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Comité permanent des finances de la Chambre des communes – Consultations pré-budgétaires 2013 

Ce mémoire est soumis par : 

une organisation  Nom de l’organisation: _____________________________________________ 

ou  

un individu    Nom: ___________________________________________________________ 

Sujet :  

* Recommandation 1 : Fournissez un bref résumé de votre recommandation. 

 

Coût ou économies prévus : Des menus déroulants, veuillez préciser le coût ou les économies estimés de votre 
recommandation pour le gouvernement fédéral, ainsi que la période couverte par votre recommandation. 

 

 

 

Financement fédéral : Indiquez précisément comment le gouvernement fédéral pourrait financer la mise en 
œuvre de votre recommandation. Par exemple, indiquer quels fonds fédéraux pourraient être réaffectés, 
quelles modifications fiscales pourraient être mises en œuvre, éliminées ou modifiées, etc. 
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Bénéficiaires visés : Veuillez indiquer les groupes d’individus, le ou les secteurs ou les régions qui bénéficieraient 
de la mise en œuvre de votre recommandation. 

 

Répercussions générales : Selon la nature de votre recommandation, indiquez comment celle-ci permettrait 
d’améliorer la qualité de vie, de créer des emplois, de former des travailleurs, etc. 

 

Sujet :  

Recommandation 2 : Fournissez un bref résumé de votre recommandation. 

 

Coût ou économies prévus : Des menus déroulants, veuillez préciser le coût ou les économies estimés de votre 
recommandation pour le gouvernement fédéral, ainsi que la période couverte par votre recommandation. 
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Financement fédéral : Indiquez précisément comment le gouvernement fédéral pourrait financer la mise en 
œuvre de votre recommandation. Par exemple, indiquer quels fonds fédéraux pourraient être réaffectés, 
quelles modifications fiscales pourraient être mises en œuvre, éliminées ou modifiées, etc. 

 

Bénéficiaires visés : Veuillez indiquer les groupes d’individus, le ou les secteurs ou les régions qui bénéficieraient 
de votre recommandation. 

 

Répercussions générales : Selon la nature de votre recommandation, indiquez comment celle-ci permettrait 
d’améliorer la qualité de vie, de créer des emplois, de former des travailleurs, etc. 

 

Sujet : 

Recommandation 3 : Fournissez un bref résumé de votre recommandation. 

 

Coût ou économies prévus : Des menus déroulants, veuillez préciser le coût ou les économies estimés de votre 
recommandation pour le gouvernement fédéral, ainsi que la période couverte par votre recommandation. 
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Financement fédéral : Indiquez précisément comment le gouvernement fédéral pourrait financer la mise en 
œuvre de votre recommandation. Par exemple, indiquer quels fonds fédéraux pourraient être réaffectés, 
quelles modifications fiscales pourraient être mises en œuvre, éliminées ou modifiées, etc. 

 

Bénéficiaires visés : Veuillez indiquer les groupes d’individus, le ou les secteurs ou les régions qui bénéficieraient 
de votre recommandation. 

Répercussions générales : Selon la nature de votre recommandation, indiquez comment celle-ci permettrait 
d’améliorer la qualité de vie, de créer des emplois, de former des travailleurs, etc  
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Inscrivez ici toute explication complémentaire sur votre ou vos recommandations.

 

*Veuillez noter que vous devez obligatoirement proposer une recommandation. 

 

 


	Nom de lorganisation: Réseau national d'action EM/FM (www.mefmaction.com)
	Nom: 
	rec1: - Créer un nouvel institut qui ferait partie des Instituts de recherche en santé du Canada et qui aurait pour mandat d’explorer les enjeux qui touchent la recherche médicale sur l’encéphalomyélite myalgique / syndrome de la fatigue chronique et la fibromyalgie. Cette recherche aiderait le système de santé à répondre aux besoins des patients atteints d’EM/FM.
- Mettre à la disposition de ce nouvel institut un financement à long terme qui servirait à amener les chercheurs à s’intéresser à ce champ d’études.

	Submit: 
	Dropdowntopic2: [Personnes handicapées]
	Dropdowntopic1: [Santé]
	Dropdowntopic3: [Sélectionnez un sujet à partir du menu déroulant]
	Dropdownrec1: [$100 millions-499.9 millions]
	Dropdownrec3: [Sélectionnez un sujet à partir du menu déroulant]
	Dropdown1: [5 ans ou plus]
	Dropdownrec2: [$5 millions-9.9 millions]
	Dropdown2: [2 ans]
	Dropdown3: [Sélectionnez un sujet à partir du menu déroulant]
	rec2: L’institut serait financé par la réaffectation de fonds à l’intérieur des IRSC. Le budget annuel de recherche des IRSC est de 1 milliard de dollars, mais presque aucune somme n’est affectée à la recherche sur l’EM/FM. L’affectation d’une partie du financement des IRSC à la recherche sur l’EM/FM permettrait au milieu de la recherche sur l’EM/FM d’avoir autant de chances que les autres secteurs de recherche établis d’obtenir du financement.
	rec3: - Les personnes atteintes d’EM/SFC et/ou de FM, les membres de leur famille et leurs fournisseurs de soins;
- Les professionnels de la santé, qui n’interviennent pas efficacement auprès des personnes atteintes de ces maladies;
- Les contribuables, qui financent un système de santé inefficace;
- L’économie, qui perd des ressources humaines précieuses en raison de ces maladies;
- La réputation internationale du Canada en santé et en recherche.

	rec4: L’amélioration de la compréhension de ces maladies permettrait de prévenir certains cas ou d’en diminuer la gravité tout en améliorant considérablement la qualité de vie des autres personnes.
	rec5: Créer un groupe de travail interministériel qui aurait pour mandat de régler les problèmes de discrimination et de stigmatisation auxquels font face les Canadiens atteints d’EM/FM. Ce groupe de travail aurait les tâches suivantes :
- examiner les publications et les sites Web du gouvernement pour voir à ce que l’information sur la maladie qu’ils contiennent soit complète et exacte; 
- examiner les programmes et les services du gouvernement afin de voir à ce qu’ils soient inclusifs et à ce que les candidats qui en ont réellement besoin y aient accès facilement et sans délai;
- mettre en œuvre une campagne de sensibilisation du public pour voir à ce que les Canadiens soient informés au sujet de ces maladies et des incapacités qu’elles entraînent;
- relever les initiatives supplémentaires nécessaires pour assurer un traitement juste et équitable aux Canadiens atteints d’EM/FM.

	rec6: Santé Canada finance la Commission de la santé mentale du Canada, dont l’un des objectifs consiste à mettre en place une stratégie de lutte contre la stigmatisation et la discrimination dans le domaine de la santé mentale. Une autre partie du financement pourrait provenir des ministères et organismes participants.
	rec7: - Les personnes atteintes d’EM/SFC et/ou de FM, les membres de leur famille et leurs fournisseurs de soins;
- Les représentants du gouvernement qui souhaitent proposer des programmes et des services optimaux;
- Les membres du public qui rencontrent des personnes atteintes d’EM/FM, qu’il s’agisse d’employeurs, de collègues, d’enseignants, d’étudiants, de voisins ou d’amis;
- Les contribuables, qui financent un système social inefficace et injuste;
- L’économie, qui perd actuellement des ressources humaines précieuses en raison de ces maladies;
- La réputation internationale du Canada, qui est perçu comme un défenseur de la justice et de l’équité.
	rec8: Cette recommandation fera beaucoup pour atténuer le désavantage social que subissent les personnes atteintes d’EM/FM, qui sont vulnérables. Mieux le public comprendra ces maladies, moins les personnes atteintes se sentiront isolées. De plus, l’amélioration des programmes et des services atténuera la détresse économique et sociale des personnes atteintes.  
	rec9: 
	rec10: 
	rec11: 
	rec12: 
	rec13: « Si vous êtes malade, vous souhaitez à tout le moins être atteint d’une maladie qui est bien comprise et respectée, ce qui n’est pas le cas de l’EM/SFC (l’encéphalomyélite myalgique / syndrome de la fatigue chronique) ou la fibromyalgie. »    
Lydia Neilson, MSc, PDG du Réseau national d’action EM/FM depuis 1993.

Selon l’Enquête sur la santé dans les collectivités canadiennes de Statistique Canada de 2010 :
- 756 000 Canadiens avaient reçu un diagnostic de syndrome de la fatigue chronique, de fibromyalgie ou des deux, soit l’équivalent de la population du Nouveau-Brunswick;
- la majorité des patients atteints d’EM/FM étaient des femmes en âge de travailler.

Une proportion élevée des personnes atteintes d’EM/FM se trouvent dans la situation suivante :
- Leurs besoins en soins de santé et en soins à domicile ne sont pas comblés. Elles sont mal servies.
- Elles ont besoin d’aide pour accomplir leurs tâches, ont de la difficulté en situation sociale et sont incapables de travailler de façon permanente. Elles souffrent d’un handicap, mais sont rarement perçues comme des personnes handicapées.
- Elles ont un faible revenu, souffrent d’isolement et même d’insécurité alimentaire. Elles sont désavantagées sur le plan social.

Les personnes atteintes d’EM/FM forment un groupe vulnérable en situation de crise. Le Canada peut faire beaucoup mieux. Le gouvernement fédéral a un rôle important à jouer. Les deux recommandations constituent des étapes importantes dans la prise en charge des besoins de ce groupe vulnérable.

Recommandation 1
L’EM/SFC et la FM sont des maladies multisystémiques complexes qui se caractérisent par des anomalies des systèmes neurologique, immunitaire, endocrinien et métabolique.
Il faut stimuler la recherche pour soutenir la prévention, le diagnostic et le traitement de ces maladies.
La recherche sur l’EM/FM au Canada est presque inexistante. Au cours de la dernière décennie, les IRSC n’ont accordé presque aucun financement à la recherche sur ces maladies.
Le mandat des IRSC comprend le soutien des capacités de recherche dans les nouveaux champs d’études. Les stratégies actuelles ne fonctionnent pas pour ce nouveau champ d’études. Le IRSC ont besoin d’une nouvelle stratégie.
Notre recommandation requiert la création d’un nouvel institut aux IRSC qui obtiendrait un financement désigné à long terme qui servirait à stimuler la recherche dans ce domaine d’études négligé et à doter le système de santé d’une base solide pour le diagnostic, le traitement et la prévention de l’EM/SFC et de la FM.

Recommandation 2
Le manque d’information et la désinformation font partie des principaux problèmes touchant l’EM/SFC et la FM. Nous savons maintenant que nous avons largement sous-estimé la gravité de la maladie et de l’incapacité qui en découle. Les personnes atteintes de la maladie souffrent suffisamment de la maladie elle-même et n’ont pas à être en plus victimes de désinformation et de stigmatisation. Nous demandons à une équipe interministérielle de régler ces problèmes sans tarder afin que les personnes atteintes d’EM/FM n’aient plus à porter ce fardeau supplémentaire.

Ces deux initiatives sont nécessaires pour les patients et leurs familles. Elles bénéficieront également à tous les Canadiens qui tiennent à avoir un système de santé efficace et à vivre dans une société juste et inclusive.



	SubmittedByType: SubmittedByOrganization
	OtherExpectedCostOrSavings2: 
	OtherExpectedCostOrSavings1: 
	OtherExpectedCostOrSavings3: 


