mme Anie Perrault: D'accord.

En fait, monsieur Van Bynen, je salue l'investissement que le
gouvernement du Canada a fait récemment dans le secteur. Ce que
je veux dire aujourd'hui, c'est que 1'écosystéme est beaucoup plus
vaste et ne se résume pas a la question du prix des médicaments.
C'est beaucoup plus que cela. Nous n'avons pas de stratégie cana-
dienne des sciences de la vie a l'heure actuelle. Elle n'existe pas, et
nous devrions en avoir un. Nous devrions saisir I'occasion que nous
offrent la pandémie et la reprise que 1'économie devrait connaitre
pour réfléchir a la mise en place d'une stratégie canadienne des
sciences de la vie qui tiendra compte non seulement du prix des
médicaments, mais aussi d'autres facteurs.

® (1425)
M. Tony Van Bynen: Merci, monsieur le président.

Le président: Merci, monsieur Van Bynen.

Monsieur Kmiec, vous avez cinq minutes.

M. Tom Kmiec: Merci, monsieur le président.

Monsieur Levesque, je suis en train de lire un courriel que les di-
rigeants du CEPMB ont envoyé le 5 décembre a la suite d'une
réunion qu'ils ont eue avec des groupes de l'industrie. L'un d'entre
eux dit que « l'industrie exploite le Canada depuis des décennies ».
D'apres tous les échanges que j'ai eus ici, je n'ai pas l'impression
que vous le fassiez. Vous fournissez des emplois. Vous faites de la
R-D. Vous travaillez.

Que pensez-vous de cette réflexion d'un dirigeant du CEPMB
responsable des relations avec les intervenants?

M. Paul Lévesque: Le secteur des sciences de la vie est impor-
tant. Si la pandémie ne nous 1'a pas appris, j'ignore quel enseigne-
ment important nous pouvons en tirer.

Je ne représente pas une multinationale. Mon entreprise est une
société pharmaceutique locale. Nous n'en avons pas beaucoup.
Comme Mme Grover vient de le dire, le Royaume-Uni regoit cer-
tains avantages de l'industrie, méme si les prix y sont bas. Ce pays a
une entreprise locale. AstraZeneca est de 1a-bas. Il s'agit d'une mul-
tinationale qui est née au Royaume-Uni. Quel est I'équivalent au
Canada? Il n'y en a pas. C'est 1a ou je veux en venir: nous sommes
une des entreprises nées chez nous.

M. Van Bynen a donné un excellent exemple il y a un instant
lorsqu'il a dit, dans sa question, que nous donnons beaucoup
d'argent a ce secteur. C'est vrai. On nous aide au moyen de crédits
d'impot et sur toutes sortes de plans, mais nous ne pouvons pas
vendre nos produits. Nous avons du mal a nous faire rembourser
par le gouvernement. C'est comme si on soutenait un fabricant de
bois d'ceuvre tout en refusant que ses produits se vendent sur le ter-
ritoire. C'est ainsi que je me sens en tant que société pharmaceu-
tique locale du Québec.

Oui, il faut continuer d'accompagner les entreprises et d'investir
1a ou cela peut avoir un impact, mais franchement, je n'ai pas be-
soin de tellement d'argent. Je voudrais avoir accés au marché cana-
dien, tout comme j'ai accés & ceux des Etats-Unis et de 'Union eu-
ropéenne. Ce que je vous dis, c'est que je suis trés fier d'étre ici.
Dans le modele que nous avons a Québec, une grande partie de la
recherche vient de l'université locale. Nous avons conclu des en-
tentes avec elle. En un sens, nous sommes un catalyseur pour...
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M. Tom Kmiec: Merci, monsieur Levesque. Je suis désolé de
vous interrompre, mais je voudrais poser une autre question, cette
fois a Fibrose kystique Canada.

M. Paul Lévesque: D'accord.

M. Tom Kmiec: Madame Grover, j'ai votre lettre du 27 mai. Le
CEPMB a refusé de venir témoigner aujourd’hui. Nous pouvons
tous faire des conjectures sur les raisons de son refus. Dans votre
lettre, vous demandez un arrét du processus des modifications que
le CEPMB propose et une enquéte approfondie sur le Conseil et
son travail. Vous avez envoyé cette lettre au premier ministre.

Avez-vous eu des nouvelles du premier ministre ou de qui que ce
soit au gouvernement? Quel type d'enquéte aviez-vous en téte?

Mme Kelly Grover: Personne ne nous a répondu.

En réfléchissant et en écoutant tout le monde, il me vient une
idée que je tiens a exprimer. En tant qu'organisation de patients,
nous avons été accusés de faire de la désinformation et d'étre une
force d'opposition, alors que nous sommes d'accord sur certaines
des modifications proposées par le CEPMB. Je trouve donc cela
trés curieux et je tenais a le dire clairement.

On nous a également demandé de participer a des consultations,
et nous avons pris notre temps pour le faire. Nous sommes trés oc-
cupés. Nous essayons de faire financer un médicament au Canada,
ce qui n'est pas une mince affaire, pour une maladie rare. C'est une
autre précision que je tenais a apporter.

Pour ce qui est de l'enquéte, elle est décrite dans la lettre de la
société de traitement de la fibrose kystique. Nous voudrions que les
lignes directrices restent en I'état pendant que nous examinons la
conduite du CEPMB, la facon dont il consulte les groupes de pa-
tients, puis la fagon dont il nous a calomniés ou a voulu le faire. Il
nous a calomniés dans le document. Je ne saurais dire si on a donné
suite a ce document.

Comme je I'ai dit plus t6t, le président du conseil en a rajouté,
tout comme M. Clark, qui a été interrogé a ce sujet dans un repor-
tage. Il n'y a rien de mal a combattre... ou a appliquer un plan de
communication. Traiter les gens de menteurs et les accuser de faire
de la désinformation alors qu'ils essaient de faire de leur mieux
dans un organisme de bienfaisance et de servir la collectivité, voila
qui me préoccupe vraiment. Vous devriez vous inquiéter. Le pre-
mier ministre et la ministre de la Santé devraient s'inquiéter aussi.

® (1430)
M. Tom Kmiec: Je vous remercie. J'ai une derniére question.

De toute évidence, vous discutez avec d'autres groupes de dé-
fense des droits des patients, a la veille de la mise en vigueur du
réglement, le 1% juillet. Faut-il en arriver 1a? Le gouvernement ne
devrait-il pas retarder davantage le processus voire le suspendre,
comme vous lui avez demandé de le faire, pour mener une enquéte
sur le CEPMB?

Que ferez-vous dans les six mois qui suivront pour défendre les
familles touchées par la fibrose kystique? Faites-vous confiance au
CEPMB pour la mise en application?

Mme Kelly Grover: Je vais répondre a la derniére question et
revenir en arriére ensuite.

Nous ne faisons pas confiance au CEPMB pour la mise en appli-
cation. Il méne actuellement des consultations sur 1'évaluation. Au-
cun d'entre nous n'était au courant, parce qu'elles ont été annoncées

sur Twitter, et nous ne sommes pas sur Twitter tout le temps. Il y a
12 un léger probleme.

Qu'allons-nous faire? Honnétement, nous n'avons pas beaucoup
de temps ni d'énergie, pas plus que n'en ont ceux que nous repré-
sentons. Nous devons apporter le Trikafta aux malades. Ce n'est pas
le CEPMB qui va nous aider. Autant accorder notre attention a nos
partenaires provinciaux et espérer que ce médicament sera financé.
Nous sommes préoccupés par 'avenir des médicaments contre la fi-
brose kystique, mais, comme je l'ai dit, nous allons surveiller la si-
tuation de pres.

M. Morgan a aussi parlé du cadre relatif aux maladies rares. Evi-
demment, cela nous intéresse aussi.

Il y a des limites au temps et a I'énergie que nous avons. La prio-
rité est d'obtenir ce médicament chez nous dés maintenant.

Le président: Merci, monsieur Kmiec.

Nous passons maintenant a8 M. Powlowski. Cinq minutes.

M. Marcus Powlowski: Tout d'abord, permettez-moi de dire que
personne ne devrait jamais remettre en question l'intégrité des pa-
rents d'enfants malades. Chose certaine, personne ne ment. Néan-
moins, il y a peut-étre un certain désaccord quant a la meilleure fa-
¢on d'aider les Canadiens, y compris ceux qui sont atteints de fi-
brose kystique. En passant, je signale que 1'un des meilleurs amis de
mes enfants est atteint de fibrose kystique et souhaiterait certaine-
ment avoir acces au Trikafta.

J'ai une question a poser a Mme Grover. J'espere qu'elle pourra
étre assez bréve. Vertex a longtemps refusé de demander a Santé
Canada d'approuver le Trikafta. Je sais que Fibrose kystique
Canada a fait pression pour que ces modifications des lignes direc-
trices du CEPMB soient retirées. Vertex a-t-elle déja demandé a Fi-
brose kystique Canada d'exercer des pressions sur le gouvernement
a ce sujet?

Mme Kelly Grover: Non.

M. Marcus Powlowski: A-t-clle dit a Fibrose kystique Canada
que c'est a cause de ces modifications qu'elle ne demandait pas 1'ap-
probation a Santé Canada et que, & moins que ces modifications ne
soient retirées, elle ne soumettrait pas le médicament pour approba-
tion?

Mme Kelly Grover: Elle ne nous I'a pas dit, mais cela a été dit
publiquement.

M. Marcus Powlowski: Je voudrais maintenant adresser mes
questions @ M. Morgan. S'il reste du temps, je vais aussi donner
'occasion @ Mme Grover de répondre.

Monsieur Morgan, a votre avis, les pharmaceutiques font-elles
appel a des groupes de défense des droits des patients essentielle-
ment pour faire du lobbying en leur nom afin de promouvoir leurs
propres intéréts commerciaux? En refusant de présenter une de-
mande a Santé Canada pour le Trikafta, ne prennent-elles pas en
otages les Canadiens atteints de fibrose kystique?

De quoi les pharmaceutiques ont-elles vraiment peur? C'est peut-
étre que ces modifications... J'ai entendu dire qu'elles craignent en
fait que ces modifications ne permettent a d'autres administrations
de connaitre le prix réel que notre pays paie pour les médicaments
et de savoir ce que les acheteurs paient dans notre pays.
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C'est un secret jalousement gardé. Comme vous l'avez déja dit,
elles ne veulent pas que les divers pays sachent combien les autres
pays, les autres administrations, les autres acheteurs paient leurs
médicaments. Grace a ces modifications des lignes directrices du
CEPMB, les services d'ETS et de pharmacoéconomie du CEPMB
seraient en mesure d établir un prix maximal en fonction de I'ETS
et d'un AVAQ maximal.

Si le CEPMB examinait le prix réel a autoriser pour un médica-
ment, d'autres pays pourraient savoir combien paient le Canada et
les acheteurs canadiens.

® (1435)

M. Steven Morgan: Vous avez regroupé 1a quelques questions.
Je vous remercie, car je devrai littéralement me précipiter pour arri-
ver a répondre.

Les restrictions relatives au prix net escompté dans les analyses
économiques ne permettraient pas nécessairement de connaitre les
prix finaux au Canada, car le CEPMB fixe un prix maximal que le
fabricant pourrait demander aux acheteurs canadiens. Les acheteurs
pourraient fort bien négocier des prix encore plus bas. Ces médica-
ments sont trés chers, mais le fait qu'ils soient couverts dans
d'autres pays montre certainement que ces pays obtiennent des ra-
bais.

D'aprés mes propres recherches, ces rabais dépassent souvent les
50 %. Pour les médicaments trés colteux, ils peuvent étre de 1'ordre
de 80 a 90 % inférieurs au prix courant. A I'échelle internationale,
tout le monde sait ce qui se passe, mais nous ne connaissons pas les
chiffres exacts. Le réglement n'entrainera pas la divulgation de se-
crets d'entreprise a 1'échelle mondiale.

Quant aux investissements dans les organisations de patients, Ted
Marmor, un célébre politologue qui a étudié la politique de la santé
aux Etats-Unis, disait que rien de ce qui est régulier n'est stupide.
Les fabricants investissent dans ces organisations pour des aspects
particuliers de leur stratégie globale de relations publiques. Il y a 1a
un élément de cordialité, mais aussi un appui a des intervenants ca-
pables de les aider a monter leur dossier. Si ces intervenants s'éle-
vaient contre le fabricant et étaient aussi critiques a son égard qu'a
l'égard des régimes d'assurance-médicaments qui ne veulent peut-
étre pas payer le prix demandé, les ressources et le financement des
organismes de bienfaisance se tariraient.

Mes excuses au Comité et a vous, monsieur le président, mais je
dois partir.

Merci, et bonne chance pour le reste de la séance.

M. Marcus Powlowski: Me reste-t-il du temps?

Le président: Monsieur Powlowski, votre temps de parole est
écoulé.

Merci, monsieur Morgan. Je vous remercie du temps que vous
nous avez donné.

[Frangais)

Monsieur Thériault, vous avez la parole pour deux minutes et de-
mie.

M. Luc Thériault: Monsieur le président, en réponse a sa ques-
tion, j'invite M. Van Bynen a lire la page 3 du mémoire de Re-
cherche Canada sur les questions de l'investissement du gouverne-
ment. On y lit ce qui suit:

Nous sommes d'avis que si nous ne faisons pas les choses comme il faut, nous
risquons de compromettre l'investissement historique du gouvernement dans la

recherche et l'innovation, de nuire a un écosystéme de la recherche et de 1'inno-
vation de plus en plus dynamique dans le domaine de la santé et & un marché
d'emploi de haute qualité, et, en fin de compte, de restreindre l'acces des patients
a des traitements susceptibles de changer leur vie.

Ce n'est pas l'industrie qui le dit, mais des gens qui font de la re-
cherche fondamentale. Il faut trouver un compromis d'une fagon ou
d'une autre. Pour faire les choses comme il faut, ces chercheurs re-
commandent premicrement de reporter la mise en ceuvre du
1°" juillet. Ensuite, il faudrait établir une table de discussion réunis-
sant les partenaires afin de trouver des points de convergence pour
le reste du processus d'implantation.

Par exemple, on pourrait décider de reporter la mise en ceuvre et
d'appliquer les recommandations des mémoires qui font consensus
actuellement. Celles-ci consistent a revoir le panier de référence des
pays et a s'asseoir ensuite avec tous les intervenants, que ce soit les
représentants d'associations de patients, du monde de la recherche,
des sciences de la vie, de I’Institut national d’excellence en santé et
en services sociaux ou de I'INESSS, qui font un travail important,
tout comme les employés de 1'Agence canadienne des médicaments
et des technologies de la santé, ou ACMTS, de I'APP et du
CEPMB, évidemment, qui veulent discuter et vraiment tenir des
consultations cette fois-ci. Nous retrouverions aussi des représen-
tants des industries pharmaceutique et biologique a cette table.

Qui serait contre une telle fagon de faire? Ne serait-ce pas la so-
Iution, actuellement, devant ce désordre et cette distorsion des
points de vue, devant ces rapports et ces proces d'intention des uns
et des autres? Croyez-vous vraiment que 1'on va arriver a un résultat
si I'on ne procede pas comme je viens de le présenter, une facon de
faire qui rejoint celle de Recherche Canada?

Monsieur Lévesque, seriez-vous prét & vous asseoir a une table
comme celle-1a? Est-ce une solution, selon vous?

M. Paul Lévesque: Oui, c'est une solution.

Je le dis depuis tout & I'heure. Le prix facial et le prix courant
sont une seule et méme chose. Je constate un consensus sur le fait
que 1'on paie trop cher les médicaments au Canada. Soit, je suis un
contribuable comme tout le monde et je ne suis pas contre la vertu.
Toutefois, selon moi, le prix qui est important, c'est celui payé par
les provinces, autrement dit, un prix qui est négocié.

Je pense effectivement qu'il faut s'asseoir a la table et étre créa-
tifs. Il a été dit que nous ne nous étions pas rendus au bout de la
logique en matiére d'idées créatives. Cependant, je ne vois pas en
quoi une réforme qui va simplement établir un prix facial a la moi-
tié du prix américain, parce que 1'on change le panier de référence,
pourra régler quoi que ce soit. Il est seulement question du prix fa-
cial.

® (1440)

M. Luc Thériault: Je vous remercie.

Madame Grover, seriez-vous d'accord pour vous asseoir a cette
table de discussion?

Vous pouvez simplement dire oui ou non.
[Traduction]

Mme Kelly Grover: Oui.
[Frangais)

M. Luc Thériault: Je vous remercie.
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Mme Anie Perrault: J'aimerais dire & M. Thériault qu'il manque
des partenaires importants a cette table de discussion, et ce sont les
provinces.

Le président: Je céde la parole a M. Davies.

[Traduction]

Monsieur Davies, vous avez la parole. Deux minutes et demie.
M. Don Davies: Merci.

Lorsque nous avons entrepris cette étude, les analystes de la Bi-
bliothéque du Parlement nous ont dit que le CEPMB:
... est un organisme indépendant qui détient des pouvoirs quasi-judiciaires, dont
le mandat est de réglementer le prix des médicaments brevetés sous ordonnance
ou en vente libre pour que ces prix ne soient pas « excessifs » pendant la période
d’exclusivité de marché. Toutefois, il n’a pas le mandat de fixer le prix des mé-
dicaments brevetés au Canada.

Madame Batt, dans un mémoire conjoint que vous avez présenté
au Comité, vous avez écrit:

Lorsque des intervenants indépendants et des représentants de 1'industrie ont des
« points de vue divergents et méme diamétralement opposés », la responsabilité
du CEPMB n'est pas de concilier les exigences de l'industrie et les politiques qui
servent 'intérét public. Le role du CEPMB est de se ranger fermement du coté
du public. Il ne s'agit pas de protéger ceux qui paient [...] et il ne s'agit certaine-
ment pas de faire des concessions a une industrie qui est beaucoup trop puis-
sante.

Pourriez-vous nous expliquer davantage le role que devrait jouer
le CEPMB?

Mme Sharon Batt: Je considére le CEPMB comme une organi-
sation de protection des consommateurs. J'ai travaillé pour une or-
ganisation de ce type au Québec, ou j'étais 1'un des rédacteurs de la
revue de protection des consommateurs. S'il y a une organisation de
protection des consommateurs, c'est parce que l'industrie est trés
puissante et que les citoyens ne le sont pas particuliérement, et
qu'ils ont besoin que le gouvernement intervienne et prenne leur
partien cas de conflit entre une industrie puissante et l'intérét pu-
blic.

M. Don Davies: Merci.

J'ai une trés bréve question. Etant donné qu'il semble largement
admis que les prix sont excessifs au Canada, et comme c'est le tra-
vail du CEPMB d'imposer une réglementation a cet égard et que,
trés nettement, il ne I'a pas fait, que pensez-vous des dernicres ré-
formes du CEPMB? Devrions-nous les adopter ou non?

Mme Sharon Batt: Oui, nous en recommandons l'adoption.
L'application des modifications a déja été retardée deux fois. J'es-
pere qu'elle ne le sera pas encore une fois.

M. Don Davies: Merci.

Avec votre permission, je voudrais aussi vous faire part d'une
breve réflexion, car elle me semble importante.

On dit de plus en plus que les soins de santé sont de compétence
provinciale. En fait, ce n'est pas exact. Dans la Constitution du
Canada, le paragraphe 92(7) confie aux provinces « L’établisse-
ment, ’entretien et ’administration des hopitaux, asiles » etc. En
fait, sur le plan constitutionnel, les soins de santé sont une respon-
sabilité partagée, selon la Cour supréme du Canada. Il importe donc
de se rappeler que c'est 1a un rdle trés important du gouvernement
fédéral et des provinces, et non pas exclusivement des provinces.

Merci, monsieur le président.

Le président: Merci, monsieur Davies.

Nous avons commencé en retard et j'en ai tenu compte. Notre
heure et demie est presque écoulée pour ce groupe de témoins.

Je tiens a remercier tous les témoins de nous avoir accordé du
temps, de nous avoir fait profiter de leurs compétences et de nous
avoir aidés dans notre étude.

Je suspends la séance pour permettre au prochain groupe de té-
moins de s'installer.

Merci a tous.

¢ (10 (Pause)

® (1445)

Le président: Nous allons reprendre la séance.

Bienvenue a la 41° séance du Comité permanent de la santé de la
Chambre des communes. Le Comité se réunit aujourd'hui pour étu-
dier les lignes directrices du Conseil d'examen du prix des médica-
ments brevetés.

Je vais maintenant présenter les témoins. De Médicaments nova-
teurs Canada, nous accueillons Pamela Fralick, présidente, et De-
clan Hamill, vice-président, Affaires juridiques, réglementaires et
conformité. De 1'lnstitute of Health Economics, nous recevons
Christopher McCabe, chef de la direction et directeur exécutif. En-
fin, Erin Little, présidente, et J. Scott Weese, professeur, repré-
sentent la Liv-A-Little Foundation.

Jinvite les témoins a présenter leurs déclarations.

Une précision d'ordre pratique: lorsque vous approcherez de la
fin de votre temps de parole, je montrerai un carton jaune et, lors-
qu'il sera terminé, ce sera un carton rouge. Lorsque vous verrez le
carton rouge, vous n'avez pas a vous arréter immédiatement, mais
essayez de conclure.

Merci beaucoup.

Nous allons passer a Médicaments novateurs Canada. Six mi-
nutes.

Madame Fralick, je suppose? A vous.

Mme Pamela Fralick (présidente, Médicaments novateurs
Canada): Monsieur le président, mesdames et messieurs les
membres du Comité, je vous remercie de me donner l'occasion de
témoigner. Comme vous venez de l'entendre, je suis accompagnée
de Declan Hamill, vice-président, Politiques, réglementation et af-
faires juridiques.

Nous témoignons au nom de Médicaments novateurs Canada,
qui représente 47 entreprises des secteurs des médicaments nova-
teurs et des sciences de la vie. La pandémie continue de faire res-
sortir I'importance des médicaments novateurs pour la santé des Ca-
nadiens. Plus important encore, elle montre pourquoi il est si im-
portant d'avoir acceés dans les meilleurs délais a des traitements et a
des vaccins novateurs.

C'est aussi 1'une des raisons pour lesquelles nous demandons au
gouvernement de suspendre, tant que durera la pandémie, I'applica-
tion des modifications réglementaires du Conseil d'examen du prix
des médicaments brevetés, qui doivent entrer en vigueur le
1% juillet.
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Le gouvernement a déja invoqué la COVID-19 comme princi-
pale raison pour retarder l'application de ces modifications régle-
mentaires. Nous pouvons tous convenir sans doute que le méme
raisonnement s'applique toujours. Plus important encore, en retar-
dant l'application des modifications, nous nous assurerons tous
d'avoir le temps nécessaire pour réévaluer les résultats stratégiques
souhaités, l'efficacité du processus de consultation et la prémisse
qui a présidé a I'élaboration du nouveau réglement du CEPMB.

Depuis que les modifications ont été proposées, au départ, un so-
lide consensus a émergé parmi les représentants de l'industrie et de
nombreux intervenants pour dire que les consultations ne visaient
pas a éclairer la prise de décisions. Depuis les premiéres étapes, no-
tamment les travaux d'un comité directeur et d'un groupe de travail
en 2018-2019, jusqu'aux étapes ultérieures, de nombreuses préoc-
cupations ont été soulevées sans qu'il en soit tenu compte.

Devant l'impossibilité d'une vraie participation, l'industrie a pris
des mesures sérieuses, notamment deux poursuites devant la Cour
fédérale et une contestation fondée sur la Constitution au Québec.
Plus récemment, le procureur général du Québec a soutenu a la
Cour d'appel du Québec que les modifications proposées par le
CEPMB empiétaient sur les compétences provinciales et que, par
conséquent, toutes les modifications réglementaires devraient étre
désavouées.

Si nous laissons le temps voulu et suivons une démarche accep-
table pour étudier toute modification de la réglementation du
CEPMB, nous ferons également en sorte que les décisions soient
fondées sur une compréhension exacte de la situaion du Canada,
concernant le prix des médicaments, comparée a celle d'autres pays
clés. Contrairement a ce qu'affirme le CEPMB, les prix des médica-
ments pratiqués au Canada se situent au milieu de la gamme ac-
tuelle des prix observés dans des pays comparables, et non au som-
met.

Dans 'ensemble, les prix internationaux médians étaient de 16 %
supérieurs aux prix canadiens. Les augmentations annuelles du
prix, au Canada, des médicaments brevetés ont été en moyenne in-
férieures au taux d'inflation mesuré par l'indice des prix a la
consommation.

Un examen plus approfondi montrera également que le prix des
médicaments novateurs n'est pas le principal facteur qui fait aug-
menter les colts pour les régimes publics et privés d'assurance-mé-
dicaments au Canada, contrairement a ce que prétend le CEPMB.
Les principaux facteurs sont 1'augmentation de la consommation de
médicaments par la population vieillissante du Canada et la multi-
plication des cas de maladie chronique, et non le prix des médica-
ments. Bien que la nécessité pour les Canadiens d'avoir acces aux
médicaments et aux vaccins les plus novateurs soit évidente, les
changements réglementaires du CEPMB auront une incidence sur
les incitatifs du marché qui favorisent une disponibilité rapide au
Canada.

Selon les renseignements obtenus au moyen d'une demande d'ac-
cés a l'information, I'analyse du CEPMB conclut que les prix de
certains médicaments diminueront de 90 a 99 %. Vient un moment
ou les réductions de prix font en sorte qu'il n'est pas commerciale-
ment raisonnable pour les entreprises de proposer des médicaments
pour approbation au Canada ou que ces médicaments seront lancés
beaucoup plus tard. C'est déja un probléme au Canada.

Des sources de données indépendantes montrent que les Cana-
diens n'ont acces qu'a 48 % de tous les nouveaux médicaments lan-

cés dans le monde, ce qui signifie que nous sommes en retard sur
des pays comme le Royaume-Uni, 1'Allemagne, le Japon et la
France. Cette lacune en matiére d'acces s'aggravera si les modifica-
tions proposées par le CEPMB sont adoptées.

Si nous prenons plus de temps pour étudier les modifications ré-
glementaires du CEPMB, nous pourrons aussi réfléchir a I'ampleur
réelle de la contribution économique du secteur biopharmaceutique
canadien. Selon un récent rapport de Statistique Canada, le secteur
produit une activité économique de pres de 15 milliards de dollars
et consacre 2 milliards de dollars par année a la R-D. Selon les cal-
culs fondés sur ces données, le ratio de R-D par rapport aux ventes
de l'industrie est de 8,8 %, soit plus du double de ce que prétend le
CEPMB, qui utilise la définition de recherche-développement de
1987.

Soyons clairs: notre industrie ne s'oppose pas a la modernisation
du CEPMB, mais nous croyons qu'elle peut se faire de maniére a
maintenir pour les patients l'acces a de nouveaux traitements et mé-
dicaments, a tirer parti du talent et de l'expertise du Canada et a at-
tirer des investissements de I'étranger.

Un secteur des sciences de la vie dynamique au Canada com-
mence par des objectifs stratégiques clairs et équilibrés. Nous
croyons qu'une approche pangouvernementale réunissant Santé
Canada, Innovation, Sciences et Développement économique, Fi-
nances et Commerce international est essentielle. Il faut aussi un
compte rendu juste et exact des prix des médicaments brevetés, une
bonne compréhension des facteurs de cotit réels pour le systéme et
la reconnaissance du fait que la priorité, c'est la valeur des vies sau-
vées.

® (1450)

MNC et les entités étrangeres analogues demeurent déterminés a
travailler avec le gouvernement fédéral et tous les intervenants. Nos
PDG du monde entier ont communiqué avec le premier ministre a
plusieurs reprises au cours des trois derniéres années dans l'espoir
de participer a un dialogue placé sous le signe de la collégialité et
de la collaboration, et ils sont toujours préts a établir des relations
de travail fructueuses.

Je vous remercie de m'avoir donné I'occasion de m'adresser a
vous. Je demande respectueusement au Comité de recommander au
gouvernement de retarder la mise en application des modifications
réglementaires du CEPMB.

Nous serons heureux de répondre a vos questions.

Le président: Merci.
Nous passons maintenant a 1'Institute of Health Economics.

Monsieur McCabe, vous avez six minutes.

M. Christopher McCabe (chef de la direction et directeur
exécutif , Institute of Health Economics): Merci, monsieur le pré-
sident et mesdames et messieurs les membres du Comité. C'est un
honneur de pouvoir m'adresser a vous.

Le Canada dépense chaque année plus de 15 milliards de dollars
en produits pharmaceutiques. Par conséquent, la fagon dont nous
décidons des prix est une question fondamentale en politique d'inté-
rét public. Il ne me semble pas inutile de définir les principes qui
devraient guider la politique d'intérét public a cet égard.
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Le premier principe que je proposerais, c'est que les gouverne-
ments ont la responsabilité d'optimiser les ressources lorsqu'ils dé-
pensent 'argent des contribuables. Deuxiémement, tous les Cana-
diens sont égaux devant la loi. Troisiémement, nous, au Canada,
nous avons de la sollicitude pour autrui.

Le nouveau réglement du CEPMB comporte deux volets, soit la
révision de la liste des pays dont les prix servent de point de réfé-
rence et I'adoption d'une forme d'établissement des prix en fonction
de la valeur pour certains médicaments.

A mes yeux, le premier changement ne préte guére a controverse.
Il fait en sorte que les prix canadiens demeurent comparables a
ceux d'économies semblables a la notre et dont la plupart regoivent
de l'industrie des investissements plus importants que les notres. Le
retrait des Etats-Unis de la liste de pays est raisonnable, étant donné
que leur situation est reconnue comme une anomalie dans le
monde, pour ce qui est des prix des produits pharmaceutiques, et
que ces prix entrainent d'importants problémes d'accés chez eux.
Etant donné que les autres pays ont un trés bon accés aux produits
pharmaceutiques, tout changement dans 1'offre de médicaments au
Canada apres la mise en application du nouveau réglement ne peut,
a mon avis, étre attribué de fagon crédible a une réduction de nos
prix.

L'adoption d'une tarification modifiée fondée sur la valeur pour
les produits pharmaceutiques de catégorie I est plus discutable. Les
groupes de patients craignent, a juste titre, que des médicaments
novateurs ne soient pas importés au Canada, et l'industrie pharma-
ceutique a soulevé des questions tout aussi légitimes au sujet de
l'incidence sur l'investissement dans le développement de futures
thérapies novatrices.

Dans sa forme pure, la tarification fondée sur la valeur est un
moyen d'opérationnaliser le principe d'égalité. Elle établit le prix
d'un produit de fagon & garantir que le surcroit de santé acquis
grace a son achat est au moins égal a la perte subie par d'autres Ca-
nadiens parce que des fonds affectés aux soins de santé sont détour-
nés d'autres utilisations pour payer ce produit.

L'importance du souci d'autrui nous ¢loigne de cette forme pure.
La version de la tarification fondée sur la valeur préconisée par le
CEPMB sacrifiera 1'égalité pour garantir que les patients dans le be-
soin aient accés a des traitements novateurs trés efficaces. En ce qui
concerne les traitements révolutionnaires, le réglement du CEPMB
¢établira des prix qui sacrifient au moins six années de bonne santé
pour d'autres Canadiens pour chaque année de bonne santé attri-
buable a I'innovation.

I1 est légitime de se demander si ce ratio de 6:1 est suffisant pour
attirer des investissements dans le développement d'innovations fu-
tures. En établissant un prix fondé sur la valeur, le CEPMB — es-
sentiellement au nom du Canada — indique aux futurs investisseurs
que nous sommes disposés a payer pour de futurs produits, et qu'il
en sera tenu compte. Le prix fondé sur la valeur proposé est-il suffi-
sant pour encourager l'investissement afin de répondre aux besoins
non satisfaits?

M. Aidan Hollis, de I'Université de Calgary, a évalué les récentes
thérapies novatrices tres efficaces contre la fibrose kystique afin de
voir si les prix que les fabricants réclament sont nécessaires pour
obtenir un rendement acceptable de l'investissement. Son évalua-
tion détaillée a permis d'établir que les rendements cibles habituels
de l'industrie pharmaceutique pourraient étre atteints avec des prix
équivalant a environ un dixiéme de ceux que les fabricants de-

mandent. Les données probantes ne justifient pas la crainte que le
nouveau reglement du CEPMB n'ait une incidence sur l'investisse-
ment dans la mise au point de nouveaux produits pharmaceutiques.

Le CEPMB tient a protéger les Canadiens contre les prix exces-
sifs, par opposition aux prix abusifs. La tarification fondée sur la
valeur est une solide opérationnalisation de la notion d'exces.
Lorsque 1'on consacre plus de 200 milliards de dollars par année
aux soins de santé, l'idée que le prix de quelque technologie soit
trop ¢élevé n'est pas crédible.

Le qualificatif « excessif » peut étre opérationnalisé: ce qu'il faut
sacrifier pour payer un nouveau médicament est-il justifié par un
gain? Disons pour commencer qu'un sacrifice supérieur au gain est
excessif, sauf circonstances atténuantes. D'ou la notion de tarifica-
tion fondée sur la valeur. Le fait d'avoir une définition opération-
nelle conceptuellement solide du terme « excessif » renforce les
processus du CEPMB et offre une plus grande certitude aux fabri-
cants et aux investisseurs.

Le reglement révisé est conforme a des valeurs canadiennes im-
portantes...

® (1455)

Le président: Excusez-moi, monsieur.

J'ai arrété le chronométre. Je vous demande de bien vouloir lever
votre microphone au niveau de votre lévre supérieure. Il y a beau-
coup de bruits secs et de grésillements, et il est tres difficile de vous
entendre.

Veuillez poursuivre. Je vais relancer le chronométre.

M. Christopher McCabe: Le réglement révisé est conforme aux
valeurs canadiennes importantes que sont l'optimisation des res-
sources, 1'égalité et le souci de nos voisins. Les preuves disponibles,
bien que limitées, n'appuient pas les préoccupations selon les-
quelles un changement au niveau du rendement du capital investi
nuira a l'investissement dans les innovations futures. L'expérience
des pays de comparaison, en ce qui concerne l'accés aux produits
pharmaceutiques novateurs, ne porte pas a croire que les réductions
de prix limiteraient l'accés des patients canadiens a ces produits.

Cela pourrait également présenter des avantages pour l'industrie
et les patients. L'harmonisation de la réglementation du CEPMB
avec les méthodes utilisées par les payeurs pour évaluer les médica-
ments, devrait accélérer le processus de négociation des prix, qui
est actuellement long, ce qui donnerait aux produits des sociétés
pharmaceutiques plus de temps sur le marché, avec remboursement.

De plus, la pression en aval sur les prix incitera davantage les fa-
bricants a étre plus efficaces dans le développement, la fabrication
et la commercialisation de leurs produits. Les entreprises qui
peuvent toujours répercuter les colits sur le prix a la consommation
ne sont probablement pas aussi efficaces que celles qui ne le
peuvent pas.

De plus, la pression a la baisse sur les prix moyens permettra aux
payeurs d'assurer un plus grand nombre de médicaments pour un
plus grand nombre de Canadiens a partir des mémes ressources li-
mitées et devrait, a long terme, réduire le colit des ordonnances
pour les Canadiens.

Merci. Je me ferai un plaisir de répondre a vos questions.

Le président: Merci, monsieur.
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Nous allons maintenant passer a8 Mme Erin Little, pour six mi-
nutes, s'il vous plait.

Mme Erin Little (présidente, Liv-A-Little Foundation): Mon-
sieur le président, mesdames et messieurs les membres du Comité,
je vous remercie de me donner l'occasion de comparaitre devant
vous pour vous faire part de mon point de vue personnel au sujet du
Conseil d'examen du prix des médicaments brevetés et de mon ex-
périence personnelle en tant que défenseure de la cause des mala-
dies rares.

Je m'appelle Erin Little. Je suis présidente et cofondatrice de la
Liv-A-Little Foundation.

La fondation Liv-A-Little a été fondée en 2013, deux ans aprés
que notre fille, Olivia, a recu un diagnostic de cystinose, une mala-
die rare. Nous sommes un organisme dirigé par des bénévoles qui
s'engagent a appuyer l'avancement des traitements et, en fin de
compte, un reméde contre la cystinose.

Le Procysbi est un médicament a prix excessif qui a été signalé
par le CEPMB en 2017. C'est un exemple parfait de la fagon dont le
CEPMB a protégé les patients. Je vous ai fourni I'énoncé des allé-
gations du CEPMB concernant le Procysbi.

La Cystinosis Research Foundation a financé toutes les études en
laboratoire et les premiers essais cliniques a 1'UCSD, ce qui a mené
a la mise au point d'une forme de cystéamine a libération lente. En
2016, Raptor Pharmaceutical a été acheté par Horizon pour
800 millions de dollars. Procysbi est le résultat d'une transaction
commerciale, pas de la R-D. Combien d'autres entreprises utilisent
ce méme modeéle d'affaires pour constituer leur portefeuille?

Alors que les députés discutent des 56 000 $ que le CEPMB a
dépensés pour se doter d'un plan de communication efficace, je leur
recommande de s'inquiéter davantage du fait qu'en 2020, le PDG
d'Horizon a récolté 21,63 millions de dollars US, ce qui est plus
que le budget annuel du CEPMB. Soyons honnétes, le CEPMB a
besoin de toute I'aide qu'il peut obtenir pour éduquer les patients et
les Canadiens sur ce qu'il fait et pourquoi il le fait.

En 2019, Recordati a lancé sur le marché canadien le nouveau
médicament non breveté Cystadrops au prix de 120 000 $ par an-
née. L'absence de brevet signifiait I'absence de protection de la part
du Conseil d'examen du CEPMB. Cystadrops est un autre exemple
de vieux médicament dont le mode d'administration est modifié et
le prix augmenté de 4 000 %.

J'ai discuté du prix avec le DG de Recordati. Il a admis que ces
gouttes seraient cotiteuses, puis il a ajouté que tout ce que sa société
demandait, c'était un petit effort supplémentaire de la part de
chaque contribuable pour couvrir les colits d'une petite population
de patients. Cela m'a consternée, pour deux raisons. Tout d'abord,
j'ai été stupéfaite de constater que les prix des médicaments sont
fondés sur ce que le marché peut supporter et non sur ce qu'il en
cotite pour les fabriquer. Deuxiémement, je suis I'une de ces contri-
buables.

Qu'allons-nous faire a ce sujet? Allons-nous imprimer de 1'argent
pour payer continuellement des médicaments cotiteux? Si c'est le
cas, imprimons-en aussi pour l'eau potable, pour les 215 corps que
nous venons de trouver, pour les sans-abri, pour les enfants qui vont
a 1'école le ventre vide, pour les services de santé mentale et pour
les foyers de SLD. Lorsque nous payons des médicaments a prix
excessif, l'argent doit venir de quelque part, ce qui veut dire que
quelqu'un d'autre doit s'en passer. Si nous obligeons les grandes so-

ciétés pharmaceutiques a facturer ce que vaut le médicament au lieu
de ce que le marché peut supporter, nous y gagnons tous.

Nous connaissons tous le terme « manipulation » lorsqu'il fait ré-
férence a des enfants victimes de la traite des personnes a des fins
sexuelles, mais personne ne parle encore de la fagon dont l'industrie
pharmaceutique manipule ses défenseurs. La manipulation, c'est
lorsque quelqu'un établit une relation de confiance et un lien affec-
tif avec une personne afin de pouvoir la manipuler, I'exploiter et
I'abuser.

En novembre 2017, Horizon Pharma nous a invités, ainsi qu'une
poignée de Canadiens, a une table ronde. La réunion ne portait pas
sur nos préoccupations, mais sur la création d'une voix commune
de défense des intéréts fagonnée par Horizon. Je vous ai remis
l'ordre du jour de cette réunion ainsi qu'une lettre d'intention. Cette
réunion est un exemple de manipulation des patients.

Horizon a également créé la plateforme RAREis sur Instagram.
RAREIs offre aux patients, aux défenseurs et aux familles un en-
droit ou partager leurs histoires et se faire entendre. C'est un
exemple parfait de 1'établissement d'un lien affectif et de confiance
avec les défenseurs vulnérables, ce qui méne a la manipulation et
aux abus. Les répercussions de ces relations font en sorte que les
défenseurs se tournent contre notre gouvernement.

En octobre 2018, je me suis assise a cette table et j'ai entendu ce
qu'il en cofterait pour garder Olivia en vie en fonction de I'espé-
rance de vie moyenne a ce moment-la. C'était difficile a entendre
pour une mere qui n'a d'autre souhait que la survie de son enfant.
Cela explique aussi pourquoi elle devait porter ce colt a l'attention
du Comité, a savoir que les médicaments cofliteux ne sont pas
viables dans notre systéme de santé.

Je veux vous faire part du cotit actuel auquel font face deux fa-
milles différentes qui vivent avec la cystinose. La famille A a un
cotit de 56 000 $ par année pour le Procysbi, et de 120 000 $ pour
le Cystadrops. Dans le cas de la famille B, le Cystagon lui cotite en-
viron 18 000 $ par année et les gouttes combinées, un peu moins de
3000 $. Ces quatre médicaments sont a base de cystéamine.

La premicre preuve concernant l'effet thérapeutique de la cystéa-
mine sur la cystinose remonte aux années 1950. Le mode d'admi-
nistration a changé, mais pas les ingrédients. Est-ce que le change-
ment du mode d'administration vaut une augmentation de 4 000 %?

En conclusion, j'appuie la mise en oeuvre des nouvelles lignes
directrices et je recommande fortement que nous examinions de
pres les groupes de défense qui sont financés par 'industrie et que
nous nous demandions s'ils ne sont pas manipulés par l'industrie. Je
crois fermement que chaque patient mérite d'avoir accés a des mé-
dicaments sirs, efficaces et abordables.

Santé¢ Canada doit mieux écouter les patients, les soignants et les
organismes qui ne sont pas financés par les sociétés pharmaceu-
tiques. Nous avons déja mis la vie de notre enfant entre les mains
d'un organisme canadien, mais nous avons été trahis, car son objec-
tif était de soutenir l'industrie. Il se trouve que cet organisme regoit
du financement des deux sociétés pharmaceutiques qui traitent des
patients atteints de cystinose au Canada.
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Je terminerai la-dessus. Je ne suis pas contre les entreprises a but
lucratif, mais je suis contre la cupidité, la manipulation et le
contrdle qu'elles exercent sur la vie de tous les Canadiens. Notre
enfant, comme beaucoup d'autres, mourrait sans ces médicaments.
Je me souviens de I'époque ou je craignais qu'Olivia ne survive pas.
Ma crainte est maintenant qu'elle n'ait pas les moyens de rester en
vie.

Merci. Je suis préte a répondre a vos questions.
® (1505)
Le président: Merci, madame Little.

Nous allons maintenant passer aux questions. Je crois que nous
allons commencer par M. d'Entremont.

Allez-y, s'il vous plait. Vous avez six minutes.
M. Chris d'Entremont: Merci beaucoup, monsieur le président.

Que faire maintenant? Le CEPMB existe depuis un certain
temps. Nous en avons parlé lors de notre premiére réunion sur le
sujet. Nous avons entendu aujourd’hui de trés bons témoignages,
trés bouleversants.

Madame Little, je vous remercie également de votre exposé a ce
sujet.

11 est difficile de savoir par ou commencer. J'aurais peut-étre une
bréve question sur le fait qu'un grand nombre de sujets ont été abor-
dés au cours de notre discussion. On a parlé de médicaments
cotliteux, de maladies rares et d'une stratégie relative aux maladies
rares que nous devrions examiner. Je ne sais pas si ces sujets sont
pertinents en l'occurrence. Ils le sont, ou non. Il y a la question des
prix, qui est pertinente, ou non. Il y a la question de I'assurance-mé-
dicaments qui a été promise aux Canadiens a plusieurs reprises. Le
sujet a été abordé¢ dans la discussion. 1 est difficile de s'y retrouver.

Je vais peut-étre m'adresser a MNC pendant quelques minutes.

A votre avis, que devrait-on faire & partir de maintenant? Si le
gouvernement s'est déja abstenu, a deux reprises, d'élargir la régle-
mentation... Je dois trouver le moyen de poser cette question cor-
rectement. Devons-nous retarder la mise en oeuvre encore une fois?
Je pose la question parce que je suis certain que le fait de la retarder
deux fois a créé encore plus de difficultés dans le systéme, parce
que le systéme est probablement trés préoccupé par la fagon dont
les prix vont étre établis, la fagon dont les examens vont se faire, la
fagon dont le CEPMB va fonctionner. Est-ce qu'un nouveau report
de six mois faciliterait les choses pour les entreprises? C'est peut-
étre la premiere question que je poserai 8 Mme Fralick.

Mme Pamela Fralick: Par l'entremise du président, je vous re-
mercie beaucoup de cette question.

Il ne s'agit pas de retarder les choses pour le plaisir de le faire.
Cela n'a jamais été le cas. Il s'agit d'obtenir un meilleur résultat que
ce que le réglement qui est proposé actuellement pourra donner, se-
lon nous. Sans vouloir abuser de votre temps, j'ai une pile de lettres
qui ont été envoyées aux ministres et au premier ministre par l'asso-
ciation, par nos PDG mondiaux, pour demander un dialogue. Nous
croyons, comme M. Lévesque I'a mentionné au cours de la réunion
précédente, qu'il est possible de trouver de meilleures solutions. A
mon avis, c'est la raison du délai. C'est pour avoir ce temps, surtout
avec le genre d'audience que le Comité offre si généreusement a
ceux d'entre nous qui s'intéressent a cette question. Entamons vrai-

ment cette discussion qui ménera a un meilleur résultat que ce qui
est actuellement sur la table.

M. Chris d'Entremont: J'ai une question simple. Les médica-
ments coltent-ils trop cher au Canada?

Mme Pamela Fralick: J'aimerais beaucoup vous citer des don-
nées tirées des rapports du CEPMB, parce que je crois qu'il y a une
certaine différence entre les commentaires que vous entendez et les
données des rapports eux-mémes.

Je pourrais faire trois observations. Premic¢rement, seulement
trois des pays de comparaison actuels ont des prix inférieurs a ceux
du Canada. La différence de prix est assez minime. Deuxiémement,
les prix relatifs ont diminu¢ au fil du temps. J'en ai parlé dans ma
déclaration préliminaire. Les prix au Canada ont été d'environ 20 %
inférieurs a la médiane de la liste CEPMB7 au cours de la derniére
année. C'est le plus bas niveau de l'histoire du CEPMB. Le dernier
commentaire que j'aimerais faire, c'est que le CEPMB dit que les
prix aux Etats-Unis sont une aberration mondiale et que cela fait en
sorte que les prix au Canada semblent plus bas qu'ils ne le sont.
Toutefois, méme si les prix ne sont comparés qu'avec ceux des pays
européens de la liste du CEPMB7, les prix canadiens sont toujours
conformes a cette médiane, selon les cinqg derniers rapports annuels
du CEPMB.

On peut se demander si nous voulons toujours qu'ils soient plus
bas. C'est une autre question. Mais pour ce qui est de ce que vous
avez entendu dans les médias et des déclarations du CEPMB,
j'ajouterais simplement cette information supplémentaire.

® (1510)

M. Chris d'Entremont: Peut-étre que j'adresserai ma dernicre
question & M. McCabe, car je vais manquer de temps rapidement.

Nous parlons de prix fondés sur la valeur. Pourriez-vous nous en
dire un peu plus a ce sujet? Nous avons le prix courant, le prix de
vente et toutes les négociations qui se déroulent entre les deux.
Qu'est-ce que les patients peuvent payer, ou est-ce que nous conti-
nuons de nous inquiéter de ce que les provinces peuvent payer ou
de ce que les régimes d'assurance peuvent payer? Il y a toute une
série de payeurs différents. Avec qui travaillons-nous vraiment ici?

M. Christopher McCabe: Je pense que c'est vraiment impor-
tant, et c'est ce sur quoi je me suis concentré. Le CEPMB établit le
prix plafond, et c'est le seul endroit ou 1'ensemble du Canada peut
discuter d'un bon rapport qualité-prix. Une fois le prix plafond fixé
par le CEPMB, tous les payeurs, les organismes d'évaluation des
technologies de la santé, etc., entrent en jeu. Cela ne fait pas partie
de la discussion, pour étre honnéte. Si cela vous aide alors de ne
pas dire: « Parlons-en. Est-ce que c'est une fagon d'établir un prix
qui n'est pas excessif? » — parce que c'est sa fonction...
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Comme j'ai essayé de l'expliquer, l'utilisation d'un prix fondé sur
la valeur est une bonne fagcon d'opérationnaliser la notion de prix
« excessif ». Une fois que vous avez des prix « non excessifs », le
reste du marché peut fonctionner comme il le fait actuellement.
J'espere que ce ne sera pas le cas, parce que je pense qu'il y a des
gains d'efficience beaucoup plus importants a réaliser pour l'indus-
trie, les patients et les systémes de santé en remédiant au fait qu'il
s'écoule habituellement de 18 mois a deux ans entre 1'approbation
de Santé Canada et le remboursement de la facture. Je pense qu'il y
a des gains beaucoup plus importants a faire en restructurant le pro-
cessus. Mais le Canada dans son ensemble a besoin d'une définition
opérationnelle robuste d'un « prix excessif ». Je pense que c'est de
cela qu'il s'agit, et si nous pouvons tous nous centrer nos efforts
dans cette direction, cela nous aidera.

M. Chris d'Entremont: Il vous reste 40 secondes — peut-étre
30.

Voila.
Le président: Vous avez terminé. Merci beaucoup.

Nous passons maintenant & M. Powlowski, pour six minutes.

M. Marcus Powlowski: Mes questions s'adressent a M. Mc-
Cabe.

Dans le groupe de témoins précédent, nous avons entendu le té-
moignage de Fibrose kystique Canada, un groupe qui a fortement
recommandé que nous laissions tomber les changements proposés
au CEPMB. Permettez-moi de vous poser la question que j'ai déja
posée a quelqu'un du groupe précédent. A votre avis, certaines so-
ciétés pharmaceutiques font-elles appel a des groupes de défense
des intéréts des patients pour promouvoir leurs propres intéréts fi-
nanciers? Est-ce qu'au moins certaines sociétés pharmaceutiques,
en refusant de demander l'approbation de Santé Canada — comme
Vertex I'a fait pendant un certain temps —, ne prennent pas les Ca-
nadiens malades en otage? Chose certaine, une partie de leurs re-
vendications est qu'elles n'aiment pas les changements proposés au
CEPMB. C'est ma premiére question.

J'aimerais maintenant poser ma deuxiéme question au cas ou
votre réponse a la premiére serait trop longue. Que pouvons-nous
faire lorsque des entreprises refusent de demander a Santé Canada
d'autoriser des médicaments qui sauvent des vies? Que pouvons-
nous faire dans 1'exemple que Mme Little a donné? Un médicament
n'est plus breveté, mais la société pharmaceutique demande des
prix vraiment excessifs.

Je dirais que I'Accord sur les aspects des droits de propriété intel-
lectuelle qui touchent au commerce, I'ADPIC, tient compte du fait
que les droits de propriété intellectuelle ne devraient pas I'emporter
sur toutes les autres valeurs humaines. Par conséquent, ' ADPIC de
I'OMC prévoit certains assouplissements. L'un d'eux est la licence
obligatoire, qui permet au gouvernement d'accorder une licence a
une entreprise qui ne détient pas de brevet. Cette entreprise doit in-
demniser le titulaire du brevet. A votre avis, lorsqu'il y a un com-
portement prédateur de la part de certaines sociétés pharmaceu-
tiques qui semblent tenir les Canadiens en otage, ne devrions-nous
pas envisager de rétablir une loi qui nous permettrait d'imposer des
licences obligatoires?

Merci.
M. Christopher McCabe: Je vais essayer d'étre bref.

Pour répondre a votre premicre question, les sociétés pharmaceu-
tiques font exactement ce que nous leur avons demandé de faire.

Nous avons créé des sociétés et nous leur avons demandé de maxi-
miser leurs profits. Cela a beaucoup de bons cotés. Elles font ce que
nous leur avons demandé de faire en tant que sociétés. Si nous vou-
lons qu'elles fassent des choses différentes, nous devrions modifier
la loi.

Leurs intéréts coincident avec ceux des groupes de patients, du
moins sous certaines formes. Certains groupes de patients choi-
sissent de travailler avec elles et d'autres non. C'est leur
droit — leur droit a la liberté d'expression. Je ne vais pas les juger.
Je pense que nous avons probablement tous, dans notre famille, des
gens que nous avons perdus trop tot ou dans des circonstances hor-
ribles. Je ne vais pas juger de ces choses. Je pense que les gens
exercent leur droit a la liberté d'expression et font ce que nous leur
avons demandé¢ de faire pour maximiser leurs profits. Nous devons
simplement reconnaitre que c'est de cela qu'il s'agit.

La deuxiéme question portait sur le role des licences obligatoires.
Je pense que les licences obligatoires sont la pour protéger les gens
lorsque le systéme échoue. Parfois le systéme échoue et parfois les
gouvernements doivent étre préts a se servir de ce moyen pour inci-
ter les gens et les intervenants a participer efficacement a ce genre
de processus et a trouver des solutions.

Je crois que si le systéme fait 1'objet d'abus et que le titulaire du
brevet n'a aucun désir de cesser ces abus, le gouvernement a le droit
de recourir a la licence obligatoire. Cependant, chaque fois que cela
se produit, c'est la preuve que le systéme a échoué et nous devrions
chercher a savoir pourquoi.

® (1515)

M. Marcus Powlowski: Que suggérez-vous en réponse au point
soulevé par Mme Little au sujet du prix qu'exige la société pharma-
ceutique pour le traitement de la cystinose de sa fille? Le systéme
semble avoir échoué si le fabricant exige 100 000 $ et que nous ne
pouvons rien y faire.

Si Vertex, par exemple, ne met pas le médicament sur le marché,
cela ne signifie-t-il pas que le systéme actuel ne fonctionne pas?

M. Christopher McCabe: Je dirais que ce sont la deux
exemples crédibles de I'échec du systéme, et que le gouvernement
devrait prendre au sérieux ses responsabilités envers ses citoyens et
certainement envisager de se servir de la licence obligatoire.

Le gouvernement du Royaume-Uni a envisagé de faire usage de
ce droit pour un médicament trés coliteux contre le cancer du sein,
et cela a contribué a déclencher des négociations qui, autrement,
n'auraient peut-étre pas eu lieu. Ces outils existent pour une bonne
raison et sont utilisés avec parcimonie, mais efficacement, et je ne
reprocherais a personne de s'en servir dans les deux cas que vous
avez mentionnés.

Le président: Excusez-moi, messieurs.
Monsieur Powlowski, je vais vous interrompre.

Monsieur McCabe, pourriez-vous éloigner un peu plus le micro
de votre bouche? Il y a beaucoup de crépitements. Cela nuit vrai-
ment aux interprétes.

M. Christopher McCabe: Excusez-moi.

Est-ce mieux ainsi?

Le président: Dites quelques mots. Parlez-nous du temps qu'il
fait.
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M. Christopher McCabe: J'ai I'impression d'en avoir déja assez
dit. Est-ce mieux ainsi?

Le président: A mon avis, c'est mieux. Je vais demander au
greffier si c'est bon.

C'est un peu comme ci, comme ¢a.

M. Christopher McCabe: Je suis désolé d'étre un témoin aussi
génant.

Le président: Eh bien, ce n'est pas vous, c'est votre micro. Pour-
suivons sur notre lancée.

Monsieur Powlowski, il vous reste une minute.

M. Marcus Powlowski: Un témoin du groupe précédent a laissé
entendre que les changements apportés au CEPMB seraient comme
si Tesla obtenait 100 000 $ pour sa voiture aux Etats-Unis, mais
seulement 50 000 $ au Canada, pour le méme véhicule, alors pour-
quoi une entreprise voudrait-elle vendre son produit au Canada?

Nous avons aussi entendu des témoins de ce groupe-ci, je crois,
parler de la réduction des profits. Cela se traduira par une réduction
de 90 a 92 % du prix demandé.

Monsieur McCabe, compte tenu de ces exemples particuliers, ce
projet de loi est-il draconien au point d'entrainer une perte de pro-
fits aussi importante pour une société pharmaceutique?

M. Christopher McCabe: 1l s'agit d'une réglementation tres ri-
goureuse, et nous devons nous rappeler ce vieux dicton selon lequel
« les cas difficiles font de mauvaises lois ». Il y aura des cas ex-
trémes ou le décalage entre le prix demandé et la valeur livrée sera
trés important.

Nous devons nous demander si nous voulons payer les médica-
ments beaucoup plus que leur valeur. Voulons-nous sacrifier beau-
coup plus la santé des autres Canadiens pour éviter ces réductions
de revenus?

Cette situation se produira seulement si la valeur attendue, c'est-
a-dire l'incidence sur la santé des patients, ne correspond pas du
tout au prix qu'exigent les fabricants. Néanmoins, s'ils exigent un
prix excessif, ils constateront une réduction trés importante. Ce
n'est pas nécessairement une mauvaise chose, car aucun d'entre
nous, je pense, ne souhaite que l'argent des contribuables serve a
payer des technologies de faible valeur, ce qui serait le cas dans ces
circonstances.

® (1520)
Le président: Merci, monsieur.
[Frangais)
Monsieur Thériault, vous avez la parole pour six minutes.

M. Luc Thériault: Je vous remercie, monsieur le président.

Nous sommes devant une situation ou des gens prétendent qu'il
faut appliquer la réforme telle quelle et qu'il y a effectivement un
bluff de la part des compagnies pharmaceutiques. Ils croient que
celles-ci ne vont pas s'en aller, que les essais cliniques vont se per-
pétuer et qu'il n'y aura pas de répercussions sur les patients, méme
si 'on n'a pas de stratégie en matiére d'innovation, méme si I'on sé-
pare la santé, l'innovation et la recherche-développement, et méme
si l'on n'a pas encore établi de fagon tout a fait actuelle une stratégie
vraiment efficace en matiére de maladies rares. Certains pensent
qu'il n'y aura aucune incidence. Des gens pensent qu'il y a des
risques.

Madame Fralick, j'aimerais savoir ce que représente le Canada
dans le marché mondial. On peut toujours cibler la compagnie Ver-
tex, mais elle n'a tout simplement qu'a ne pas lancer d'essais cli-
niques ici, et l'on aura accés a ces médicaments-la six a huit ans
plus tard, n'est-ce pas?

Personne ne va pouvoir nommer quiconque, puisque c'est un
libre marché a I'échelle mondiale. Est-ce que je me trompe?

Mme Pamela Fralick: Je vous remercie de la question. Je vais
répondre en anglais, si vous me le permettez.

M. Luc Thériault: 11 y a un probléme d'interprétation. Avez-
vous activé le canal anglais?

[Traduction]

Mme Pamela Fralick: Je vais parler en anglais. Je n'ai pas chan-
gé de canal.

Le président: Je vais arréter le chronométre, monsieur Thériault.

Vous pouvez entendre l'interprétation sur le canal que vous vou-
lez entendre, et vous pouvez parler dans la langue de votre choix.
Les interprétes vont interpréter en conséquence.

Mme Pamela Fralick: Jusqu'a maintenant, tout allait bien.
[Frangais)

M. Luc Thériault: Monsieur le président, est-ce que nous pou-
vons recommencer? Je vais répéter ma question rapidement.

Quel est le poids du Canada dans le marché mondial?

Peut-on vraiment penser que c'est un bluff des entreprises lors-
qu'elles disent qu'il y aura moins d'essais cliniques?

[Traduction]

Mme Pamela Fralick: Votre question comporte de nombreux
¢léments. Nous accusons déja un retard par rapport a nos homo-
logues internationaux pour ce qui est du nombre de nouveaux pro-
duits lancés. Ce serait mon premier point. Il est essentiel que le
CEPMB ne nuise pas davantage au statut du Canada sur le marché
mondial.

A T'heure actuelle, les Canadiens n'ont accés qu'a 48 % de tous
les nouveaux médicaments lancés dans le monde. Cela se compare
a 64 % en Allemagne et a 60 % au Royaume-Uni. Nous en avons
déja parlé et, bien sir, le pourcentage est plus élevé aux Etats-Unis.
Seulement 25 % de tous les médicaments sont disponibles au
Canada au cours de la premiére année de leur lancement internatio-
nal, comparativement & un pourcentage plus élevé en Allemagne,
au Royaume-Uni et aux Etats-Unis.

Il y a aussi le délai dont on a parlé. Je vais en faire mention parce
que vous me posez une question sur le statut international du
Canada. Les Canadiens attendent en moyenne 17 mois aprés le pre-
mier lancement international, alors que les médicaments sont dispo-
nibles beaucoup plus t6t dans d'autres pays — par exemple, au bout
de 11 mois en Allemagne, 12 mois au Royaume-Uni et quatre mois
aux Etats-Unis. Nous sommes donc déja désavantagés.

Votre question portait précisément sur les essais cliniques, mais
s'il reste du temps, j'en dirai un peu plus. Tout d'abord, cette indus-
trie est extrémement importante pour le Canada dans son soutien
aux essais cliniques. Entre 65 % et 75 % des essais cliniques entre-
pris au Canada chaque trimestre, depuis 2015, ont été parrainés par
l'industrie.
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Selon les données que nous avons recueillies, il y a eu une dimi-
nution d'environ 20 %, comparativement aux trois années précé-
dentes, du nombre d'essais cliniques en cours au Canada. C'est
peut-étre en partie a cause de la COVID. Je sais que quelqu'un a
soulevé ce point, mais nous examinons les données sur une longue
période.

J'ai d'autres données sur les répercussions, mais je vais m'arréter
1a pour m'en tenir a votre question.

® (1525)
[Frangais)

M. Luc Thériault: Vous avez fait allusion, dans votre présenta-
tion, a un processus de consultation inefficace. Vous n'étes pas la
seule a le souligner. C'est une récrimination que 1'on entend de plu-
sieurs intervenants. Vous avez mentionné que les dés avaient déja
été jetés et que la réforme avait été déterminée a l'avance.

Qu'est-ce qui vous fait penser que tout avait été¢ déterminé a
'avance?

Je sais qu'il y a eu deux reports. J'ai compris que vous ne vouliez
pas un troisiéme report, sans vouloir pour autant que I'on crée une
table de concertation, parce qu'un report de six mois ne ferait que
prolonger l'incertitude de six mois. Cela ne servirait a rien.

Que faut-il donc faire, d'aprés vous, au sujet du processus?
[Traduction]

Mme Pamela Fralick: Je voudrais rappeler quelque chose que
j'ai entendu de la bouche du secrétaire du Conseil du Trésor, Peter
Wallace, au début de son mandat, lorsqu'il a ét¢ nommé pour régler
ce dossier. I a parlé de l'importance pour le gouvernement non
seulement d'écouter et de mener un processus de consultation, mais
aussi d'entendre. C'est cette partie qui, a notre avis, a fait défaut
dans ce processus. Nous ne pouvons pas nier qu'un certain nombre
de mesures ont effectivement été prises, mais nous n'avons pas été
vraiment entendus.

Au début du processus, j'ai présenté une lettre que je peux mettre
a la disposition du Comité. La lettre faisait état de nos nombreuses
préoccupations au sujet du processus et des raisons pour lesquelles
nous estimions ne pas avoir été entendus. La meilleure preuve en
est peut-étre que 80 % des 112 présentations soumises au CEPMB
dans le cadre de la plus récente consultation s'opposaient aux lignes
directrices ou exprimaient des préoccupations a leur égard. Pour-
tant, des changements minimes ont été apportés au cours du proces-
sus de quatre ans.

Merci.
[Frangais)

M. Luc Thériault: Est-ce qu'il me reste du temps, monsieur le
président?

Le président: Il vous reste 10 secondes.
M. Luc Thériault: J'y reviendrai lors du deuxieme tour.
Le président: Je vous remercie, monsieur Thériault.

[Traduction]

Nous allons maintenant passer a M. Davies, pour six minutes.

M. Don Davies: Merci.

Madame Little, tout d'abord, je vous remercie de nous avoir fait
part de votre expérience trés personnelle, et je souhaite la meilleure
des chances a votre fille.

Vous avez fait allusion au fait que les molécules présentes dans
le médicament qui aident votre fille ont été découvertes dans les an-
nées 1950. Si je comprends bien, la seule chose qui a changé, c'est
qu'une compagnie pharmaceutique a pris la méme molécule, a mo-
difié le mode d'administration et exige, si je puis dire, un prix ou-
trageusement plus élevé.

Pouvez-vous nous expliquer cela en détail?

Mme Erin Little: Oui.

L'ingrédient actif, la cystéamine, se trouve dans les quatre pro-
duits dont j'ai parlé précédemment. Dans le cas de la cystéamine,
l'aspect le plus difficile de presque tous les traitements, si vous po-
sez la question a n'importe quel patient, ce sont les effets secon-
daires. Les effets secondaires de la cystéamine sont provoqués par
tous ces médicaments. Lorsque le fabricant a pris le Cystagon et 1'a
transformé en Procysbi... Le Cystagon doit étre administré toutes
les quatre heures, et le Procysbi toutes les deux heures.

Je suis tout a fait d'accord pour que ce médicament soit dispo-
nible ici, au Canada, et que les Canadiens y aient acces. Si Olivia
était une femme de 26 ans ayant une relation et une carriére a gérer,
je voudrais bien str qu'elle ait un médicament qui soit plus facile a
prendre. Le probléme, c'est que tous les effets secondaires restent
les mémes, c'est-a-dire les troubles gastro-intestinaux, la perte d'o-
dorat ou le manque d'appétit, les gaz, les ballonnements, des choses
extrémement désagréables que personne ne veut avoir a subir.

La différence entre le Cystagon et le Procysbi, c'est que le Pro-
cysbi a un enrobage entérique et qu'il est donc absorbé différem-
ment. Est-ce que cela en vaut la peine? Ce n'est pas a moi de déci-
der, mais un médicament — un ingrédient actif — qui existe depuis
des décennies et qui a été introduit pour la premicre fois comme
traitement en 1994 pour les patients... Je trouve cela injustifiable et
avec le...

M. Don Davies: Quelle a été la différence de prix a la suite de ce
changement?

Mme Erin Little: Je dois souligner que le dosage se fonde sur le
poids. Il y a I'enfant de deux ans, qui prend pour 56 000 $ de Pro-
cysbi par année, et Olivia, qui prend pour 18 000 $ de Cystagon par
année. Si Olivia prenait du Procysbi, elle devrait prendre une dose
plus forte, ce qui cotterait plus cher.

Les gouttes ophtalmiques composées qui sont stires, efficaces et
sur le marché depuis des années coitent 3 000 $ par année. Les
nouvelles gouttes cottent 120 000 $ par année. Encore une fois,
elles sont plus faciles a prendre, mais le médicament est le méme.

® (1530)

M. Don Davies: Je crois comprendre que vous aviez des préoc-
cupations au sujet des essais cliniques. Pouvez-vous nous expliquer
votre point de vue sur les essais cliniques et leur importance?

Mme Erin Little: Oui, et je vais seulement parler de notre mala-
die rare parce que c'est la seule maladie que je représente.
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Nous sommes trés chanceux qu'un reméde contre la cystinose
soit a 1'horizon. Un essai clinique a été lancé en 2019. 11 utilise les
geénes et la thérapie aux cellules souches, ce qui, encore une fois,
permettra, espérons-le, de trouver un remede. Cet essai clinique a
lieu aux Etats-Unis. A I'heure actuelle, la société pharmaceutique
AvroBio prend le temps de faire des essais cliniques a 1'échelle
mondiale. Je sais qu'elle est en Europe et qu'elle s'installe a d'autres
endroits aux Etats-Unis. Elle ne vient pas au Canada.

Je dirai toutefois que le premier patient a avoir participé a 1'essai
clinique, a 'automne 2019, était un Canadien. On nous offre encore
des essais cliniques. C'est a ce propos, je pense, que nous devons
écouter davantage ce que les patients ont a dire. Nous devons en-
tendre les histoires qui se cachent derri¢re les mots et les chiffres.

M. Don Davies: Merci.

Monsieur McCabe, environ quel pourcentage de l'argent consa-
cré a la recherche pour découvrir de nouveaux médicaments est fi-
nancé par I'Etat?

M. Christopher McCabe: C'est une question a laquelle il est ex-
trémement difficile de répondre, parce que...

M. Don Davies: Je suis désolé, mais M. Morgan m'a dit de vous
poser la question.

M. Christopher McCabe: Je l'en remercierai la prochaine fois
que nous prendrons une bicére, je l'espére.

Je n'ai pas ce chiffre sous la main, mais il ne fait aucun doute que
le travail de base et le travail translationnel de plus en plus précoce
pour les produits pharmaceutiques et les thérapies médicales avan-
cées repose en grande partie sur les fonds publics. Je pense que les
vaccins contre la COVID sont un exemple fantastique de la fagon
dont une grande partie des investissements du secteur public a en-
suite ét¢ mobilisée pour mener a bien les essais de phase trois, dans
lesquels 1'industrie pharmaceutique excelle absolument, mais il faut
les deux. Les proportions varient beaucoup.

Je suis désolé. Ce n'est pas une réponse trés utile.

M. Don Davies: Non, c'est bien.

Je vais consacrer un peu de temps a la derniére question, parce
que je pense que le Trikafta est un exemple trés intéressant. Je
pense que tous les parlementaires veulent que tous les Canadiens
qui ont besoin du Trikafta y aient accés, mais ce n'est pas le cas au-
jourd'hui.

Voici un bref historique. Nous savons que c'est une équipe de re-
cherche du Hospital for Sick Children, de I'Université de Toronto,
qui a découvert un géne de la fibrose kystique dans les an-
nées 1980. C'est la Fondation canadienne de la fibrose kystique et
les cliniques qui ont recruté presque tous les participants a la re-
cherche dans les familles du Canada. Les sujets ont donné des
échantillons de sang. La Fondation canadienne de la fibrose kys-
tique et les Instituts de recherche en santé du Canada ont appuy¢ la
recherche. La FCF a donné 150 millions de dollars a Vertex, en
2000, pour faire la recherche.

Lorsque l'entreprise a finalement lancé le précurseur de ce médi-
cament, le Kalydeco, son prix était de 294 000 $ par année pour
deux comprimés par jour. Vingt-neuf chercheurs ont communiqué
avec Vertex; ils ont écrit a son PDG pour exprimer leur consterna-
tion et leur déception de voir cette réussite ternie par ce « prix inad-
missible », selon eux.

Aidan Hollis, dont vous avez parlé, a étudié¢ les prix de Vertex
pour le Kalydeco et I'Orkami — un précurseur du Trikafta — et es-
time que les profits de 'entreprise seront de 21,1 milliards de dol-
lars. Il a conclu que les prix ¢levés ne sont pas justifiés par les cotits
ou la nécessité de soutenir l'innovation. Le prix semble davantage
congu pour récompenser les actionnaires.

Ma question est la suivante: que pouvons-nous faire pour que le
Trikafta se retrouve entre les mains des Canadiens? Est-il temps
que le gouvernement canadien utilise la licence obligatoire? Si cette
compagnie ne présente pas de demande a Santé Canada pour rendre
ce médicament disponible, devrions-nous exercer notre droit d'ac-
corder une licence obligatoire pour ce médicament? Enfin, combien
de fois le gouvernement canadien a-t-il eu recours aux licences
obligatoires?

M. Christopher McCabe: Je ne sais pas combien de fois le gou-
vernement canadien a eu recours a la licence obligatoire.

A mon avis, les avantages du Trikafta pour la population cana-
dienne souffrant de fibrose kystique sont si grands qu'il serait légi-
time que le gouvernement envisage d'utiliser son pouvoir d'émettre
une licence obligatoire si Vertex persiste a ne pas le rendre dispo-
nible au Canada.

Encore une fois, j'espere que cela ne se produira pas, car ce serait
un échec du systéme.

® (1535)

Le président: Merci, monsieur Davies.

Cela met fin a la premiére série de questions. Nous allons com-
mencer le deuxiéme tour. Je crois que ce sera avec M. d'Entremont.

Monsieur d'Entremont, vous avez cinq minutes.

M. Chris d'Entremont: Merci beaucoup, monsieur le président.

Nous en arrivons au probléme fondamental, soit les médicaments
coliteux et l'acces a certains médicaments.

Ma question s'adresse peut-étre & Mme Fralick. Comment pou-
vons-nous nous faire en sorte que les médicaments soient dispo-
nibles et que les prix baissent?

Ce sont les deux choses qui doivent se produire ici. Le prix des
médicaments doit baisser, et les Canadiens doivent avoir accés a
ces médicaments. Ou se situe le milieu entre le CEPMB et les so-
ciétés pharmaceutiques?

Mme Pamela Fralick: Notre industrie s'est réunie au moins
deux fois. Je dirais que nous avons trouvé une bonne solution et
nous l'avons présentée au gouvernement. Je sais que l'un des
membres du Comité a cité un élément de I'une de ces propositions,
mais c'était un élément isolé qui faisait vraiment partie d'un en-
semble complet qui, selon nous, aiderait le gouvernement a ré-
pondre a ses besoins en matiére de politiques. Encore une fois, il
s'agit de veiller a ce que les Canadiens aient accés aux médicaments
dont ils ont besoin.

Le gouvernement n'a pas manifesté d'intérét a cet égard, et c'est
pourquoi je reviens & mon plaidoyer, si vous voulez, et & mon argu-
ment le plus convaincant. Il faut un dialogue, pas seulement avec
l'industrie et les gouvernements. Je suis tout a fait d'accord pour
que les patients y participent. Cela fait partie de notre mantra de-
puis quelques années.
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M. Chris d'Entremont: Dans ce contexte, nous devrions donc
avoir une sorte de table ou d'endroit ou le CEPMB pourrait écouter
ou présider la réunion — peu importe ce que nous voulons qu'il
fasse — et amener les différents participants a la table.

Mme Pamela Fralick: Oui.

M. Chris d'Entremont: Qui devrait étre a cette table? Vous
dites que les groupes de patients et les sociétés pharmaceutiques de-
vraient y participer. Qui d'autre devrait étre 1a?

Mme Pamela Fralick: L'ensemble du gouvernement doit étre
présent. J'en ai parlé dans ma déclaration préliminaire.

A T'heure actuelle, le CEPMB reléve du ministére de la Santé, et
tout ce que nous faisons a été confié a ce ministére. Chaque fois
que nous écrivons a un autre ministere, c'est retransmis au ministére
de la Santé. Nous sommes donc coincés entre Santé Canada, sur la
question de la limitation des cofits, et ISDE — Innovation, Sciences
et Développement économique Canada. Nous avons un merveilleux
rapport qui a été rédigé, en 2018, par la Table de stratégies écono-
miques pour le secteur des sciences biologiques et de la santé. [l y a
quelques mois, le Conseil sur la stratégie industrielle a fait une
¢étude plus récente. Tous ces rapports font la promotion des sciences
de la vie comme moteur économique de la santé et du bien-étre des
Canadiens.

L'industrie éprouve des difficultés. Nous travaillons de fagon trés
positive avec le ministre Champagne et nous avons travaillé, au fil
des ans, avec d'autres ministres, comme le ministreBains, pour es-
sayer d'encourager l'investissement au Canada, mais les politiques
de limitation des cofits font en sorte qu'il est vraiment difficile pour
nos PDG d'étre concurrentiels a 1'échelle mondiale.

M. Chris d'Entremont: Les participants devraient inclure les
provinces également. J'ai été ministre provincial. Bien souvent,
nous avons eu l'occasion d'aider a fixer les prix ou d'acheter diffé-
rents types de médicaments. La décision concernant 1'Avastin a été
prise @ mon époque. Cela représentait quelques millions de dollars,
et nous avons dii décider ou nous allions.

Soit dit en passant, nous avons financé ce médicament.

Quel est le role des provinces dans tout cela? Je pose la question
parce qu'elles ne font pas nécessairement partie du CEPMB. Elles
font partie de l'autre programme.

Mme Pamela Fralick: Elles paient pour les médicaments, un
grand nombre d'entre eux, donc elles ont un intérét direct. Nous
avons eu d'excellentes conversations avec de nombreuses pro-
vinces. Anie Perrault, au début de la séance, a parlé de la stratégie
des sciences de la vie au Québec. Nous avons eu de trés bonnes
conversations en Ontario et en Nouvelle-Ecosse, en Alberta et en
Colombie-Britannique, en fait, d'un bout a 'autre du pays.

Je pense qu'il y a un moyen d'y parvenir. Il faut le vouloir. Je
pense que c'est le principal probléme. Comme Paul Lévesque 1'a
dit, avec la pandémie, c'est la mauvaise réforme au mauvais mo-
ment. Tout le monde est absorbé par la pandémie, alors commen-
cons par une coalition de personnes disposées a participer, puis dé-
terminons s'il manque quelqu'un a la table.

M. Chris d'Entremont: Y a-t-il une partie de ce réglement qui,
selon vous, pourrait étre mise en oeuvre progressivement? Nous
pourrions continuer a discuter de quelques points plus précis, mais
est-ce qu'un certain nombre de ces recommandations pourraient
étre mises en oeuvre immédiatement?

Mme Pamela Fralick: Je pense que ce serait un excellent début
de conversation. Ce qui nous préoccupe, c'est la nature extréme des
répercussions des réglements actuels. Les statistiques citées il y a
un instant — les chiffres de 90 % et 99 % — proviennent d'une
¢évaluation du CEPMB. Ce n'est pas une évaluation de l'industrie.
Nous n'avons pas une vue d'ensemble de toutes les données avec
lesquelles le CEPMB a travaillé, alors allons a la table et discutons
de l'art du possible, au lieu d'étre si éloignés et d'avoir une rela-
tion... J'ai utilisé des mots comme « non idéale » et « fragmentée ».
Vous 1'avez vu dans la presse lorsque je les ai utilisés. Nous pou-
vons faire mieux.

® (1540)
M. Chris d'Entremont: Je suppose que mon temps est écoulé.

Le président: En effet, c'est le cas. Merci beaucoup. Vous pour-
riez étre coprésident.

Nous passons maintenant 8 Mme O'Connell.

Madame O'Connell, vous avez cinq minutes.

Mme Jennifer O'Connell: Merci, monsieur le président.
Je remercie tous les témoins de leur comparution.

Madame Little, je vous remercie de votre témoignage et de nous
avoir raconté 1'histoire de votre fille. Vers la fin de votre déclaration
préliminaire, vous avez dit — pardonnez-moi de paraphraser, mais
cela m'a frappé — que vous aviez d'abord pensé a votre fille qui au-
rait accés a ces médicaments lui permettant de vivre, puis, a mesure
qu'elle prenait de I'age, que vous vous demandiez si elle aurait les
moyens de se les payer plus tard. C'est un point qui me préoccupe
plus que d'autres dans cette discussion.

11 s'agit de savoir si les médicaments seront offerts ici, mais je
me demande souvent, lorsqu'ils le sont mais a des prix exorbitants,
en quoi cela les rend plus accessibles aux Canadiens moyens, c'est-
a-dire a ceux qui ne sont pas indépendants de fortune? Je vois telle-
ment de pages GoFundMe de personnes sollicitant des dons pour
pouvoir se payer certains de ces médicaments. Pourriez-vous nous
parler un peu plus de cette expérience et de l'accessibilité de ces
médicaments, pour peu qu'ils soient disponibles ici?

Mme Erin Little: Dans notre famille, c'est un sujet constant de
préoccupation. Au départ, nous étions tres chanceux de pouvoir bé-
néficier de l'excellent régime d'avantages sociaux de mon mari.
Lorsque Cystadrops est arrivé sur le marché, la compagnie d'assu-
rance est restée coite, attendant de voir si le gouvernement allait le
rembourser avant de prendre sa décision. Heureusement, nous
n'avons pas été privés du médicament durant cette période.

En Ontario, bien que chaque province soit différente, comme
nous le savons... D'aprés ce que je sais, toutes les familles au
Canada sont couvertes pour la cystinose. Nous avons beaucoup de
chance. Nous constituons un groupe idéal, puisque nous ne sommes
qu'une centaine, non pas 5 000. Ce serait une autre histoire, et le
combat a livrer aurait été¢ différent si...

La famille dont j'ai parlé dans mon témoignage se fait rembour-
ser le Procysbi et les gouttes ophtalmiques. Elle est assurée. Son as-
surance n'est pas aussi avantageuse que celle de notre famille. Cer-
tains des médicaments de nos enfants ne sont pas remboursés, puis-
qu'il s'agit de suppléments qui, tout suppléments qu'ils soient, em-
péchent néanmoins l'insuffisance rénale. Il y a une famille qui paie
toujours 230 $ par mois pour ces suppléments.



4 juin 2021

HESA-41 25

Le prix excessif des médicaments est un probléme. L'autre pro-
bléme, c'est comment élever mon enfant. Est-ce que je devrais 1'¢le-
ver en lui inculquant 1'idée qu'elle devra un jour trouver un emploi
offrant un solide régime d'avantages sociaux, plutdt que choisir le
métier qui l'intéresse vraiment? Je ne pense pas que les familles, au
Canada, devraient avoir ce souci. Ma fille devrait bénéficier des
mémes chances et des mémes traitements que les autres. Sa maladie
est congénitale; elle ne résulte pas d'un choix de mode de vie ou
d'un accident. C'est ainsi qu'elle est née.

C'est pourquoi nous devons nous préoccuper. Ce n'est pas parce
que le Canada rembourse ces médicaments aujourd'hui qu'ils seront
disponibles dans 20, 30 ou 40 ans.

Mme Jennifer O'Connell: Cela nous meéne aux tiraillements qui
suivent l'approbation de ces médicaments... Le cas de Trikafta et de
la fibrose kystique en est un bon exemple. Méme lorsque les médi-
caments sont approuvés par Santé Canada, il s'agit ensuite de savoir
si les provinces et les territoires, ou encore les assureurs privés,
vont accepter d'en rembourser le prix?

On a l'impression que, apres l'approbation d'utilisation de médi-
caments ici, il faut engager un nouveau combat pour décider a qui
ira la facture parce que, dans bien des cas, ils cotitent trés cher.

Mme Erin Little: En effet.

Mme Jennifer O'Connell: Je vous remercie de votre interven-
tion.

Monsieur McCabe, avez-vous une position sur quelque chose qui
a été dit par 1'un ou l'autre des témoins du groupe précédent. L'une a
parlé de la menace que font planer les sociétés pharmaceutiques de
quitter le Canada si ces mesures sont adoptées, étant donné la faible
taille de notre économie, mais elle a aussi dit que le Canada n'était
pas un marché insignifiant. Méme si nous ne sommes pas de la
taille des Etats-Unis, le Canada n'est certainement pas insignifiant.

Qu'en pensez-vous?
® (1545)

M. Christopher McCabe: En effet, nous ne sommes pas un
marché insignifiant, surtout pas lorsque nous travaillons de concert
a I'échelle pancanadienne.

Sans vouloir déprécier I'fle-du-Prince-Edouard, sa faible popula-
tion en ameéne certains a qualifier cette province d'insignifiante. Or,
au Canada, nous sommes des dizaines de millions de personnes et,
lorsque nous travaillons ensemble, nous constituons un marché im-
portant qui représente beaucoup de revenus et de bénéfices pour les
entreprises. Etant donné qu'elles cherchent 4 maximiser leurs béné-
fices, je ne m'attends pas a ce qu'elles partent.

Il y a beaucoup de choses que nous pouvons faire, et que nous
devrions envisager de faire, comme mettre en place des politiques
complémentaires pour mieux attirer les entreprises qui sont effecti-
vement intéressées a s'installer ici, et cela concerne l'infrastructure
de recherche qui nous fait actuellement défaut.

La raison pour laquelle le Royaume-Uni s'en tire si bien, et peut
s'en tirer, avec ses médicaments a bas prix, ce n'est pas seulement
en raison de ses entreprises nationales ayant des activités a 1'échelle
mondiale, mais aussi parce qu'il a une infrastructure exceptionnelle
de recherche. Comme il I'a montré pendant la pandémie de la CO-
VID, le Royaume-Uni est capable d'effectuer, au pied levé, des es-
sais cliniques de grande qualité sur 30 000 ou 40 000 patients. Nous
ne pourrions en faire autant ici.

Pour ce qui est de retenir les entreprises, je ne crois pas que cela
dépende des prix pratiqués ici, et la documentation le confirme. Ce
sont d'autres facteurs qui décident du lieu d'implantation des entre-
prises.

Mme Jennifer O'Connell: Merci beaucoup.
Le président: Merci, madame O'Connell.

Nous revenons maintenant aux conservateurs, avec M. d'Entre-
mont.

M. Chris d'Entremont: Les provinces du Québec, de 1'Ontario
et de I'Alberta ont de nouveau demandé de reporter les change-
ments prévus pour le CEPMB. A notre avis, ou cela nous mene-t-
il?

Je sais que plusieurs de ces questions intéressent Médicaments
novateurs Canada, mais elle représente l'industrie. Ou en sont les
provinces, et comment cela se passe-t-il?

Mme Pamela Fralick: Pour que les choses soient claires, quand
j'ai mentionné I'Alberta, ce n'était au sujet de retarder les change-
ments a apporter au CEPMB. Peut-étre qu'elle le souhaite, peut-étre
pas. Elle ne 1'a pas dit, mais elle s'est certainement montrée intéres-
sée a devenir concurrentielle dans le monde des sciences de la vie.
Clest ce que j'ai retenu. L'Ontario et le Québec y sont tres, trés ac-
tifs depuis des décennies. C'est 1a que se trouve la plus grande par-
tie de l'industrie. Dans les provinces de I'Atlantique, les discussions
que j'ai eues, comme d'ailleurs partout au pays, montrent qu'elles
veulent vraiment étre concurrentielles.

J'ajouterais seulement que le Canada n'est certainement pas un
marché insignifiant, mais qu'il ne représente que 2 % du marché
mondial. Il est trés difficile pour nous d'étre concurrentiels sur cette
scene et d'attirer ici l'industrie et divers autres éléments du secteur
des sciences de la vie. Pour cela, nous devons faire un parcours
sans faute.

M. Chris d'Entremont: Beaucoup de groupes de patients ont dit
qu'une partie de ces activités de recherche partira a 1'étranger. Il
faudra peut-étre plusieurs années avant que certains de ces médica-
ments novateurs soient offerts a des patients canadiens. Dans quelle
mesure cette menace est-elle réelle? Est-ce une menace réelle ou
est-ce vraiment a cause de ce marché mondial dans lequel nous
semblons nous trouver?

Mme Pamela Fralick: Je préfére ne pas utiliser le mot « me-
nace », parce qu'aucune entreprise, aucun de nos membres, n'a ja-
mais considéré cela comme une menace. C'est plutot un reflet de la
situation réelle.

Je peux quantifier cette affirmation. J'ai un avantage que vous
n'avez pas, que personne au Comité n'a. Vous examinez des indica-
teurs tardifs dans des rapports contenant des données vieilles de
quelques années. De mon c6té, je suis en contact quotidien avec ces
entreprises. Bien que je ne puisse pas les nommer — je peux en
nommer une, mais ce sera pour ma troisiéme observation —, je
peux vous dire qu'au moins six lancements de médicaments prévus
par nos sociétés membres ont été retardés, y compris des médica-
ments pour les maladies rares, en raison de l'incertitude entourant le
CEPMB. Nous savons que seulement 15 des 54 médicaments ap-
prouvés par la FDA aux Etats-Unis ont été soumis & l'approbation
de Santé Canada. J'ai une liste de 39 médicaments, et pas seulement
pour des maladies rares — dont le cancer, la maladie de Parkinson
et le VIH — qui n'ont pas été soumis a l'approbation de Santé
Canada précisément en raison de l'incertitude entourant le CEPMB.
Ce n'est pas pour d'autres raisons.
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C'est quantitatif; je vous ai donné quelques chiffres.

Sur le plan qualitatif, Life Sciences Ontario a mené un sondage
auprés d'entreprises et de leurs dirigeants il y a quelques mois a
peine, qui nous apprend que 35 % disent avoir déja retardé I'intro-
duction de nouveaux traitements au Canada, que 96 % s'attendent a
ce que les nouvelles régles ménent a la décision de retarder ou de
ne pas introduire de nouveaux traitements au Canada et que 90 %
disent que la réforme réduira les activités de recherche, les essais
cliniques et l'innovation.

Mon dernier point, si vous voulez un exemple précis, est la lettre
adressée au Comité par une entreprise membre, Medicago. Elle y
dit treés clairement que, bien qu'entreprise canadienne — nous
avons tous entendu parler de Medicago et nous sommes trés fiers
de cette entreprise de chez nous —, quand viendra le temps de lan-
cer son médicament, ce n'est peut-étre pas ici au Canada que le lan-
cement se fera. C'est a cause du CEPMB.

® (1550)

M. Chris d'Entremont: Est-ce a cause des régles proposées
pour le CEPMB ou est-ce a cause du retard persistant des régle-
ments?

Mme Pamela Fralick: Clairement, il s'agit des régles du
CEPMB, le nouveau régime qui doit entrer en vigueur le 1° juillet,
dans trois semaines seulement. C'est ce qui cause le probléme.

Quant au CEPMB lui-méme, nous sommes trés heureux de colla-
borer avec le gouvernement pour le moderniser. Soit dit en passant,
méme si de nombreux éléments du CEPMB ont fait I'objet d'une re-
fonte — il ne s'agissait pas simplement d'une mise a jour, mais bien
d'une refonte —, la définition utilisée par le CEPMB pour les in-
vestissements en R-D n'a pas été modifiée. Il a fallu attendre Statis-
tique Canada et son rapport de mai dernier pour obtenir des don-
nées beaucoup plus récentes que celles que le CEPMB obtient avec
sa définition de 1987.

M. Chris d'Entremont: Je m'adresse maintenant 3 Mme Little.
Je suis le pére d'un enfant diabétique et j'ai donc des problemes
semblables aux votres. Pour le moment, il est couvert par mon ré-
gime d'assurance, mais viendra le temps ou il devra trouver un em-
ploi. Il devra étre capable de travailler malgré sa maladie et d'obte-
nir une certaine couverture d'assurance.

Vous pourriez peut-étre nous en dire un peu plus sur la maladie
de votre fille.

Mme Erin Little: Avec Olivia, c'est congénital. Elle souffre éga-
lement d'une maladie rénale chronique, et...

Allez-y, monsieur le président.

Le président: Vous pouvez achever votre réponse, si vous le
souhaitez.

Mme Erin Little: D'accord.

Olivia souffre d'une maladie rénale chronique, qui durera tant
qu'elle n'aura pas subi une greffe de rein. Donc, en plus de la cysti-
nose, qui est traitée au moyen de médicaments onéreux, elle subit
beaucoup de traitements pour les problémes rénaux qui ne sont pas
couverts. Méme un régime comme le REMO Plus n'offre pas de
couverture dans un cas comme celui de ma fille. C'est une préoccu-
pation constante.

Le président: Merci a vous deux.

Nous revenons maintenant 8 Mme O'Connell, pour cinq minutes.

Mme Jennifer O'Connell: Merci, monsieur le président.

Plus t6t au cours de la réunion, dans le premier groupe de té-
moins, nous avons entendu des témoignages faisant valoir la néces-
sit¢ d'une comparution du CEPMB.

Je veux simplement rectifier les faits pendant que j'en ai l'occa-
sion. Le CEPMB n'a été invité qu'hier. Je crois comprendre qu'il ac-
cepte volontiers de comparaitre. Je pense qu'il est important, vu le
témoignage entendu aujourd'hui dans le premier groupe, d'inviter le
CEPMB.

Cela étant dit, je propose que le Comité permanent de la santé
tienne une réunion supplémentaire sur les lignes directrices du
Conseil d'examen du prix des médicaments brevetés — comme il
était prévu de le faire au départ — a la place de 'une des réunions a
prévoir dans les plages horaires réguliéres avant la fin de la journée
du 21 juin 2021; que le greffier invite le CEPMB a comparaitre
comme témoin; que la réunion dure deux heures; que, en plus du
témoin du CEPMB, chaque parti soit autorisé a inviter un témoin a
cette réunion.

Le président: Merci, madame O'Connell.

Je trouve que c'est directement lié¢ a l'affaire dont nous sommes
saisis. Par conséquent, je déclare la motion recevable.

Je vois que Mme Rempel Garner a levé la main.

Allez-y, je vous prie.

L’hon. Michelle Rempel Garner (Calgary Nose Hill, PCC):
Merci, monsieur le président.

Je signale que les libéraux ont gaspillé deux réunions pour tenter
de bloquer notre motion sur le programme plus tot cette semaine.
Ils ont aussi gaspillé des réunions en septembre pour faire de I'obs-
truction. Nous souhaitions davantage de réunions sur le CEPMB. Je
pense que c'est une chose que les libéraux proposent du fait de ces
réunions perdues.

Je le dis pour les témoins qui sont ici aujourd'hui. C'est ainsi que
les choses se sont passées.

Je ferai remarquer que les réunions que cette motion vise a rem-
placer donneraient a chacun des partis politiques la possibilité de
proposer n'importe quel témoin qu'il voudrait. Ainsi, s'il y avait des
témoins supplémentaires a entendre sur un sujet particulier, les par-
tis politiques pourraient les inviter.

Un autre point que je tiens a souligner, c'est que j'ai tenté de faire
comparaitre l'organisme de réglementation devant le Comité au-
jourd'hui. Nous avons demandé¢ a un représentant de 1'organisme de
réglementation de se présenter, invitation qui a été déclinée.

Je pense que nous assistons a un jeu théatral. Nous avons une
motion proposée...

Je suis trés reconnaissante aux témoins pour leur témoignage, en
particulier & Mme Little. J'ai trouvé son témoignage trés convain-
cant.

En méme temps, je signale que ce sont les membres du Parti li-
béral qui ont gaspillé deux réunions pour bloquer une motion sur
notre programme, a laquelle ils n'ont apporté aucun amendement
d'importance. Les membres des partis de I'opposition ont fait beau-
coup de travail dans les coulisses. Nous aurions pu avoir un autre
tour de questions aujourd'hui.
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Je vais voter contre cette motion parce que nous avons littérale-
ment passé trois réunions a débattre une motion sur notre pro-
gramme qui aurait pu prendre cinq minutes. Je voterai donc non.

® (1555)

Le président: Merci, madame Rempel Garner.
[Frangais)

Monsieur Thériault, vous avez la parole.

M. Luc Thériault: Je vous remercie, monsieur le président.

Je suis assez étonné de la proposition de ma collegue, d'autant
plus que je me souviens d'une rencontre lors de laquelle elle trou-
vait mal venu d'interrompre une séance avec des témoins. J'utilise
un terme neutre, ce qu'elle ne fait pas souvent. Elle sait a quel point
cette question me tient a cceur, et elle sait aussi que, selon les
regles, j'ai trés peu de temps pour poser des questions. Or je ne
pense pas qu'elle m'ait cédé une partie de son temps de parole. J'ai
huit minutes et demie de temps de parole, alors que son parti jouit
de plusieurs minutes.

Elle vient de m'empécher de me servir de ces deux minutes et de-
mie, alors que nous nous étions entendus sur une fagon de fonction-
ner au cours de cette saga au sujet de 1'organisation de nos travaux a
venir. Nous avions trouvé un compromis, soit de tenir une séance
de trois heures pour pouvoir donner des directives aux analystes et
formuler un minimum de recommandations avant 'entrée en vi-
gueur de la réforme le 1% juillet. A moins que ma collégue me dise
aujourd'hui que le gouvernement reporte la réforme, sa manceuvre
fait que nous risquons de ne pas y arriver, alors que j'ai déja fait ce
compromis. C'est moi qui ai proposé cette étude et je ne comprends
pas pourquoi elle fait cela.

Dés le départ, nous avons entendu les témoignages de représen-
tants du CEPMB au sujet de la réforme, ce qui a pris du temps lors
des séances. J'arrive a peine a faire ressortir 'exactitude, 1'impréci-
sion ou les précisions des différents témoignages.

Je suis trés surpris de la manceuvre de mes collégues libéraux,
que j'interpréte comme un manque de respect & mon endroit et &
l'endroit des témoins qui sont présents aujourd'hui. Je trouve cela
trés dommage, parce que je n'ai jamais manqué de respect envers
qui que ce soit autour de la table. Je suis trés dégu, et je vais m'en
souvenir.

Le président: Je vous remercie, monsieur Thériault.

[Traduction]

La parole est a M. Davies.

M. Don Davies: J'aimerais beaucoup joindre ma voix a celle de
mon collégue M. Thériault.

La semaine dernicre, les libéraux s'étaient vivement opposés a
une motion qui était présentée alors que nous avions encore des té-
moins ici et ils se sont permis de faire la legon aux membres de
'opposition a ce sujet. C'est exactement ce qu'ils font en ce mo-
ment. Je ne vois pas pourquoi cette motion n'aurait pas pu étre dé-
posée avant I'audition des témoins. Il aurait été facile de le faire.

Deuxiémement, lundi de cette semaine, notre sous-comité du
programme et de la procédure s'est réuni pour établir I'ordre du
jour. Mercredi, nous avons tenu une réunion en vertu de l'ar-
ticle 106 du Réglement pour le confirmer. Nous avons eu deux
réunions complétes cette semaine qui ont duré des heures, et les li-
béraux n'ont jamais laissé entendre qu'ils voulaient tenir une autre

réunion. Ils ont eu amplement I'occasion de convoquer le CEPMB a
la présente réunion s'ils le souhaitaient. Nous avons entendu huit té-
moins. Chaque parti avait le droit de convoquer les deux témoins
qu'il voulait aujourd'hui, mais les libéraux ne 1'ont pas fait.

Soit dit en passant, comme l'a dit ma collégue, Mme Rempel
Garner, quatre autres réunions sont prévues, qui offrent chacune a
chaque parti a la possibilité de convoquer tout témoin qu'il veut. A
I'une de ces réunions, ils peuvent en convoquer deux. Les libéraux
pourraient donc aisément faire comparaitre le CEPMB a l'une de
ces réunions s'ils le voulaient.

Cette motion est non seulement insultante pour les témoins, elle
ne nous a pas seulement enlevé, & M. Thériault et 2 moi-méme, la
possibilité de poser notre derniére... Il ne me reste que deux mi-
nutes et demie, avec M. Thériault. Les libéraux nous dénient notre
droit de poser des questions apres avoir épuisé leur temps de parole.

Tout cela pour quoi? Simplement pour convoquer un témoin
qu'ils auraient pu entendre aujourd'hui et qu'ils pourront convoquer
au cours des trois prochaines semaines. C'est une conduite inaccep-
table. C'est un manque de respect envers les témoins et envers les
membres du Comité.

Je ne suis pas certain... que ce soit recevable. Je n'ai regu aucun
avis de convocation. Nous n'en sommes pas a préparer les travaux
du Comité. Il serait bon que les membres du Comité donnent avis
de leurs intentions comme les autres 1'ont fait.

Je me souviens que la semaine derniére, lorsque les conserva-
teurs ont présenté une motion le mercredi pour le vendredi, les
membres libéraux du Comité ont jugé cela inacceptable. Eh bien, je
viens d'étre avisé il y a cinq minutes, encore que verbalement. Je ne
pense pas que ce soit une conduite appropriée.

Encore une fois, je demande a mon honorable collégue de retirer
sa motion. Si elle croit que le CEPMB est un témoin important,
qu'elle le convoque a l'une des réunions ou, au cours des trois pro-
chaines semaines, il est prévu d'entendre des témoins.

® (1600)

Le président: Merci, monsieur Davies.

Comme personne d'autre ne léve la main, nous pouvons passer
au vote. Si nous procédons rapidement, nous aurons le temps d'en-
tendre les interventions de M. Thériault et de M. Davies.

Je demanderais au greffier de mettre la motion aux voix.
(La motion est rejetée par 6 voix contre 5.)

Le président: Nous allons reprendre la période de questions.
[Frangais)

Monsieur Thériault, vous avez la parole pour deux minutes et de-
mie.

M. Luc Thériault: Je vous remercie, monsieur le président.

Madame Fralick, si j'ai bien compris, vous souhaitez reporter la
mise en ceuvre de la réforme, qui est prévue pour le 1% juillet. Vous
souhaitez que ce ne soit pas simplement un report. Vous souhaitez
aussi qu'une table de discussions réunisse les différents partenaires,
que j'ai nommés en partie un peu plus tot. En réponse a M. d'Entre-
mont, vous en avez aussi un peu fait le tour.
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Vous avez également soulevé le manque de cohérence du gouver-
nement entre les recommandations formulées dans le rapport de
2018 du ministére de 1'Innovation, des Sciences et du Développe-
ment économique, faisant état de toute cette volonté de stimuler le
secteur de l'innovation biotechnologique, et une réforme qui se
trouve strictement entre les mains de Santé Canada. Comme le di-
sait plus t6t Mme Perrault, le ministére n'a qu'une vision en vase
clos, alors qu'il faudrait avoir une compréhension globale des
sciences de la vie et intervenir sur tous les plans.

Ce que 1'on souhaite — c'est ce que vous souhaitez aussi, j'ima-
gine —, c'est 1'établissement d'une table de concertation. Cepen-
dant, consentiriez-vous a un compromis, soit une implantation pro-
gressive? Cela signifierait que I'on va de l'avant avec la liste de ré-
férence des pays, qui semble étre une concession selon ce que j'ai

2
pu constater dans plusieurs mémoires, on établit la table de concer-
tation et on s'assoie ensuite pour discuter du reste des points en li-
tige.

Seriez-vous d'accord sur cette proposition, madame Fralick?

[Traduction]
Mme Pamela Fralick: Merci.

Monsieur le président, je pense que ce serait un bon point de dé-
part pour la discussion. Si nous pouvons nous asseoir a cette table
avec les fonctionnaires compétents et tous ceux qui devraient y
étre — nous pouvons le déterminer —, je pense que ce serait un
point de départ trés utile et qu'il y aurait beaucoup déchanges fruc-
tueux.

® (1605)
[Frangais)

M. Luc Thériault: Je vous remercie de votre réponse, madame
Fralick.

Dans certains mémoires, j'ai lu que le fait de changer le panier de
référence des pays pouvait entrainer, selon les mémoires, des éco-
nomies de 20 % a 30 %.

Avez-vous aussi ces chiffres? Sont-ils réalistes, madame Fralick?
[Traduction]

Mme Pamela Fralick: Plusieurs chiffres circulent. La premiere
estimation faite par le CEPMB, par le gouvernement, était d'envi-
ron 8 ou 9 milliards de dollars sur 10 ans. Cette estimation a été ré-
visée et est passée a 13 milliards de dollars. Un tiers indépendant a
fait une autre évaluation, qui arrivait a environ 19,8 milliards de
dollars sur 10 ans. Oui, le changement du panier de référence a lui
seul permettrait aux Canadiens d'économiser beaucoup d'argent et
de ressources.

[Frangais)
Le président: Je vous remercie, monsieur Thériault.

[Traduction]

Nous passons maintenant a M. Davies, pour deux minutes et de-
mie.

M. Don Davies: Madame Fralick, nous avons entendu dire — et
je pense que nous avons tous une compréhension imparfaite de la
question — qu'il semble y avoir une fagon trés curicuse d'établir le
prix des médicaments au Canada, selon laquelle les sociétés phar-
maceutiques publient des prix de liste astronomiques que personne
ne paie en réalité. Puis, derriére des portes closes, elles négocient
des rabais importants — nous avons entendu dire a cette réunion

qu'ils se situaient entre 50 et 90 % — que personne ne peut jamais
connaitre.

Pouvez-vous nous expliquer cette pratique de l'industrie et nous
dire si vous pensez que c'est une bonne fagon d'établir les prix des
produits pharmaceutiques au Canada?

Mme Pamela Fralick: Malheureusement, en tant que représen-
tante d'une association, je ne suis pas au courant des négociations
individuelles qui ont lieu entre les entreprises et les gouverne-
ments...

M. Don Davies: C'est la le probléme: personne ne l'est. Cela ne
concerne pas seulement les gouvernements, mais aussi les compa-
gnies d'assurance.

Mme Pamela Fralick: Oui, jaurais été plus précise en disant
« payeurs privés ». Je n'ai tout simplement aucune idée de la situa-
tion. Malheureusement, je ne peux pas vous étre utile a ce sujet.

M. Don Davies: La raison pour laquelle je pose la question, c'est
qu'il ne s'agit pas seulement de I'utilité d'élargir le panier des pays
qui entrent dans la comparaison. Je ne pense pas que quiconque
puisse dire que 1'¢largissement du panier actuel — qui compte, je
crois, de cinqg a sept pays avec deux a prix élevés, et la comparaison
de 11 pays qui est beaucoup plus représentative — est...

De plus, n'y a-t-il pas des problémes élémentaires de transpa-
rence? Comment pouvons-nous établir des prix appropriés au
Canada si les sociétés pharmaceutiques négocient des ententes se-
crétes et que l'industrie pharmaceutique s'oppose a toute tentative
de faire la lumicre sur ces ententes et nous empéchent ainsi de sa-
voir ce qui est réellement payé? Qui profite du fait que des prix se-
crets soient payés alors que les médicaments sont une nécessité pu-
blique au Canada?

Mme Pamela Fralick: Je dirai, par l'entremise du président, que
vous traitez ici encore de questions commerciales confidentielles.
En tant que représentants de 1'association, nous n'avons pas de di-
rectives, de politiques ou de pratiques exemplaires qui dictent la fa-
¢on dont les payeurs et les entreprises doivent négocier cela, mais
étant donné que cette situation est source de tension, je pense que,
si nous devions nous asseoir a une table, ce serait un autre point a
discuter.

M. Don Davies: C'est 1a ou je veux en venir. Il ne s'agit pas
seulement d'une opération commerciale privée. Le public accorde
un brevet a des entreprises privées, qui bénéficient ensuite d'une
protection de 20 ans. Il doit y avoir quelqu'un qui proteége 1'intérét
public, sinon rien n'empécherait qu'une société pharmaceutique
dise: « Voici une pilule a un milliard de dollars; si vous n'acceptez
pas ce prix, nous n'allons tout simplement pas rendre le médica-
ment disponible. » Ce n'est manifestement pas possible.

J'adresse ma derniére question a Mme Little.

Madame Little, devrions-nous aller de l'avant avec ces change-
ments proposés pour le CEPMB et quelles seraient les répercus-
sions de ces réformes sur votre famille et votre fille?

Mme Erin Little: Oui, je crois que nous devons aller de 1'avant.
Ce n'est peut-étre pas parfait, mais c'est un progres et c'est néces-
saire.

Monsieur Davies, je veux, bien sir, répondre a votre question,
mais j'aimerais ajouter un mot.
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Madame Rempel Garner, je vous remercie d'avoir qualifi¢ mon
témoignage de « convaincant ». Etant une patiente, je ne suis pas ici
pour vous convaincre. Moi aussi, je dirige une organisation et j'ai
parfois l'impression d'étre déconsidérée parce que je raconte une
histoire, mais I'histoire que je raconte, c'est que nous sommes tous
ici pour servir. Nous sommes les clients de ce produit.

Quelqu'un m'a dit un jour que notre histoire ressemble un peu a
celle de naufragés dans un canot de sauvetage a la dérive sur une
mer démontée, entourés de navires non identifiés dont on ne peut
savoir s'ils sont pilotés par le cartel mexicain de la drogue ou par la
Garde cotiere. C'est parfois ainsi que nous nous sentons, avec le
gouvernement d'un coté et les sociétés pharmaceutiques de 1'autre.
Méme dans l'action militante de la défense des droits, nous devons
sentir que nous sommes soutenus et que nos enfants et nos patients
sont protégés.

Pour cette raison, j'estime que nous devons aller de 1'avant.

Merci de votre attention.
® (1610)

Le président: Merci, monsieur Davies.

Je remercie les membres du Comité de leurs excellentes ques-
tions.

Je remercie les témoins de nous avoir consacré du temps au-
jourd'hui, de nous avoir fait profiter de leurs compétences et de
nous avoir aidés dans notre étude.

Cela dit, je crois que nous avons terminé pour aujourd'hui. La
séance est levée.
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