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Consultation générale sur I'avant-projet de loi sur la carte santé du Québec

(Neuf heures trente-neuf minutes)

La Présidente (Mme Gagnon-Tremblay): Alors,
je vous souhaite la bienvenue. La commission des
affaires sociales est réunie 4 nouveau afin de procéder a
une consultation générale et de tenir des auditions
publiques sur l'avant-projet de loi intitulé Loi sur la
carte santé du Québec.

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

La Secrétaire: Non, Mme la Présidente.

La Présidente (Mme Gagnon-Tremblay): Il n'y
a pas de remplacements.

Une voix: ...

La Présidente (Mme Gagnon-Tremblay): C'est
¢a, vous étes de facto. Alors, je vous fais part de l'ordre
du jour d'aujourdhui: & 9 h 30, nous rencontrerons
— immédiatement, c'est-d-dire — les représentants de
I'Association des optométristes du Québec, a 10 h 30,
I'Association sur I'accés et la protection de I'information,
a 11h30, la Confédération des organismes de
personnes handicapées du Québec, pour suspendre a
12 h 30; reprendre & 15 heures avec la protectrice du
citoyen, a 16 heures, la Confédération des syndicats
nationaux, a 17 heures, M. Picrrét Péladeau, afin que
I'on puisse ajourner a 18 heures.
® 9h40)®

Une petite modification. Je vous avais parlé hier
de la Commission d'acces a l'information. Eiant donné
que nous avons di l'annuler a la derniere minute, c'est-
a-dire annuler la rencontre a la derniére minute hier
aprés-midi, faute de temps, et nous avions prévu les
rencontrer jeudi, 28 mars, a 10 h 30, étant donné qu'ils
ne sont pas disponibles, les représentants ne sont pas
disponibles, nous avons fait un échange avec Mme
Alice Labréque le jeudi 21 mars. Alors, nous recevrons
la Commission d'accés a I'information jeudi, le 21 mars,
a 11 h 30, et Mme Alice Labréque jeudi, le 28 mars, a
10h30. Alors, j'ai votre consentement pour cette
modification?

Des voix: ...
Auditions (suite)

La Présidente (Mme Gagnon-Tremblay): Je
vous remercie. Alors, sans plus tarder, nous entendrons
immédiatement M. Langis Michaud, qui est le président
de I'Association des optométristes du Québec. M.
Michaud, pour les fins de cette rencontre, j'apprécierais
que vous puissiez nous indiquer le nom des personnes
qui vous accompagnent. Et vous avez 20 minutes pour
la présentation de votre mémoire. Je vous céde la
parole.

Association des optométristes du Québec (AOQ)

M. Michaud (Langis): Merci, Mme la Présidente.
M. le ministre, MM. les députés, Dr Langis Michaud.
président de I'Association des optométristes. Je suis
accompagné de Me Daniel Lord, directeur général de
I'Association des optométristes du Québec, et de M.
Clermont Girard, expert-conseil et actuaire pour
I'Association des optométristes du Québec.

Alors, je vous remercie de nous donner l'oppor-
tunité de faire part de nos réactions a l'avant-projet de
loi sur la carte santé du Québec et sur l'ensemble du
débat qui l'entoure. Je vous rappelle que I'Association
des optométristes du Québec représente 1 200 membres,
répartis exemplairement a travers le Québec, qui ont vu
leur champ de pratique évoluer grandement au cours des
derniéres années. J'aime a le rappeler pour qu'on soit
bien conscient de notre rdle dans le systéme de santé
parce que c'est des choses qu'on peut oublier a
l'occasion.

Donc, on est en premiére ligne des soins de
santé. Evidemment, on donne des services a la popu-
lation: d'examen de la vision, évidemment de Ila
fourniture des soins optiques. de lunetterie et de lentilles
de contact, mais, depuis 1992, le gouvemement du
Québec nous a aussi donné le droit d'utiliser des drogues
diagnostiques aux fins d'examen détaillé de la santé
oculaire. Donc, les optométristes posent des diagnostics
de santé oculaire, de pathologic de l'ocil. Et, depuis
deux ans, le gouvernement, et I'Assemblée nationale, je
dirais a l'unanimité, a voté, via la loi n° 87, la capacité
pour les optométristes de traiter les maladies de I'oeil.
les pathologies de l'oeil. Donc, Foptométriste qui vous
parle aujourd’hui, et au nom duquel je parle en termes
d'association, est un optométriste qui diagnostique et qui
traite par médication, par prescription des patients a la
grandeur du Québec, dans toutes les régions du Québec.

Evidemment, ¢a nous met en implication et en
premiére ligne du réseau. Ca nous met en implication,
en lien avec les médecins de famille et, en deuxiéme
ligne, avec les médecins ophtalmologistes, spécialement
dans notre domaine, ce qui veut dire qu'on a des
interrelations marquées avec les autres acteurs du réseau
de la santé. Evidemment, on a besoin dans nos cabinets
de ces liens-1a parce qu'il y a plusieurs pathologies de
l'oeil qui ont des implications au niveau des maladies
générales, donc il faut qu'il y ait un suivi médical qui
soit fait; il y a des maladies générales que le médecin de
famille traite et qui ont des implications oculaires, donc
qui nous référe le patient pour fins d'évaluation et de
traitement dans nos cabinets aussi. Alors, il y a des
interliens évidents, nécessaires, fondamentaux, parti-
culiérement en premiére ligne, entre les médecins
généralistes et les optométristes et, aprés ¢a, en support,
en deuxiéme ligne, entre les omnis et nous, évidem-
ment, il y a les ophtalmologistes.

Etil y a de la gestion conjointe qui va de plus en
plus s'établir, 14, on a des ententes récentes avec nos
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amis ophtalmologistes qui nous laissent penser qu'il y
aura de plus en plus d'interaction entre la deuxiéme
ligne et la nétre au niveau du suivi des patients, puisque
¢a facilite et ¢a rend efficient le systéme de santé de le
faire de cette fagon-la. Donc, on est trés intéressés a
P'établissement d'une carte de santé ol il y aura un
résumé de dossier, olt il y aura accés et partage
d'information entre les différents professionnels du
réseau. C'est une trés bonne idée en soi, et on F'endosse
entiérement en termes d'idée. La ot ¢a se complique un
peu, c'est dans les modalités d'application telles qu'elles
sont présentées dans I'avant-projet de loi. Je vous dirais
que, d'abord et avant tout, il y a une premiere étape qui
n'est pas nécessairement établie trés clairement, c'est
celle d'un appui trés massif de la population a
I'établissement d'une carte de santé de ce type-la. Et je
vais m'expliquer pourquoi.

Il 'y a probablement eu des consuitations, des
sondages. Le gouvernement, habituellement, fait ce
genre de chose la avant de lancer des politiques. Mais le
principe méme d'un résumé de dossier dont l'infor-
mation est partageable entre des professionnels et dans
un réseau public doit étre discuté beaucoup plus
largement et doit faire l'objet d'un consensus beaucoup
plus grand, parce qu'on va rapidement devoir se poser la
question: Est-ce que le droit a la santé payé par les
fonds publics doit primer sur la protection des droits
individuels ou est-ce que c'est les droits individuels de
protection de renseignements qui doivent primer sur le
droit a la santé payé par les deniers publics? Et ce débat-
14, je pense, n'a pas été assez fait, et on n'a pas obtenu
une réponse claire & ce niveau-la. Et comme pro-
fessionnel, moi, ¢ga m'intéresse qu'on le fasse, ce débat-
1a, parce que la journée qu'on y répond, ¢a va décrire les
modalités d'application et de faisabilité du projet. Parce
que, pour que cette bonne idée 12 se mette en place, il
faut qu'elle marche, il faut qu'on y adhére, vous avez
besoin des professionnels pour le faire. Et, si les
professionnels ne marchent pas dans cette nouvelle
orientation I, le projet est voué 4 une mort certaine. Si
les patients n'adhérent pas a ce principe-la, c'est voué
aussi 4 une mort certaine, de toute évidence. Donc, il
faut que ce soit convivial pour tous et il faut que ce soit
facile d'utilisation. II ne faut pas que...

Parce que le projet qui est devant nous autres
actuellement, un des grands problémes qu'il y a, clest
I'«opting out» — excusez I'expression anglaise, 1a. Mais
le fait que le patient peut & tout moment donner ou ne
pas donner son accord, demander une modification ou
pas une modification d'un renseignement que, moi, j'ai
inscrit, comme professionnel. dans la carte, alors que
c'est un autre professionnel a qui il va demander de
I'enlever, je vais étre obligé de passer du temps a chaque
fois avec mon patient pour lui expliquer... Un, d'abord,
qu'est-ce que c'est, cette bebite-1a d'accés a un dossier?
Deux, qu'est-ce qu'il y a dedans? Comment ¢a se fait
que ce renseignement-la est 1a? Javais dit a mon
médecin de ne pas l'inscrire. Veuillez I'enlever, s'il vous
plait. Je vais étre obligé de justifier les actions d'un autre
professionnel alors que je ne suis pas au courant de rien
de ce qui s'est passé avant, et ¢a, sans méme parler de la
consultation que le patient est venu faire chez nous.

Et 14, au moment d'inscrire, moi, les données de
ma consultation, je vais étre obligé de justifier chacun

de mes actes et chacune de mes orientations que je vais
donner au dossier. Alors, le temps de consultation va
étre multiplié par quatre. Si le gouvernement est prét a
multiplier par quatre mes honoraires pour le faire, je n'ai
pas de probleme avec ¢a, mais, pour les mémes
honoraires, je n'ai ni le temps ni I'efficience dans mon
cabinet d’avoir 30 patients par jour multiplié par quatre,
la. Done, ¢a, ce n'est pas vivable pour les profession-
nels, je vous le dis tout de suite, et, au niveau des
optométristes du Québec, ¢a ne passera pas, cette chose-
la.

Le deuxieéme principe avec lequel on a de la
difficulté, c'est la préautorisation quand on entre dans un
systéme, ol il faut, pour étre payé directement par la
Régie, parce qu'on est encore couvert pour les 0-18 ans,
pour les 65 ans et plus, pour les bénéficiaires de la
sécurité du revenu, les prestataires de la sécurit¢ du
revenu, et on a un acte qui couvre les urgences
oculaires... on aura sans doute, dans l'avenir, dés que les
réglements finaux sur notre capacité thérapeutique vont
étre adoptés par I'Office des professions, on aura
siirement aussi un versement d'actes pour le traitement
des pathologies oculaires, donc on aura a étre payé
directement par la Régie comme on l'est actuellement.
Et, sil faut s'assurer a chaque fois d'avoir une
préautorisation avant d'avoir accés au paiement. ce qui
n'existe pas actuellement au Québec, 1a, ¢a devient une
limitation importante dans ma pratique, parce que: est-
ce que l'information va étre en temps réel? est-ce que. si
le systéme informatique ne marche pas ou Internet ne
marche pas, le paiement va m'étre refusé? Si je perds ma
carte d'accés ou ma carte est altérée, le temps que j'en
recoive une nouvelle, est-ce que, pendant les deux
semaines que ¢a va prendre, connaissant l'efficacité
certaine, mais, tout de méme, les délais minimaux, la,
administratifs pour remplacer ce genre de chose ... est-
ce que, pendant ce temps-13, mes paiements vont étre
abandonnés? Alors, il y a un paquet de questionnements
qui émanent de cette notion méme 1a de préautorisation
de paiement et qui sont, pour nous autres. des trés
grosses questions, et on n'est pas siir d'avoir les bonnes
réponses la-dessus.

Deuxiémement, ¢a ouvre la porte 4 un contréle
direct de la Régie sur la prestation de mes services. ce
qui n'existe pas actuellement. La Régie de [‘assurance
maladie, qui est le tiers payeur, va devenir en méme
temps celui qui autorise puis qui gére le dossier du
patient, et tout ¢a, il y a un conflit d'intéréts direct entre
les deux. Et le but du partage d'information vient d'étre
noy¢ par une notion qui est une notion de contrdle de
coiits qui n'était pas la au départ et que... en tout cas, je
vous préte peut-étre des intentions, je fais peut-étre un
proces d'intention a la Régie, remarquez que ce n'est pas
la volonté de la chose, 13, mais il y a, & tout le moins,
quelqu'un de moins bien intentionné peut-étre que les
gens qui ont congu le projet ou qui sont en place
présentement, on ne peut pas présumer de l'avenir, mais
quelqu'un de moins bien intentionné pourrait facilement
utiliser la fagon dont c'est décrit actuellement comme
mécanique pour contrdler des coiits et I'accés au niveau
de la prestation des services. Et, pour nous autres,
comme professionnels, ¢a, c'est inacceptable aussi de
limiter cet accés-la, ne fiit-ce que de dire, par exemple.
d'adopter une notion, dire: Un patient ne pourra pas
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consulter plus qu'une fois tel type de professionnel a
chaque deux ans, trois ans, quatre ans. Ca n'existe pas
actuellement. Ca a déja été tenté, on a prouvé que c'était
inefficace, inacceptable, inefficient. Ca a été refusé, gaa
été battu, et le législateur est all¢ en retraite 1a-dessus,
pour des raisons évidentes de logique de systéme. Alors,
il ne faudrait pas revenir avec ce genre de débat la. Et,
évidemment, pour nous, c'est une notion donc
inacceptable.

® 9h50)e

Le troisieme élément sur lequel j'aimerais atticer
votre attention, c'est la responsabilité des profession-
nels. Je pense que ¢a a plus ou moins été discuté par les
autres groupes qui sont passés devant vous. Parce que je
ne veux pas répéter ce qui a déja été dit. [l y a un paquet
de monde qui ont déja donné le pour, mais surtout le
contre, et surtout les ambiguités de toute la méca-
nisation qu'il y a autour du projet. Je suis parfaitement
d'accord avec ce que les médecins vous ont dit, avec ce
que les pharmaciens vous ont dit, avec ce que les autres
groupes professionnels vous ont dit. on ne répétera pas
tout ¢a. Mais, sur la responsabilit¢ professionnellc,
nous, on y voit un enjeu extrémement important.

Vous savez que derriére chaque patient se
cachent a peu prés 4.5 avocats, et on est dans un régime
de pratique qui, souvent, nous force a des actions
défensives plus que curatives. On est un peu moins pire
que le mode américain. Mais je vous dirais que les
professionnels ont une pratique qui. au-dela... Les
standards de pratique en fait sont faits pour, oui, bien
guérir les patients, bien traiter les patients, mais aussi
s'assurer qu'on a vraiment couvert tous les angles pour
ne pas qu'on ait une poursuite sur le dos le lendemain
matin. Et c'est correct, jusqu'a un certain point, de cette
fagon-la. Ca colte un peu cher & I'Etat, ce genre de
pratique 13, mais c'est un autre débat.

Ceci étant dit, si on a un résumé de dossier
devant nous qui peut étre facilement occulté par le
patient, c'est-g-dire: Telle information, je la veux, telle
information, je ne la veux pas, tel professionnel y a
accés, tel professionnel n'y a pas accés, ¢a peut &tre
modifié par un troisi¢éme professionnel qui, lui, me plait
bien puis que je peux lui permettre de jouer dans mon
dossier comme je veux. Alors, admettons un patient qui
m'arrive en urgence oculaire dans mon bureau. Je n'ai
pas le temps... Ce n'est pas vrai de dire: Je n'ai pas le
temps. Il faut que je prenne le temps, mais je n'ai pas
toutes les ressources nécessaires pour aller chercher
toute, toute, toute l'information. Donc, je me fie au
résumé de dossier qui est disponible par le réseau
auquel je vais avoir accés. Si ce dossier-la est
incomplet, si ce dossier-1a n'est pas fiable, l'acte que je
vais poser a partir de ce dossier-l3, qui en est
responsable? Est-ce que c'est le patient qui a donné
l'autorisation ou pas d'acces ou qui a donné l'ordre de
modification ou pas, qui a caché une bonne
information?

Je vous donne juste un exemple trés concret:
une allergie & un antibiotique. Si, par exemple, l'allergie
4 l'antibiotique est mentionnée mais que le patient me
refuse l'accés 4 son dossier, mais qu'il a une con-
jonctivite bactérienne qui nécessite tel type d'anti-
biotique, mais auquel il est allergique, et le patient ne se
rappelle pas qu'il est allergique a... il est allergique a un

antibiotique, mais il ne sait plus lequel, il me refuse en
méme temps l'accés au dossier. Moi, je lui donne un
antibiotique qui est reconnu pour bien traiter cette
condition-13, dans les conditions courantes d'utilisation
normale, selon les standards de pratique, et il arrive une
réaction x,y.z. Le patient décide de me poursuivre. Qui
est fautif? Estce que c'est le patient qui m'a refusé
I'accés a son dossier, qui m'a refusé l'information? Est-
ce que c'est le professionnel qui était la avant, qui n'a
pas indiqué l'information sur le dossier, qui aurait di
l'indiquer? Est-ce que c'est moi parce que je n'ai pas
nécessairement soumis le patient a la torture pour qu'il
me donne toutes les informations qu'il faut pour le
traiter adéquatement?

Alors, il y a une zone énorme au niveau de la
responsabilité professionnelle qui n'est pas couverte
dans l'avant-projet de loi et qu'il va falloir couvrir, &
mon idée. Il va falloir, la. vraiment circonscrire de fagon
trés, trés pointue parce que c'est de premiére importance
pour nous autres, les professionnels. Donc, toutes les
informations qui sont la-dessus, les conditions d'accés,
les conditions de retrait, il va falloir que ce soit bien
balisé, qui est responsable de quoi. C'est un peu comme
la télémédecine. Le médecin qui traite a distance... aux
informations qui lui sont transmises par Internet d'unc
photo ou d'une description de cas, qui est responsable
qui fait quoi. Alors, il y a eu un grand débat aux Etats-
Unis la-dessus. J'imagine qu'il va falloir un jour ou
l'autre le faire en termes de responsabilité profession-
nelle au Québec aussi.

Autre élément sur lequel je veux attirer votre
attention. On parle beaucoup des ordres professionnels
dans le document, on ne parle pas du tout des
associations professionnelles. Je suis d'accord que les
ordres ont un mot & dire au niveau réglementaire — on
parle beaucoup de réglementation dans I'avant-projet de
loi. Je vous dirais que les ordres, a notre idée, n'ont
qu'un ou deux mots a dire, mais c'est sur évidemment la
protection du public, mais surtout & ce que les codes de
deontologie sur la tenue de dossiers soient conformes et
en harmonie avec le projet que vous présentez. Si, par
exemple, la tenue de dossiers, je suis obligé d'avoir tel,
tel, tel élément, telle, telle, telle, telle chose, selon mon
code de déontologie, évidemment il faudra que l'avant-
projet de loi qui va statuer sur les dossiers, les résumés
de dossiers, soit en harmonie avec ces codes de
déontologie la. Ca, il y a un mot a dire la-dessus. Mais
toute la notion de budgétisation, mécanisation, infor-
matisation, impact sur les pratiques, colts d'implan-
tation, colts d'utilisation, c'est des choses qui regardent
les professionnels en termes d'éléments de négociation,
et ¢a, ¢a doit se discuter avec les associations profes-
sionnelles a la table de négociation. Ce n'est pas avec les
ordres professionnels, qui sont la pour protéger le
public, et ils ne se mélent pas du dossier économique.
Ce n'est pas I'Ordre qui négocie avec la Régie de
l'assurance maladie notre contrat collectif de prestation
de services auprés des patients. C'est I'Association des
optométristes du Québec qui le fait.

Alors, il va falloir, de toute évidence, qu'il y ait
une consultation beaucoup plus large. Je suis étonné
qu'on n'ait pas été approchés, méme dans les étapes
préliminaires, en consultation préalable la-dessus, bien
qu'il y a d'autres professionnels qui l'ont été. On a dit:
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On a peut-€étre €té au plus courant, aux fournisseurs les
plus importants du systéme. Mais il n'y a pas de
fournisseurs importants et pas importants dans le
systéme, on est tous une équipe de professionnels qui
s'adressent 4 une personne, c'est le patient et c'est lui qui
est important. Il n'y a pas un professionnel qui doit aller
donner des soins, faire une prestation de soins au patient
qui doit étre exclu de cette mécanique-la, parce qu'il y a
un maillon de I'équipe qui vient d'étre laissé de coté, et
je pense qu'il y a une approche beaucoup plus globale
qui doit étre prise de ce coté-la, et les associations
doivent de toute évidence étre consultées.

Dernier élément sur lequel jaimerais attirer
votre attention, évidemment, c'est les impacts pour nos
bureaux. Les impacts sont énormes évidemment en
termes de couts d'implantation, en termes de coiits de
formation de personnel, en termes de temps d'utilisation.
Je T'ai dit tantdt, nos honoraires ne prévoient pas ce
genre de chose la. Déja que, depuis 1993, nos
honoraires n'ont pas été majorés et n'ont pas suivi
l'augmentation des frais de bureau moyens de la
prestation du service qu'on donne. Donc, on se trouve a
financer le gouvernement de 1993. C'est encore une fois
un autre débat. Mais il ne faudrait pas que, cette fois-ci,
le gouvernement nous impose un autre coit
supplémentaire 4 notre pratique alors méme que, a
I'intérieur de I'ensemble du systéme canadien, il se
discute actuellement des échanges de données
électroniques avec les tiers payeurs, les autres assureurs,
méme les agences gouvernementales, les CSST de ce
monde, les régies d'assurance maladie des autres
provinces, les Affaires indiennes, Santé Canada. Alors,
il y a des mécaniques qui sont déja en termes de
s'implanter au niveau informatisation et échange de
données électroniques en temps réel. Il ne faudrait pas
qu'en vase clos on développe un systéme qui ne soit pas
compatible a ¢a, parce que 13 on va avoir quatre
ordinateurs, 52 cartes avec 34 machines pour les opérer
dans nos bureaux. Ca va étre ingérable et impossible a
faire. Il va y avoir des coiits énormes la-dessus. Surtout
qu'on nous dit. du méme coup, dans I'avant-projet de loi,
que le Conseil du trésor va tout décider et le
gouvernement va imposer les conditions. C'est comme
si je louais un loyer, et le gouvernement décidait,
demain matin, de calibrer le thermostat a quelle
température il était, déterminer entre quelle heure et
quelle heure ¢a va étre ouvert, quel va étre I'éclairage.,
qui va rentrer, sortir, quelle va étre l'utilisation du
bureau. La seule chose qu'il me dit, c'est que c'est toi qui
vas payer la facture en bout de ligne. Alors, nous, on dit:
Ca, c'est inacceptable pour nous.

Il y a une chose qui est sire, c'est qu'il va falloir
que l'implantation d'un tel systeme se fasse & coiit nul
pour le professionnel et que les montants d’honoraires
prévoient l'augmentation du temps consacré au
patient et le coiit de formation et le coiit d'utilisation
d'un tel systéme. Parce que ¢a n'a pas été demandé par
les professionnels. Oui. c'est un outil valable, mais il
ne faut pas qu'on se trouve les seuls a payer pour ¢a.
Il faut d'abord et avant tout que I'Etat prenne ces
codts-1a en charge et que le principe méme du coiit
nul pour le professionnel soit reconnu dans la loi. Ca,
c'est fondamental pour nous, et nous y tenons énor-
mément.

Alors, je ne veux pas étirer plus avant sinon que
je conclurais en disant que l'environnement et les
besoins particuliers des bureaux privés des profession-
nels sont un peu ignorés dans le projet. Alors, il faudrait
qu'il y ait beaucoup plus de consultations la-dessus. Ce
projet ne peut pas étre réalisé sans un financement
adéquat par I'Etat au niveau des bureaux et des
honoraires des professionnels. L'appui de la population,
l'appui des professionnels doit étre clair sur le principe
méme d'utilisation d'une carte de santé et que, une fois
que, ¢a, c'est acquis, sa mécanisation soit facile a faire.
L'«opting out», comme je vous disais tantot, c'est un peu
la tour de Babel qui va rendre inopérant le systéme, et
¢a, la-dessus, on n'embarquera pas, parce que ¢a va étre
ingérable dans nos bureaux. Ca va étre une boite de
Pandore gu'on va ouvrir auprés des patients. Et le but
visé, qui est une trés bonne idée, je le répéte, ne sera
absolument pas... On va avoir ou un dossier inutile ou
un dossier qui ne sera pas utilisable, et, évidemment, il y
a des impacts importants. La responsabilité profession-
nelle, je l'ai dit, est a toucher et, évidemment, l'impact
des colits sur nos pratiques également.

La Présidente (Mme Gagnon-Tremblay): Alors,
je vous remercie, M. Michaud, pour la présentation de
votre mémoire. Vous nous avez fourni de bons
exemples qui méritent une réflexion approfondie. Alors,
sans plus tarder, je vais céder la parole maintenant au
ministre délégué a la Santé, aux Services sociaux, a la
Protection de la jeunesse et a la Prévention mais avant
tout député de Portneuf. M. le ministre.
® (10 heures) ®

M. Bertrand (Portneuf): En effet, Mme la
Présidente, je vous remercie de le souligner. J'aimerais
bien sOr souhaiter la bienvenue et remercier les
membres de I'Association des optométristes du Québec
pour leur contribution & nos travaux. Effectivement, de
telles contributions de la part d'associations dans leur
secteur en particulier nous permet de mieux mesurer
I'impact et aussi de mieux apprécier la modulation qu'on
doit apporter a ce genre de projet.

Je comprends donc que, dans I'ensemble — je
reprendrais un peu avec la fin de votre intervention — je
comprends que sur le principe vous étes d'accord avec
l'opportunité, je dirais, de disposer d'outils de I'an 2002
pour travailler mais que vous entretenez un certain
nombre d'inquiétudes quant aux moyens, quant, au fond,
a la description plus détaillée que ¢a pourrait impliquer,
ce genre de systéme la.

Je dois vous avouer que de telles réactions ne
me surprennent pas parce que, moi aussi, dans mon
propre travail — supposons, je vais y aller gros, 1a —
quand on me propose de m'informatiser, j'ai tendance a
étre d'accord puis en méme temps j'ai des questions 3
poser aux gens qui veulent m'informatiser. Ha, ha, ha!
OXK.? Bon. Quel genre d'outils? Ca va-tu répondre
vraiment & ma fagon de travailler, aux exigences de mon
emploi ou de mes responsabilités que je dois assumer?
Donc, je trouve ¢a normal que vous soyez soucieux a
cet égard.

Par exemple, hier soir, je travaillais sur mon
micro-ordinateur — on travaille toujours avec des
choses qu'on connait, 13, comme pour illustrer — il a
planté pendant une heure. Alors, je me suls remis au
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crayon. J'ai perdu du temps, j'étais choqué, mais je ne
reviendrais pas a I'ancien systéme pareil, tu sais. Alors,
je pense que le fait d'envisager l'implantation d'un tel
systéme m'apparait étre un plus, sous réserve qu'on
réussisse & mettre en place un environnement qui soit a
la fois, comme vous le dites, convivial, qui réponde aux
exigences de votre pratique, qui a un temps de réponse
rapide, etc.

Je vais revenir un peu plus tard sur un autre
aspect de votre intervention qui concerne la discussion
la plus large possible, la consultation, etc. Mais, pour
l'instant, sur des facteurs un peu plus techniques la, quel
est actuellement, dans votre environnement, le niveau,
entre guillemets, d'informatisation de votre pratique?
Quel genre d'interface, d'une certaine fagon, souhaitez-
vous avec l'environnement que vous connaissez dans le
moment? Est-ce qu'il y a des choses dont vous révez ct
qui ne seraient pas possibles actuellement mais qui
deviendraient possibles dans ce nouvel environnement-
1a? C'est un peu ¢a au fond ol on peut se rejoindre.

La Présidente (Mme Gagnon-Tremblay): M.
Michaud.

M. Michaud (Langis): Oui, je vais vous
répondre facilement la-dessus et je laisserai M. Girard
vous parler un petit peu parce qu'il travaille
actuellement... Je parlais du volet canadien sur lequel on
travaille: de paiement direct, d'échange électronique de
données. C'est un expert-conseil a ce niveau-la aussi, il
vous donnera un peu l'avancée des travaux la-dessus.

Aupres de nos membres, il y a déja 70 % de nos
membres, ce qui veut dire & peu prés 80, 85 % des
bureaux, qui sont déja informatisés. Donc, ce n'est pas
un probléme, 1a. contrairement a d'autres professions qui
ont peut-étre moins pris le virage, peut-étre parce qu'on
a un volet de gestion plus business un peu, 13, dans la
partie plus optique autre que les soins professionnels a
faire. On s'est informatisé déja depuis plusieurs années.
Les grands groupes d'achat, les grands groupes qui
regroupent donc les optométristes au Québec
— I'Association a été un précurseur la-dedans — ont
développé la des mécaniques et des outils de gestion,
des pratiques via l'informatique de fagon intéressante.

Sur Internet, la plupart ont accés a Internet pour
I'échange de données, soit a la maison, soit au bureau.
Mais, de fagon courante, les entreprises sont quand
méme bien informatisées auprés des optométristes, il n'y
a pas vraiment de grands problémes la-dessus, et il n'y
aurait pas de trés grandes modifications a faire au
niveau du parc informatique et de la connexion a
Internet pour vraiment s'assurer que tout ¢a soit fait.
Encore faut-il penser, sur la capacit¢é méme de la
machinerie, de la quincaillerie... Je ne veux pas
m'avancer et dire qu'on a tous des Pentium de derniére
génération. Je ne suis pas un expert en informatique
mais je peux vous dire qu'il y a peut-étre des choses qui
seraient a metire 4 jour, mais, au départ, il y a quand
méme une bonne informatisation.

Ceci étant dit, 1a ou je vois le plus de problémes,
effectivement, c'est quand on parle d'information en
temps réel pour obtenir l'autorisation de paiement. Par
exemple, je prends Fexemple d'un bénéficiaire de l'aide
sociale pour qui I'examen est couvert par la Régie de

l'assurance  maladie selon certaines  modalités.
Actuellement, je vérifie son accessibilité au régime avec
son carmet de médicaments qu'il me présente, ot on dit:
Services optométriques, oui ou non, ou a partir de telle
date. Bon. Et je sais que le bénéficiaire & ce moment-la
est accessible ou pas 4 mes services payés par la Régie;
sinon, bien, évidemment, je vais lui charger comme a
tout autre citoyen qui n'est pas couvert par le régime
public.

Ceci étant dit, la personne qui serait de l'aide
sociale, est-ce que la banque de l'aide sociale va étre en
lien avec la banque de données de la Régie pour étre
couplée de fagon a dire: Bien oui, ce patient-1a, quand je
demande la préautorisation de paiement, tu peux lui
charger un examen... tu peux charger a la Régie son
examen visuel bien qu'il ne soit pas dans la catégorie
des 0-18 ou des 65 et plus, il est bénéficiaire de I'aide
sociale et il est accessible au régime. Alors, est-ce que
c'est deux banques de données qui vont se parler, celle
de l'aide sociale et celle de la Régie? Je ne le sais pas.
J'ai aucune idée.

Aprés ¢a, bon, on parlait du dossier tantot en
temps réel. Si le patient est dans mon bureau et qu'il a
passé des tests la veille a I'hopital, est-ce que ses
résultats de tests vont déja étre 1a? Est-ce que ¢a va
avoir le temps d'étre rendu? S'il a vu son médecin deux
jours avant, est-ce que les données vont étre 1a? Est-ce
que, moi, les modifications que je vais mettre dans son
dossier, s'il voit... Par exemple, pour un fond d'oeil d'un
diabétique, souvent les médecins généralistes vont nous
envoyer les patients et dire: Va voir ton opto, je veux
vérifier s'il n'y a pas des lésions diabétiques au niveau
de la santé de l'oeil. Bon. Il va faire un examen sous
dilatation et tout ¢a. Ca va bien. Je vais envoyer un
rapport au médecin, c'est siir, mais souvent les patients
prennent leur rendez-vous... Vous savez, les congés sont
rares la pour les travailleurs, ¢a fait qu'ils prennent leurs
rendez-vous en ligne; donc, le matin, ils viennent me
voir, puis l'aprés-midi ils voient le médecin, ou le
contraire. Est-ce que l'information, pour moi comme
pour le médecin, va étre disponible en temps réel la-
dessus? Bon, c'est le genre de questions qu'on va avoir
la-dessus.

Sur la mécanique de paiement, on parlait d'un
systéme qui fait défaut, tant6t. Si, pendant une heure,
deux heures, trois heures, je regois des patients puis que
le systtme est en panne ou congestionné ou que le
serveur ne répond pas ou qu'il y a une remise a jour du
systéme de la banque de données, est-ce que les patients
que j'ai vus pendant ces heures-Ia ne seront pas couverts
par la Régie? Est-ce que je vais étre obligé de refacturer
plus tard? Est-ce que je vais étre obligé de me souvenir
de faire des mises en mémoire, des envois ultérieurs?
C'est des mécaniques qui se font, mais vous conviendrez
que ce n'est pas le réle d'un professionnel de faire de
l'informatique pendant qu'il est supposé voir des
patients. Et la Régie n'a pas 4, je pense, nous rémunérer.
Elle devra le faire si c'est vers 1a qu'il faut aller, mais
elle n'a pas & nous payer pour faire du clavardage avec
sa banque de données, alors que nos services seraient
beaucoup micux rémunérés a prendre soin des patients.
Alors, ou c'est mon personnel qui est utilisé pour faire
cette mise a jour la des banques de données; bien, ¢a
devient un autre intervenant qui rentre dans le systéme
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puis qui a accés & ces données-la. La, ¢a complique
encore plus le scénario. Alors, ¢a, c'est le genre de
questions qu'il faut éclaircir avant.

Et je vous dirais, avant de laisser la parole a
mon ami Clermont, que l'informatisation et le partage de
la ressource des banques de données — je répéterais un
peu ce que le Collége des médecins vous a dit — c'est la
troisiéme ligne alors que la premiére n'est déja pas
installée. Bon. Le réseautage doit étre la premiére des
choses dans les édifices publics, dans les hopitaux, dans
les laboratoires. Aprés ¢a, les cabinets de médecins, les
cabinets d'optos, les pharmacies. Puis, une fois que tout
ce monde-1a est en ligne et partage les données en temps
réel, 13 on peut passer a la carte d'accés. Mais avant que
tout ¢a soit mis en place, je ne vois pas comment ¢a peut
s'opérationnaliser. Clermont.

La Présidente (Mme Gagnon-Tremblay): Alors,
en complément de réponse, M. Girard.

M. Girard (Clermont): Oui.
Une voix: Bri¢vement.

M. Girard (Clermont): Alors, revenons a l'infor-
matisation spécifiquement. Premiérement, les bureaux
de professionnels de la santé s'informatisent, question
de répondre plus efficacement a leurs besoins internes
de gestion des bureaux. O.K. Donc, ils utilisent des
logiciels de gestion intégrée qui font en sorte qu'une
préposée qui rentre de l'information met 4 jour le dossier
patient, le systéme de comptabilité, etc. Premier volet.
Donc, pour l'instant, I'informatisation des bureaux se fait
en fonction de leurs besoins et d'une plus grande effi-
cacité.
®l0hl10)®

Deuxiemement, il existe actuellement partout au
Canada des projets d'informatisation. La CSST en a, la
Régie de l'assurance maladie en a. Je participe au niveau
canadien. Tous les assureurs — il y en a au moins une
quarantaine — ont des projets d'informatisation pour
¢liminer le papier, pour étre plus efficaces, plus com-
pétitifs, et tous ces projets-1a convergent vers le bureau
du professionnel. lls demandent tous au professionnel
de faire en sorte qu'il rentre l'information. élimine le
papier et que cette information-1a soit acheminée de
fagon électronique a un logiciel quelque part. Ce n'est
pas viable. Et c'est impensable de croire que les bureaux
des professionnels vont développer et s'adapter a toutes
les technologies qui sont actuellement envisagées sur le
marché: que ce soit des sites Web, que ce soit des
modules de télécommunications qui doivent étre
développés en fonction de standards spécifiques, que ce
soit des petits bidules a c6té qu'on doit rajouter pour des
besoins spécifiques. Ca devient ingérable au niveau des
bureaux des professionnels.

Clest pourquoi, au Canada, il y a, depuis
avril 2000, un projet qui regroupe tous les intervenants
du monde des assurances et tous les professionnels de la
santé. Et, quand je parle du monde de F'assurance, c'est
privé et public. Ca regroupe tous les assureurs privés. Il
y a des représentants de tous les assureurs privés a cette
table-1a, il y a des représentants des CSST de ce monde,
des provinces, il y a des représentants des... Santé

Ontario, Sant¢ BC, Santé Nouveau-Brunswick. Le
Québec n'est pas la. Et le but de cette table-1a est de
développer un standard commun qui permettrait, a I'aide
de ce standard-1a, de répondre aux besoins de tous les
payeurs et de tous les professionnels. Avec un seul
module de télécommunication, le professionnel serait en
mesure d'envoyer l'information dans un format stan-
dardisé qui répondrait aux besoins spécifiques de
chacun des organismes en cause.

Ce travail-la va bon train, il est avancé et répond
a... Vous demandez ce que les professionnels vou-
draient? Les professionnels veulent de la méme fagon,
peu importe le payeur impliqué, privé ou public, entrer
linformation avec une seule saisie et ne pas se
préoccuper d'adapter a une multitude de besoins, de
particularités.

La Présidente (Mme Gagnon-Tremblay): Alors,
merci M. Girard. M. le ministre.

M. Bertrand (Portneuf): Trés bien. Alors, c'est
slir que, quand on veut jouer un concerto, que chacun a
sa partition, ¢a prend aussi un chef d'orchestre. O.K. Et
ce quiil faut voir la-dedans en ce qui regarde les
renseignements de santé et la proposition de l'avant-
projet de loi, c'est justement qu'on indique finalement
quel concerto on va jouer, donc quelle partition chacun
va avoir 4 jouer et que effectivement il y ait ce chef
d'orchestre la. Moi, je le vois de méme, le projet.
D'autre part, le chef d'orchestre en santé. 1a, il est au
Québec actuellement. Je ne pense pas qu'il soit question
encore de changement constitutionnel qui rendrait...
Enfin. peu importe, 13, je vous aménerais dans quelque
chose qui — ha, ha, ha! — est peut-étre un petit peu
étranger.

La Présidente (Mme Gagnon-Tremblay): C'est
un terrain glissant.

M. Bertrand (Portneuf): Pour qui, Mme la
Présidente? En tout cas, votre secteur, tout comme celui
plus large des services de santé, serait bien le seul
secteur dans la société qui ne tire pas grand avantage
d'une intensification ou d'une informatisation plus large
que celle qu'on connait et le mieux intégrée possible.

En tout cas, moi, si je l'applique & ma
pratique — vous allez me dire que tout exemple est
bancal, j'en conviens — je peux me permettre, avec des
outils appropriés aux exigences de mon travail, de
multiplier par deux, par quatre, par six, des fois par 10,
Pefficacité de mon travail. Quand, par exemple, je veux
référer aux rapports de la commission Clair pour me
souvenir de ce dont il était question sur tel point précis.
bien, ce n'est pas long, 1a, je peux y avoir accés
instantanément. Je n'ai pas besoin, tu sais, d'emmener
avec moi toute une bibliothéque, I4, je I'ai tout ici dans
mon micro. Donc, quelque chose d'adapté qui me
permet d'étre beaucoup plus efficace. Et, 4 cause ce ¢a,
je pense qu en termes de temps d'utilisation puis en
termes de colts, jen tire de trés grands bénéfices
personnellement.

Est-ce qu'il n'en serait pas de méme a l'intérieur
d'un tel ensemble qui est proposé, d'un tel systéme. dans
le cadre de votre pratique, de pouvoir bénéficier de ces
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outils-13 et que ¢a fasse en sorte que vous puissiez
effectivement offrir encore de meilleurs services et
encore au moindre coiit? Et, dans ce sens-1a, est-ce qu'il
ne devient pas méme envisageable que, en ce qui
regarde la partie qui vous concerne dans un tel systeéme,
vous puissiez effectivement en assumer une partie des
colits? Non? Si ¢a vous permet d'étre plus efficaces... A
moins que vous soyez différents du restant de la société
a cet égard! Ha, ha, ha! Permettez-moi d'étre un petit
peu carré, la...

La Présidente (Mme Gagnon-Tremblay): Alors,
M. Michaud, si on...

M. Bertrand (Portneuf): Si vous pouvez étre
plus efficaces, avoir éventuellement sur le plan clinique
également plus de qualité de pratique 4 moindre coilt,
bon, bien, on peut peut-étre discuter également de
financement ensemble.

La Présidente (Mme Gagnon-Tremblay): Alors,
si on peut avoir une réponse bréve, M. Michaud, parce
qu'il ne nous reste que trois minutes seulement.

M. Michaud (Langis): Oui. O.K. On parle d'un
principe et de son application. Tout le monde s'entend
que c'est plus efficace de se rendre de Québec a
Montréal en auto qu'a pied, hein? Bon. Ca, on est
d'accord 1a-dessus. Ceci étant dit, ¢a dépend de ce qu'on
met dans l'auto. Si vous me mettez le volant sur le banc
d'en arriére puis le moteur dans le coffre, je ne suis pas
sGr que je vais aller plus vite en auto qu'a pied. Le projet
qui est devant moi aujourd’hui me pose un peu ce genre
de questionnement la. Oui, l'informatisation; oui, le
partage de données me permet d'étre plus efficace, mais,
selon les modalités et les questions soulevées par
l'avant-projet de loi, telles que je les ai mentionnées
tantot, actuellement, ¢a me pose plus de problémes que
d'avantages et le coit d'implantation et d'utilisation est
beaucoup plus important que 'économie que je vais en
tirer.

Et, sur le partage de cofits, oui, on peut s'asseoir
a une table de négociations, et c'est ce qu'on vous invite
a faire, pour regarder les... mais, ce qu'on vous dit. c'est
que le principe d'implantation... Sur I'utilisation, on peut
négocier des choses, mais sur I'implantation, ¢a doit étre
assumé par I'Etat. Ce n'est pas aux professionnels a
assumer ce coiit-1a. Ca, ¢a doit étre & colt nul pour le
professionnel, tenant compte que déja, comme je vous le
disais, depuis 1993 on finance le gouvernement en
termes de coits de bureau. On ne voudrait pas rajouter
une facture supplémentaire la-dessus. Puis on veut bien
aller en auto de Québec a Montréal, mais 4 condition
que le volant soit a la bonne place, puis le moteur 4 la
bonne place, puis que les choses soient en ordre.

La Présidente (Mime Gagnon-Tremblay): Merci,
M. Michaud.

M. Bertrand (Portneuf): ...Mme la Présidente.
La Présidente (Mme Gagnon-Tremblay): Oui.

Alors, je vous remercie, M. le ministre. M. le député de
Chéateauguay.

M. Fournier: Oui. Merci, Mme la Présidente. A
mon tour de vous souhaiter la bienvenue. Des éléments
intéressants que vous avez soulevés, qui ont amené par
effet collatéral 4 ce que le ministre aussi dise des
choses... en tout cas nouvelles, nouvelles dans le débat
qu'on a. Avant de revenir sur ce que vous nous apportez
comme éléments, je pense qu'il vaut la peine de
souligner que le ministre vient de dire pour la premiére
fois, a ce que je sache, qu'il est dans l'intérét, il est dans
l'idée de ce projet et de son implantation qu'il y ait un
partage de colits entre le ministére... Je présume qu'il ne
dit pas que tout le monde va payer leur part — le
ministére ou le gouvernement va payer une
partic — mais il annonce que chacun des groupes de
professionnels visés, chacun des donneurs de soins aura
a payer sa part.

Ce sera tantdt, j'imagine, sur le budget de
I'hdpital ol il y aura une ponction pour |'urgentologue,
et parfois, pour les cliniques médicales, bien ce seront
les professionnels, les omnis, par exemple. Et, dans
votre cas, bon, bien, il y a chez vous aussi ou il
l'annonce. Et je tiens a le souligner, puisque nous
savons — et on en a parlé hier a cette table — nous
savons que, dans la partie confidentielle du mémoire qui
supporte l'avant-projet de loi au Conseil des ministres,
la question des colits est abordée. Malheureusement,
elle est secréte. Tout le monde se pose la question:
Combien ¢a va coiiter? Puis il me semble que, dans le
débat du financement, il faudrait qu'on le sache. Mais
peut-étre que ce matin on vient de comprendre pourquoi
cette partie est confidentielle. Peut-étre que, dans cette
évaluation des couts, il y a aussi une évaluation de la
répartition des coits. Ca, peut-étre que ¢a n‘aurait pas
aidé la consultation pour faire voler le projet, si ¢a avait
€té su, mais, quand on veut assumer notre mandat dans
la transparence puis si on veut que l'avion décolle, il
faudrait dire aux passagers c'est quoi la destination puis
c'est quoi le colit du billet. Ca, je pense que
malheureusement c'est déficient pour l'instant. Enfin.
On aura l'occasion de revenir sur cet aspect-la qui
vous intéresse, comme tous les autres groupes qui sont
venus.

M. Girard, vous m'avez particuliérement
intéressé avec ce que vous nous dites de ce qui se passe
sur la scéne canadienne. J'avais, a entendre le ministre,
I'impression que le tambour voulait se prendre pour le
chef d'orchestre. Et, qu'on se mette sur la scéne
canadienne ou la scéne québécoise, l'un ou lautre
— prenons le cas de la scene québécoise — et qu'on
regarde qu'en ce moment la fagon dont on a abordé la
question de l'avant-projet de loi et de la carte a puce ou
du partage des informations est faite uniquement en
fonction d'une étude des besoins gouvernementaux, on
sait que les besoins cliniques n'ont pas été analysés.
Alors, c'est une premiére chose. Et donc, il faudrait que
dans lorchestre il y ait plusieurs personnes qui jouent.
La, on a I'impression qu'il n'y en a qu'un qui joue.

Et, par ailleurs, vous nous allumez sur un autre
aspect. A votre égard, il y a certaines personnes qui sont
couvertes par le régime public et d'autres qui ne le sont
pas. Et on n'est plus dans laspect clinique, on est
réellement dans I'administration. Et il y aurait lieu que
les assureurs se parlent. Et 1a je suis sur la scéne
québécoise, 14, je ne parle pas de la scéne canadienne.
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Ce que vous nous révélez avec votre exemple de la
discussion qui se passe & I'échelle canadienne, sans la
présence du Québec, nous apprend et nous révéle,
surtout pour vous qui avez deux types d'assureurs avec
qui vous faites affaire, qu'il y aurait lieu qu'il n'y ait pas
que la RAMQ qui joue le role de tambour, et de violon,
et de chef d'orchestre, mais qu'ils devraient mettre plus
de gens autour de la table.

® (10h20) e

Par ailleurs, le ministre nous parlait... 11 ne
voulait pas glisser, je ne veux pas glisser non plus sur
les aspects qui peuvent diviser les convictions des deux
parties représentées a cette table sur la question
constitutionnelle, mais la question de santé intéresse
'ensemble des Québécois, l'ensemble des Canadiens, et
ils sont interreliés 4 de nombreux niveaux.

Le ministre faisait référence tantot a la com-
mission Clair a laquelle il référe souvent, dit-il. 1l va
slirement trouver intéressants les passages de la page
209 du rapport Clair o il est fait état que le Québec doit
assumer un role de leadership sur la scéne canadienne 4
I'égard de l'interprétation notamment des principes de la
Loi canadienne sur la santé, qu'il y a une place pour le
Québec. C'est Clair qui le dit, la. Ce n'est pas le Parti
libéral, c'est Clair qui dit: Jouez, prenez votre place,
occupez le champ. Et ce n'est pas pour des intéréts
partisans, c'est pour des intéréts cliniques, des intéréts
de patients et de donneurs de soins, comment on peut le
mieux les mettre en réseau avec un systéme performant.
Et que ce soit a l'échelle québécoise ou a I'échelle
canadienne — et, & l'égard du ministére de la Santé,
Clair l'interpelle aux deux niveaux — il y a de la place
pour qu'on s'interroge plus & fond, je dirais, sur
I'ensemble des partenaires qui sont concernés, et que ce
ne soit pas un chef d'orchestre qui joue toutes les
partitions a lui tout seul. Alors, je suis trés intéressé par
la nouvelle approche que vous nous donnez.

Ceci étant, bon, je comprends que vous
supportez l'idée, je pense que tout le monde la
supporte, l'idée qu'il y ait un meilleur partage d'infor-
mation. Mais, en méme temps qu'on dit cela, hier on
discutait de la qualité de l'information. Alors, c'est beau,
partager de l'information puis améliorer la diffusion de
l'information, mais, hier, les pharmaciens d'établisse-
ment notamment sont venus nous allumer quelques
lumiéres rouges sur la qualité de l'information. Nous, on
est profanes, on ne connait pas ¢a. mais ils sont venus
nous dire — puis je veux vous entendre parler des
allergies, notamment vous parlez de ¢a — ils sont venus
nous dire qu'il y a beaucoup de confusion entre
intolérance et allergie et que, parfois, inscrit au dossier,
le mot «allergie», ce n'est qu'une intolérance. J'imagine
que parfois on doit trouver le mot «intolérance», et que
c'est des allergies, puis que ¢a peut causer pas mal plus
de problemes.

Parlez-moi donc de cette qualité de I'information
qui peut étre inscrite par quelqu'un d'autre et qui peut
vous causer probléme ou qui. inscrite par vous, pourrait
causer probleme & d'autres. Parce que, dans tout ce
débat-1a sur le véhicule, la vitesse que ce véhicule peut
atteindre, si ce qu'il transporte, c'est des matiéres
radioactives, peut-€tre qu'on ne voudrait pas qu'il se
déplace trop vite non plus. Alors, parlez-moi donc de
cette qualité de l'information.

La Présidente (Mme Gagnon-Tremblay): M.
Michaud.

M. Michaud (Langis): Oui. Effectivement.
c'est une question qui est trés pertinente. Une conjonc-
tivite peut étre, dans notre domaine, identifiée comme
une conjonctivite, mais ¢a peut étre juste un oeil rouge
pour différentes autres raisons. Et on a vu des dia-
gnostics de conjonctivite nous étre référés par d'autres
professionnels de la santé pour une opinion et qui n'en
était pas du tout une. Bon, effectivement, allergie et
intolérance, c'est des phénoménes qu'on vit aussi au
niveau oculaire.

Ca revient a dire qu'il faut s'assurer que
l'information qui est mise au dossier soit contrélée par
les professionnels et que pas n'importe qui puisse aller
piger dedans et que pas n'importe qui, bien que trés bien
intentionné, puisse la faire modifier sur simple
demande, d'ou ce qu'on disait que I'«opting out» est
inacceptable jusqu'a un certain point. Si la population
démontre clairement son intérét, pour une gestion saine
des finances publiques. que la carte santé soit mise de
I'avant, il faut accepter en contrepartic de confier aux
professionnels la gestion de cette information-13. Si
chacun des patients s¢ met a interpréter les termes et les
vulgariser a sa fagon en disant: Non, moi, je ne suis pas
d'accord avec ¢a, enléve ¢a, rajoute ¢a, comme c'est
dans le projet de loi actuel, évidemment, c'est le
capharnaiim et la tour de Babel. On n'en est pas loin. Il
peut y avoir effectivement un probléme de qualité
d'information important la-dessus.

Alors, il va falloir évidemment s'entendre sur
qui touche aux banques de données. Bon. Je pense qu'au
niveau professionnel les gens qui sont habilités a
diagnostiquer et a traiter appellent un chat un chat puis
un chien un chien, la, mais, la-dessus, il ne doit pas y
avoir de trés grands problémes. Ceci étant dit, il faut
s'assurer qua tout le moins l'information qui est
véhiculée, oui, on va parler le méme langage que tout le
monde la-dessus.

Sur l'autre aspect, au niveau canadien, j'aimerais
peut-étre juste, la... Me Lord complétera, 1, ma réponse
l3-dessus. On ne voulait pas laisser entendre qu'on ne¢
voulait pas que le Québec soit maitre d'oeuvre. On a dit
devant la commission Clair, on a dit devant la com-
mission du Sénat sur la santé, comme on va dire devant
Romanow quand on va comparaitre bientdt devant
Romanow, que la gestion de la santé doit demeurer une
prérogative provinciale. C'est une compétence pro-
vinciale qui doit demeurer provinciale. On n'est abso-
lument pas contre ga. au contraire, et on est un premier
défendeur la-dessus. D'ailleurs, les autres gouverne-
ments provinciaux, plusieurs font partic du groupe dont
mentionnait l'existence M. Girard, et c'est au titre de
gouvernements provinciaux responsables de la santé
dans leur province qu'ils y sont, et ce n'est pas une
imposition du fédéral, ce cadre-1a. Le fédéral y est, oui,
mais comme tiers payeur. Parce que, quand je regois un
Indien dans mon bureau, c'est le gouvernement fédéral
qui me paie directement pour les soins professionnels,
jusqu'a un autre agenda politique, s'il y en a un autre qui
existe un jour. Mais la réalité d'aujourd’hui au moment
ol on se parle, ol I'avant-projet de loi nous est présenté,
c'est qu'il y a un gouvernement fédéral qui paye, qui est
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un tiers payeur. Pour les anciens combattants, c'est la
méme chose. Donc, quand je disais les Indiens, c'est
aussi la méme chose. Dans dautres provinces, le
gouvernement fédéral est méme un tiers payeur plus
important qu'au Québec.

Alors, c'est une place ou le gouvernement du
Québec aurait toute sa place, toute sa marge de
manoeuvre, je pense, et il pourrait garder ses
prérogatives. Et on est de ceux qui disent: Oui, la santé
doit étre de gestion provinciale parce que c'est plus
proche des citoyens et c'est évidemment géré plus
efficacement de cette fagon-ld. Daniel, si tu veux
compléter.

La Présidente (Mme Gagnon-Tremblay): Oui.
M. Lord.

M. Lord (Daniel Y.): Oui. Je voudrais peut-étre
faire un lien entre les propos de Clermont Girard, ceux
du président, le projet canadien, l'efficacité et la
technologie. 11 faut que vous mettiez... Puis je veux qu'il
n'y ait pas d'ambigulté, les optométristes et les
professionnels de la santé ne sont pas rébarbatifs a
l'informatisation, ils ne sont pas rébarbatifs au dossier
informatisé clinique, ce n'est pas ¢a dont il s'agit, mais il
faut deux secondes se mettre de leur point de vue a eux.
C'est que, de leur point de vue a eux, ils ont minimale-
ment une quarantaine de tiers payeurs privés. Puis a
quelque part, pour ce qui est du Québec, la RAMQ, la
CSST. donc deux tiers payeurs importants: la SAAQ est
un tiers payeur aussi important. lls ont des clientéles en
provenance de juridiction d'ordre fédéral: donc, les
Indiens, les anciens combattants, la Gendarmerie Royale
du Canada.

Du point de vue du professionnel, pour
harmoniser sa pratique, la rendre efficiente, la rendre
rentable, ce qu'il souhaite, lui, dans le fond, c'est d'avoir
un protocole informatique. C'est juste de ¢a dont on
parle, un langage informatique, un standard de commu-
nication, puis avoir un véhicule de transmission
technologique qui réponde au rapport du rendement
entre les coits, l'efficacité et la fiabilité, d'ou les travaux
qui sont faits a la table canadienne dont on vous parle et
d'ol, a notre avis, le Québec aurait grandement avantage
d'en créer une, d'en mettre une sur pied et de stimuler
ces échanges-la pour éviter une multiplicité de standards
électroniques d'échange de données, que ce soit pour
des dossiers patients, que ce soit pour des demandes de
paiement ou que ce soit pour des autorisations
préalables. 11 faut simplifier ¢a. Un standard pour tout le
monde, ¢a peut fonctionner et on doit y arriver;
autrement, ¢a va étre le capharnaiim.

La Présidente (Mme Gagnon-Tremblay): Merci,
M. Lord. Vous voulez... Un complément de réponse, M.
Michaud?

M. Michaud (Langis): Rapidement, je vous
dirais que ce qui nous a amenés a la table canadienne,
c'est que, au niveau de I'Association du Québec, on a,
devant cette nécessité d'harmoniser le protocole
informatique, commencé dans aotre champ a nous, on a
contacté les assureurs du Québec qui nous ont dit: Bien,
écoutez, vous n'étes pas un groupe suffisamment gros en

termes de réclamation, parlez donc & d'autres profes-
sionnels. On a parlé a d'autres professionnels. Tout le
monde a trouvé que ¢a avait, oui, du bon sens qu'on se
parle puis qu'on mette ¢a ensemble puis qu'il y ait un
protocole commun pour tous les professionnels. Puis,
aprés ¢a, on est retourné voir les assureurs. lls ont dit:
QOuais, mais, [a, c'est parce que, nous autres, on est
I'assureur au Québec, la Croix Bleue de ce monde du
Québec qui est ici. Bien, le si¢ge social est a Toronto
puis il se trouve que la Croix Bleue administre des
programmes «coast-to-coast». Puis on ne fera pas un
programme spécifique pour le Québec parce que la
Colombie-Britannique nous en demande un pour la
Colombie-Britannique puis I'Ontario... Pourquoi on ne
mettrait pas toutes les provinces ensemble pour faire un
protocole dans le méme espace qu'on partage encore,
qui s'appelle le Canada? Et, de cette fagon-la, on va
s'entendre sur un élément «coast-to-coast».

Et. peu importe méme si le Québec deviendrait
indépendant demain matin, ce n'est pas la-dessus que le
débat porte, mais le protocole va continuer a s'appliquer
quand méme puis on ne pourra pas renier que c'est les
mémes compagnies puis c'est les mémes professionnels
qui rendent les mémes services. Et on aurait avantage a
partager cette facture-la dont on parlait tantot avec le
plus grand nombre de monde possible pour que ¢a ait le
moins d'impact possible. Parce que, demain matin, je
dois assumer des coiits supplémentaires dans mon
bureau. Qui va payer, vous pensez? C'est le patient, en
bout de ligne, parce que mes coiits de bureau se reflétent
dans le cout des services que je donne a la population.
Alors, pour minimiser cet impact-ld sur les citoyens,
bien, partageons le débat et la facture entre plusieurs
intervenants.

La Présidente (Mme Gagnon-Tremblay): M.
le député... Vous voulez ajouter quelque chose? Oui, M.
Girard.
®(10h30) @

M. Girard (Clermont): Dernier point. D'ail-
leurs, la Régie de l'assurance maladie utilise un standard
national développé par |'Association canadienne des
pharmaciens en ce qui concerne les médicaments pour
I'échange électronique de données.

La Présidente (Mme Gagnon-Tremblay): M.
le député de Chiteauguay.

M. Fournier: Je ne m'attendais pas a ce que ce
matin nous ayons un débat constitutionnel, d'autant plus
que, au-dela de tout ce que vous dites sur la pertinence...
ou, le cas échéant, que cetic indépendance totale
interviendrait, ¢a n'engagera pas l'ensemble des parte-
naires commerciaux de la planéte, ils vont continuer a
faire un certain nombre de choses, et d'autant que c'est
peu pertinent dans la mesure que le parti au pouvoir, qui
prétend... qui plaide pour la souveraineté plaide pour
une souveraineté trés associée de plus en plus. Alors,
c'est pour ga que je m'étonne toujours de cette réaction
de se rebiffer et de dire: Abh, ils en parlent ailleurs, nous,
on ne va pas avec eux. Moi, je pense qu'il faut regarder
¢a posément, et il faut assumer nos compétences. La
santé, c'est la compétence des provinces, du Québec
notamment, il faut assumer ce rdle, et, dans I'assumation



CAS-44 page 10

Débats de I'Assemblée nationale

14 mars 2002

de ce role, on regarde ce qui se passe ailleurs puis on
essaie de rendre les meilleures pratiques pour les gens.
Je pense que ce que vous nous éveillez sur... notam-
ment, je pense, vous étes le premier groupe, la, qui a
affaire avec différents types d'assureurs, et assureurs
publics différents et assureurs privés, qu'il y a une
notion de paiement qui intervient dans tout ¢a. Forcé-
ment, je pense que c'est peut-étre un oubli, mais qui
sera, j'en suis persuadé, tenu en compte par les gens du
ministére et de la RAMQ, qui vont étre trés attentifs a ce
que vous nous avez dit.

11 me reste peu de temps, j'aimerais ¢a vous faire
parler sur la responsabilité professionnelle. D'abord,
vous en avez parlé, je veux vous dire qu'il en a été
question déja par certains groupes, et je voudrais vous
faire commenter I'éventualité suivante. J'ai bien compris
que, pour vous, il y a une inquiétude par rapport a un
geste qui serait posé ou pas en fonction d'une inscription
qui est au résumé, et vous dites: Bon, bien, moi, je suis-
tu responsable ou pas? C'est drdle, & premiére vue, tant
qu'a moi, je me dis: Bien, si le résumé était limpide,
c'est-d-dire pas de notion comme quoi il manque des
informations, tout ¢a, voila... c'est un peu comme une
déclaration du patient, vous devez vous y fier comme
vous devez vous fier aux autres déclarations du patient.
Et, si elles ne sont pas contradictoires, I'écrite avec la
verbale, bien, jlimagine que votre diagnostic, posé en
fonction de ce que vous avez, vous couvrirait.
Evidemment, s'il n'était pas cohérent avec I'information
que vous avez, il y a un probléme. Lorsque la décla-
ration verbale est différente de I'information écrite, ¢a
vous allume une lumiere, vous devez investiguer plus.

Moi, 14 ol est mon probléme, c'est lorsque vous
arrivez avec un résumé de renseignements de santé ol
apparait la notion «omission», ou «information
manquante», ou «efus de déclarer. Je ne sais toujours
pas quelle mention, 1a, doit étre indiquée quand le
patient dit: Je ne veux pas que ce soit écrit. Mettons
«refus de déclarer». Honnétement, moi, la, je suis trés
craintif sur la responsabilité professionnelle. Je ne sais
pas comment vous allez aborder ¢a. Soit que vous vous
dites: Je ne l'ai pas vu— 14, vous risquez d'étre tenu
responsable, parce que ¢a cache quelque chose, ga — ou
bien vous courez aprés. Mais le patient ne veut pas vous
le dire, il a choisi de ne pas vous... il a écrit qu'il ne
fallait pas vous le dire. Alors, je ne sais pas comment
vous voyez ¢a, la, cette éventualité de faire face, en
termes de responsabilité professionnelle, a ce qui vous
saute en plein visage sur votre ordinateur: refus
d'obtempérer, je ne veux pas vous aider a me soigner.
Comment vous faites ¢a?

M. Michaud (Langis): En effet, le cas se
présente exactement comme vous le décrivez, et clest
une crainte fondamentale qu'on a d'étre pris avec des
informations qui sont ou incomplétes ou incohérentes
ou que ce soit tellement parcellaire comme information
que ¢a en devient inutile. Et 1a on a sauvé ni temps ni
énergie 4 consulter le dossier, on en a perdu, au
contraire. Si dossier il faut qu'il y ait, il faut qu'il soit
complet et crédible et auquel les professionnels vont se
référer comme leur Bible, si vous voulez, jusqu'a un
certain point. Ils vont prendre cette information-la
comme étant celle de base, bon, et, 4 partir de 1a, on fera

les autres investigations, les autres traitements.
L'omission est ¢videmment, 13, une zone grise qui n'est
pas... en tout cas, je n'ai pas vu rien dans l'avant-projet
de loi qui la caractérise, et il faudra... et la-dessus
consultation avec les ordres professionnels devra étre
faite, avec les associations aussi, mais... pour que, dans
la responsabilité professionnelle, ce soit couvert au
niveau réglementaire.

Au niveau aussi de l'indication. Si, par exemple,
je découvre une caratite herpétique chez un patient x, y
ou z, ce qui arrive de temps en temps — ce n'est pas la
maladie vénérienne, |4, c'est le virus du feu sauvage qui
peut se retrouver dans F'oeil — le patient, lui, il entend
¢a, herpés, il mélange peut-étre des notions, il dit: Ah
non, je ne veux pas que ce soit indiqué dans mon
dossier. Sauf que c'est une des choses qui est les plus
récidivantes au monde puis c'est une des choses qu'il
faut traiter le plus rapidement possible si ¢a récidive.
Alors, s'il n'est pas proche de mon bureau la journée que
¢a récidive, que le généraliste, il voit qu'il y a eu un oeil
rouge en 1998, mais qu'il ne sait pas c'est quoi, Foeil
rouge, il va penser que c'est banal, que c'est une
conjonctivite, il va lui donner un antibiotique et revenir
dans une semaine si ¢a ne marche pas. Mais, au bout
d'une semaine, I'nerpés va avoir fait son probléme, puis,
bon, évidemment, le patient peut méme aller jusqu'a
perdre une partie de sa vision a cause de ¢a. Alors, c'est
le genre de probléme...

Le fait que je I'ai vu, que je I'ai traité, le patient
ne se rappelle plus exactement ce que c'était puis le
médicament qu'il a eu, mais le fait que le patient m'ait
empéché de [lindiquer au dossier, qui va étre
responsable? Est-ce que c'est le patient qui est res-
ponsable? Est-ce que c'est moi qui aurais quand méme
di l'indiquer, méme si le patient... parce que c'est une
condition assez grave qui peut mettre en danger sa
vision éventuellement si ¢a récidive? Alors, c'est le
genre de notion qu'il faut qui soit nécessairement
circonscrite, a ce moment-la, parce que, sinon. ¢a
devient... Tu sais, je ne suis pas avocat, mais j'en
connais des trés bons pas loin de moi et qui ont des con-
fréres qui se feraient un plaisir de rentrer dans ce genre
de cause 14 et de faire leurs beaux dimanches avec.

i La Présidente (Mme Gagnon-Tremblay): Alors,
merci...

M. Fournier: Je termine, Mme la Présidente.
J'ai compris tantdt que vous disiez qu'il y avait un
avocat pour quatre professionnels. J'ai quand méme noté
qu'il y en avait un pour deux avec vous.

Des voix: Ha, ha, ha!

La Présidente (Mme Gagnon-Tremblay): Alors,
ceci met fin au temps qui nous était alloué. MM.
Michaud, Lord et Girard, merci pour la présentation de
ce mémoire et d'avoir accepté de participer a cette
commission. Alors, je suspends les travaux pour
quelques minutes, l¢ temps de permettre aux repré-
sentantes de I'Association sur l'accés & la protection de
l'information de bien vouloir prendre place.

(Suspension de la séance a 10 h 36)
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(Reprise a 10 h 45)

La Présidente (Mme Gagnon-Tremblay): Alors,
la commission... Je m'excuse, la commission des
affaires sociales reprend ses travaux concernant les
auditions publiques sur l'avant-projet de loi sur la
carte... Loi sur la carte santé du Québec. Alors, sans
plus tarder, je vous salue, Me Lina Desbiens, qui est
présidente, et Mme Linda Girard, qui est directrice
générale de I'Association sur l'accés et la protection de
l'information. Alors, je vous céde la parole, Me
Desbiens. Vous avez 20 minutes pour la présentation de
votre mémoire, et par la suite on vous posera les
questions en conséquence. Je vous céde la parole.

Association sur I'accés et
la protection de l'information (AAPI)

Mme Desbiens (Lina): Merci beaucoup. Alors,
bonjour, Mme la Présidente, M. le ministre, Mmes,
MM. les députés. Dans un premier temps, je vais
d'abord vous présenter brievement notre Association, et
suivront nos commentaires sur l'avant-projet de loi.
L'Association sur l'accés et la protection de l'infor-
mation est un organisme sans but lucratif incorporé en
1991 qui compte prés de 400 membres provenant des
secteurs publics et privés. Sa mission est de promouvoir
et de faciliter la mise en application et le respect de la
Loi sur 'accés aux documents des organismes publics et
sur la protection des renseignements personnels, et de la
Loi sur la protection des renseignements personnels
dans le secteur privé. Etant vouée a la promotion de
l'accés a l'information et & la défense de la vie privée,
notre Association croit étre de son devoir et de sa
mission d'intervenir tant lorsque lintérét de ses
membres est en jeu que celui du public. C'est dans ce
cadre que notre Association se propose aujourdhui
d'émettre ses commentaires et propositions sur I'avant-
projet de loi sur la carte santé du Québec.

L'avant-projet de loi sur la carte santé propose
I'utilisation des technologics de l'information dans le
secteur de la santé et des services sociaux en vue,
notamment, de soutenir la prestation des services de
santé et des services sociaux et de moderniser les
mécanismes de gestion des régimes publics d'assurance
maladie, d'assurance hospitalisation et d'assurance
médicaments.

Notre Association reconnait les efforts de
modernisation du réscau de la santé et des services
sociaux, qui sont visés dans un tel projet et admet que
les nouvelles technologies de linformation et des
communications sont un outil facilitant dans I'atteinte de
ces objectifs. Des propos mémes du ministre, I'objectif
du dépadt d'un avant-projet de loi démontre clairement le
désir du gouvernement d'élargir le consensus sur la
nécessité d'une telle carte, et c'est dans ce contexte que
nos premiéres interrogations sont apparues.

D'entrée de jeu, a la lecture de cet avant-projet
de loi, nous nous sommes heurtés a l'objectif de la loi
stipulé a larticle 1, a savoir que cette loi vise lins-
tauration d'une carte 4 microprocesseur, appelée carte
santé-Québec, en remplacement de l'actuelle carte
d'assurance maladie délivrée par la Régie de I'assurance
maladie du Québec. L'Association se questionne quant 4

la valeur accordée par I'avant-projet de loi aux moyens
qu'il privilégie pour permettre la communication du résu-
mé des renseignements de santé, soit la carte santé, versus
les besoins qui sous-tendent cette communication.

Sur le fond, nous ne nous objectons pas a un tel
projet, puisque nous comprenons que *l'instauration
d'une nouvelle structure vise 4 répondre a la demande de
la population d'obtenir des services rapides, continus et
adaptés a leurs besoins, ainsi qu'aux demandes des
médecins et autres professionnels de la santé¢ qui
souhaitent de meilleurs outils cliniques. Néanmoins,
nous émettons des réserves quant a sa forme. Nous
n'avons malheureusement pas €té convaincus qu'une
carte & microprocesseur est la meilleure technologie qui
répond aux objectifs visés. Pour y souscrire dans sa
forme proposée, nous devons étre convaincus que les
objectifs de fond auxquels nous adhérons n'auraient pas
pu étre atteints par le biais d'une autre technologie.

En plus de remettre en question la nécessité et la
pertinence d'un tel projet quant & sa forme, nous tenons
a émettre les commentaires suivants qui sont de nature
plus spécifique a I'avant-projet de loi. lIs concernent des
suggestions et des propositions d'ajouts d'éléments
essentiels qui devraient, selon notre point de vue, s'y
retrouver afin d'assurer et de garantir une protection
adéquate de la vie privée.

En ce qui concerne l'objet de la loi — en fait, le
mémoire suit l'avant-projet de loi — alors il semble y
avoir confusion dans les objectifs visés par cet avant-
projet de loi. A la lecture des articles | et 2, on ne sait
plus si l'objet de cette loi est d'instaurer une nouvelle
carte & microprocesseur ou bien s'il s'agit, tel que
I'explique le site Internet de la Régie, de soutenir la
prestation des services de santé et de services sociaux
par l'utilisation appropriée et sécuritaires des nouvelles
technologies de I'information, de créer un résumé de
renseignements de santé pour les usagers qui le désirent
et de moderniser les mécanismes de gestion des régimes
d'assurance santé. Bien que nous sachions que le texte
de loi prévaut sur tout autre texte, nous nous demandons
tout de méme quel est I'objet de ce projet, car le texte
explicatif du projet sur le site de la Régie ne mentionne
aucunement que l'objet de la loi est d'instaurer une carte
a4 microprocesseur et une carte d'habilitation. Nous
suggérons, afin d'éviter toute confusion. que la loi
définisse clairement les objectifs qu'elle vise.

e (10h50)®

Nous tenons également a souligner nos
observations au regard du premier alinéa de l'article 2,
qui rejoignent les commentaires précédents. Nous avons
remarqué que cet alinéa ne dit pas que l'utilisation des
technologies de !'information est nécessaire afin
d'atteindre les objectifs, mais plutdt qu'il concourt a les
atteindre. Les termes employés dans la rédaction de cet
article semblent confirmer ce que nous redoutons. a
savoir que l'utilisation des technologies suggérées n'est
pas nécessaire, voire indispensable au regard des
objectifs qui sont visés. Nous croyons que, si le
législateur veut convaincre les citoyens de la nécessité
de l'utilisation des technologies afin d'atteindre ces
objectifs, cette nécessité devrait apparaitre A cet article
de loi. Les termes «concourt a atteindre» devraient étre
remplacés par «est nécessaire a», expression reconnue
dans le domaine de l'accés a I'information.
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Par ailleurs, nous tenions & souligner qu'il est
malheureux que le législateur n'ait pas privilégié une
approche plus conforme & la tradition d'inspiration
civiliste dans la rédaction du titre 1fl de I'avant-projet de
loi relatif aux intervenants. En effet. notre Association
remarque que ce titre retléte une volonté du législateur
de prévoir a I'avance une foule de catégories de
personnes, alors que cette approche, propre 3 la tradition
de «common law», en plus d'alourdir considérablement
le texte de loi, risque de créer des situations de conflits
d'interprétation. Nos commentaires quant au titre IV,
intitulé Carte santé, touchent la forme retenue pour
concrétiser ce projet, I'admissibilité ainsi que certaines
suggestions de rédaction.

L'avant-projet de loi ne mentionne pas ce que
contient la carte santé, hormis le fait qu'elle sera munie
d'un microprocesseur. Le site Internet de la Régie nous
a renseignés a ce sujet. On y retrouve que la carte santé
que l'on propose ressemblera a une carte d'assurance
maladie actuelle avec photo et signature, Il est spécifié
que la carte santé ne contiendra que les renseignements
permettant d'identifier l'usager. a savoir: son numéro
d'assurance maladie, son nom de famille, son prénom
usuel ainsi que sa date de naissance. On mentionne
enfin que la puce ne contiendra aucune données
cliniques.

Si tel est le cas et afin d'éviter toute ambiguité
tant sur le plan légal qu'au plan de la perception que
peut en avoir le public, nous suggérons que la liste des
renseignements contenus sur cette carte ainsi que la liste
de ceux que contiendra son microprocesseur soient
incluses dans le projet de loi. Sinon, a la lecture de la loi
elle-méme, on a de fortes raisons de croire que notre
dossier clinique se retrouvera sur cette carte. Cette
confusion est d'autant plus forte que larticle 7 de
I'avant-projet de loi précise que cette carte délivrée par
la RAMQ & une personne assurée sera «munie d'un
microprocesseur qui peut emmagasiner de l'information
numériséex, c'est I'expression qu'on retrouve a l'article 7
de la loi. La nature de cette information n'est toutefois
pas précisée.

Au paragraphe premier de l'article 8, on parle du
titulaire de la carte santé, tandis qu'au paragraphe 2° on
dit que cette méme utilisation permet de vérifier en
ligne l'admissibilité¢ d'une personne. Les termes
titulaire» et «personne» devraient étre uniformisés, car
l'utilisation de termes différents afin de désigner le
titulaire d'une carte santé peut porter a confusion.
L'utilisation de cette carte permettra d'identifier et
d'authentifier son titulaire, de vérifier en ligne son
admissibilité a la totalité ou a une partie des services
assurés prévus a la Loi sur assurance-hospitalisation, a
la Loi sur I'assurance maladie et a d'autres programmes
dont I'administration est confiée a la RAMQ.

Nous réitérons nos commentaires précédents en
ce qui concerne la technologie retenue. Nous croyons
que la vérification de l'admissibilité en temps réel de
l'usager aurait pu se faire par le biais d'une autre
technologie sans I'intervention d'un microprocesseur.

L'avant-projet de loi propose également I'ins-
tauration de la carte d'habilitation de Iintervenant,
laquelle est munie d'un microprocesseur et porte sur sa
partie visible un numéro séquentiel. Les services de
certification et de répertoire offerts par I'Etat sont ceux

institués par le Conseil du trésor. Or, le paragraphe 1°
de l'article 11 nous renseigne que la gestion des enca-
drements administratif et technique sera assumée par le
Conseil du trésor. Selon notre compréhension, cela
signifie que le Conseil du trésor a accés aux banques de
données détenues par la RAMQ dans le cadre de
I'entretien informatique, et ce, compte tenu de ses
pouvoirs de gestionnaire des encadrements. Si tel est le
cas, cette fonction devrait étre encadrée de maniére a
assurer la confidentialité des renseignements contenus
dans ces banques de données.

Par ailleurs, l'article 33 dit clairement que la
carte d'habilitation pourra servir & d'autres fins que
celles pour lesquelles elle a été créée. Dans l'avant-
projet de loi, nous n'avons retrouvé aucun pouvoirs
réglementaires qui permettraient de délimiter l'utilisa-
tion qui pourra étre faite de cette carte d'habilitation.

Quant au résumé de renseignements de santé, ce
résumé vise & fournir aux intervenants habilités de
I'information pertinente résumée, intégrée, organisée et
a jour afin de faciliter la prise de connaissance rapide
des renseignements de santé d'une personne au moment
de sa prise en charge ou lors de la dispensation des
services de santé et des services sociaux. Nous avons eu
plusieurs interrogations au sujet du résumé des
renseignements de santé. La premiére rejoint notre
préoccupation face au choix de la technologie et nous
ameéne a penser que le résumé des renseignements aurait
pu exister sans la carte a puce.

Par ailleurs, l'article 45 de I'avant-projet de loi
stipule que «les renseignements contenus au résumé des
renseignements de santé d'une personne ne peuvent étre
utilisés par la Régie a des fins de contrdle de l'utilisation
que fait une personne des services de santé [...] de
controle de la pratique professionnelle [...] de gestion
des plans régionaux», etc. Nous avons pris connaissance
de cet article et nous tenons & souligner notre appro-
bation a son égard ainsi qu'a féliciter le fait que des
dispositions pénales y soient rattachées en cas de
contravention.

Quant a larticle 46, il énumére les grands
principes liés a l'accés a I'information, & la rectification
des renseignements personnels, aux régles de consente-
ment et de communication propres au principe de la
confidentialité. Nous ne comprenons pas I'utilité d'écrire
un tel article et en quoi il est nécessaire, puisque toutes
les régles qui y sont énumérées existent déja et sont
supportées par des lois constitutionnelles ou prépon-
dérantes ou autres législations sectorielles. On a qu'a
penser a la Charte des droits et libertés de la personne,
au Code civil du Québec, 4 la Loi sur P'accés aux
documents des organismes publics et sur la protection
des renscignements personnels ainsi qu'a la Lot sur la
protection des renseignements personnels dans le
secteur privé. Les lois sectorielles au Québec, la Loi sur
la carte santé ne faisant pas exception, sont soumises 4
ces grands principes, et nous ne croyons pas qu'il soit
utile de les reproduire dans le texte de loi. Une telle
fagon de faire peut entrainer une certaine confusion et
laisser entendre que le régime de la confidentialité qui
s'applique est différent, puisqu'on a cru bon d'en faire
des articles de loi.

L'article 50 énumére le contenu des résumés de
renseignements de santé. Son dixiéme paragraphe



14 mars 2002

Commission permanente

CAS-44 page 13

stipule que le parcours des services y sera inclus. Nous
aimerions savoir ce que comprend ce parcours de
services et comprendre l'utilité de tels renseignements
dans le résumé compte tenu de l'article 45 de l'avant-
projet de loi, qui interdit a la Régie de se servir des
renseignements contenus au résumé a des fins admi-
nistratives. Nous aimerions également savoir comment
sera compartimenté Je résumé et dans quelle mesure les
acces des intervenants y seront limités. Serait-ce prévu a
l'article 21 ol on mentionne que «le gestionnaire de
l'utilisation doit s'assurer que le profil d'accés attribué a
un intervenant [...] correspond en tout temps au profil
pour lequel il a qualité pour connaitre les renseigne-
ments [...] et que l'accés a ces renseignements est
nécessaire a l'exercice de ses fonctions»? Si tel est e
cas, nous croyons que les termes «ésumé des
renseignements de santé» devraient apparaitre 2 l'article
21 de I'avant-projet de loi.

L'article 47 du projet de loi prévoit que, si une
personne ne manifeste pas son intention de ne pas avoir
un résumé de renseignements de santé, un résumé sera
constitué. Nous déplorons le fait que le Iégislateur ait
retenu cette procédure appelée «opting out». Nous recom-
mandons que l'article 47 soit rédigé plutét en ce sens que.
si la personne manifeste son intention d'avoir un résumé
de renseignements de santé, la Régie lui en établira un.

Notre Association tient aussi a souligner la
souplesse des consentements & linscription prévue a
l'article 54. Cette nouvelle fagon de concevoir les
consentements, qu'on pourrait qualifier de fractionnés
ou de partiels, pourra s'avérer intéressante dans d'autres
secteurs d'activité ol oeuvrent les membres de notre
Association qui sont principalement des responsables de
laccés & linformation et de la protection des
renseignements personnels.

Nous nous interrogeons toutefois sur la facilité
de mettre en oeuvre de telles pratiques, particuliérement
lorsque la personne se réservera le droit de consentir a
ce qu'un Intervenant inscrive a4 son résumé chaque
renseignement a4 chaque fois ol un tel intervenant lui
fournira des services de santé ou des services sociaux.
L'interprétation de la notion de consentement sera
difficile a faire, a savoir de qualifier si c¢'est un consen-
tement libre, éclairé, donné a des fins spécifiques et
pour une période de temps limité.
® (1] heures) ®

Quant aux regles de confidentialité, I'importance
d'assurer la confidentialité de nos renseignements de
santé est d'autant plus grande qu'elle compte parmi les
renseignements les plus sensibles qui nous concernent.
Nous constatons cependant que ces régles, notamment
en ce qui a trait au résumé de santé, sont plus res-
trictives. Nous nous demandons comment les
responsables de l'accés et de la confidentialité dans le
secteur de la santé vont s'y retrouver dans ce dédale de
régles de confidentialité. Comment feront-ils pour
savoir que les renseignements qu'ils ont en main
proviennent du dossier clinique du patient et non du
résumé des renseignements de santé pour lequel la
confidentialité est plus sévére? Clest dans cette optique
que nous suggérons duniformiser les régles de
confidentialité dans le domaine de la santé, et ce, dans
le but de faciliter le role des responsables dans
l'application des différentes lois et afin de ne pas

alourdir encore plus la tiche qui est la leur. A défaut, on
se trouvera devant deux régimes de confidentialité, celui
de la carte santé et celui prévu dans la Loi sur
I'assurance maladie, et ce, sans parler du régime prévu a
la loi sur la santé et services sociaux.

Pour terminer, nous déplorons encore aujour-
d'hui. parce qu'on avait déja fait la méme présentation
dans le cadre d'une autre commission parlementaire, que
la carte-soleil soit demandée et méme exigée a des fins
d'identification par différentes entreprises privées.
Méme ici, a I'entrée, on peut donner notre carte d'assu-
rance maladie. Dans les faits et bien que l'article 9.0.0.1
de la Loi sur lassurance maladie stipule que «la
production de la carte d'assurance maladie [...] ne peut
étre exigée qu'a des fins liées a la prestation de services
ou a la fourniture de bicns ou de ressources en matiére
de santé et de services sociaux». la carte-soleil sert tout
de méme a des fins d'identité. En sera-t-il de méme pour
la carte santé? Puisque I'avant-projet de loi modifie déja
cette disposition, larticle 9.0.0.1 de la Loi sur
l'assurance maladie, pourquoi ne pas régler une fois
pour toutes 'ambiguité qui régne autour de la pratique
relative a sa production et qui menace ['étanchéité de la
confidentialité accordée aux renseignements auxquels
elle donne accés? On pourrait y ajouter la mention que
«tant la présentation ou la production de cette carte est
prohibée pour des fins autres que celles reliées aux
services de santé et aux services sociaux». Clest
I'ensemble de nos...

La Présidente (Mme Gagnon-Tremblay): Alors,
je vous remercie, Me Desbiens, pour cette présentation.
Sans plus tarder, M. le ministre, je vous céde la parole.

M. Bertrand (Portneuf): Merci, Mme Desbiens,
merci, Mme Girard, pour votre présence et votre
présentation. Concernant la carte d'assurance maladie, je
tiens a rappeler en tout cas, ou pour autant que je sache,
que c'est défendu effectivement par la loi qu'on puisse
I'exiger, et il y a aussi des pénalités qui sont prévues,
vous me dites de 100083, je crois. Donc, de telles
dispositions existent. Je regois trés bien vos suggestions
a cet égard, de méme qu'également d'autres suggestions
et recommandations que vous faites dans votre
mémoire. Je retiens également que, sur le fond, on ne
s'oppose pas a un tel projet, mais qu'il y a un certain
nombre de modalités par ailleurs importantes que vous
nous suggérez de voir de prés ou d'ajuster de prés.
Done, nous recevons trés certainement de trés bonne
part vos suggestions a cet égard.

Cependant, et la-dedans aussi c'est sur certaines
composantes, sur 'outil ou certaines composantes de
l'outil qu'on a peut-étre soit des ajustements ou une
incompréhension. 11 y en a une que jaimerais lever,
c'est: il me semble y avoir une ambiguité relativement a
cette question de cartes & microprocesseur, qui, je vous
le dis d'entrée de jeu, ne sont pas utilisées comme outils
de communication de renseignements, mais davantage
d'outils d'identification des usagers et des intervenants.
Alors, la technologie dont on parle permet de s'assurer
finalement que la personne qui est devant nous est bien
la personne qu'elle prétend étre, finalement. Mais la
carte, pour ce que jen comprends, je pense en
comprendre assez, ne contient pas elle-méme de
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renseignements sur, je ne sais pas, par exemple une
partie du bilan santé ou des informations relatives a la
santé de la personne. Clest par l'identification que
permet la carte de méme que la capacité du profession-
nel, avec sa carte d'habilitation, & prendre connaissance
du dossier de la personne que, finalement, on accéde
effectivement aux renseignements de santé auprés des
personnes qui y sont autorisées. Donc. la-dessus, je
souhaiterais qu'on puisse lever toute ambiguité. Il s'agit
donc d'une technologie qui permet finalement et qui est
utilisée a l'intérieur du systéme proposé¢ pour fins
d'identification.

Par ailleurs, j'aimerais aborder certains points un
peu plus pointus de votre présentation, par exemple en
ce qui regarde les risques de conflit d'interprétation de la
liste des intervenants. Alors, vous nous dites dans votre
mémoire que... bon, vous soulignez votre compréhen-
sion, a savoir que la volonté du législateur est de prévoir
a l'avance donc une foule de catégories de personnes
effectivement, mais que ceci risquerait de créer des
situations de conflit d'interprétation. J'aimerais ¢a la-dessus
que vous nous aidiez 4 comprendre. Pourriez-vous nous
décrire des types de situations ol il pourrait y avoir
potentiellement ce genre de conflit d'interprétation...

La Présidente (Mme Gagnon-Tremblay): Me
Desbiens.

M. Bertrand (Portneuf): ...de fagon a ce qu'on
comprenne bien le genre de situation qui vous inquiéte?

Mme Desbiens (Lina): Oui, je comprends. En
fait, c'est sur le mode de rédaction. La Loi sur l'accés
aux documents est rédigée dans une approche civiliste.
On n'a pas décrit les 3400 organismes gouvemne-
mentaux, on décrit plutdt un concept plus général. Nous,
ce qu'on souléve, c'est que I'approche de I'énumération
risque généralement de causer un conflit dans le sens ot
¢a peut étre un professionnel de la santé, mais, s'il n'est
pas énuméré, ['énumération est limitative. L'inter-
prétation d'une énumération est plus restrictive. Clest
dans ce sens-1a qu'on souléve cette question-la.

La Présidente (Mme Gagnon-Tremblay): Oui,
M. le ministre.

M. Bertrand (Portneuf): Est-ce qu'elle ne
permet pas cependant — c'est siir que toute approche a
ses avantages et ses inconvénients — est-ce qu'elle ne
permet pas de rassurer les personnes quant a I'habilité
ou la compétence qu'un professionnel a pour avoir accés
justement a des renseignements qui relévent de la vie
privée et intime des personnes?

La Présidente (Mme Gagnon-Tremblay): Me
Desbiens.

Mme Desbiens (Lina): Moi, je crois que, si on
I'analyse par rapport a... évidemment, moi, mon volet,
c'est la seule information. Si je l'analyse par rapport, en
relation avec la Loi sur l'accés ol, a l'article 62 de Ja Loi
sur l'accés, on établit le principe d'accessibilité en disant
que seules les personnes qui ont la qualité pour recevoir
les renseignements, lorsque c'est nécessaire a l'exercice

de leurs fonctions... on établit un concept, on établit une
régle, tandis que, dans l'avant-projet de loi, I'énu-
mération... Bon, c'est slr que, dans |'énumération, on
comprend une bonne partie des professionnels... les
professionnels de la santé qui y sont énumérés ont
nécessairement besoin d'avoir accés, mais il y a des
dispositions réglementaires, on ne sait pas qui seront ces
personnes-la. On peut penser aux étudiants qui sont
mentionnés également dans cette disposition-1a. En
quoi, pour un étudiant en médecine, il est nécessaire,
dans l'exercice de ses fonctions, d'accéder au résumé de
santé? C'est une énumération, la.

La Présidente (Mme Gagnon-Tremblay): M.
le ministre.

M. Bertrand (Portneuf): Mais la-dessus, moi,
ce que jai compris, c'est: il s'agissait simplement de
garantir les mémes, finalement, dispositions, mais dans
un cadre, disons, informatisé, que ce qui se pratique
actuellement dans les établissements d'enseignement,
dans les hopitaux universitaires. L'étudiant doit pouvoir
avoir, si j'ai bien compris. accés a un certain nombre de
renseignements pour pouvoir a la fois... bien, pas
exercer mais apprendre.

La Présidente (Mme Gagnon-Tremblay): Me
Desbiens.

Mme Desbiens (Lina): Oui. La-dessus, je vous
dirais que, moi, je m'en référe au cadre légal de la
nécessité, du critere de nécessité établi en accés a
I'information. Je pense que chacun des ordres pro-
fessionnels ou associations professionnelles sont mieux
placés pour déterminer s'il est nécessaire pour eux, au
sens qu'on l'entend, d'accéder a l'ensemble de ces
renseignements-la. Je ne suis pas sire d'étre en mesure
de discuter de la nécessité pour chacun des types de
profession. Mais c'est le critére de nécessité et le style
de rédaction qu'on voulait soulever.

La Présidente (Mme Gagnon-Tremblay): M.
le ministre.

M. Bertrand (Portneuf): En tout cas, moi, ma
compréhension, Mme la Présidente, c'est que, selon
cette approche, que je comprends mieux maintenant...
Au fond, peut-étre qu'on aurait raison d'étre plus inquiet
parce que ce serait moins balisé en termes de qui peut
effectivement avoir accés aux informations contenues
dans le résumé, il me semble, que d'utiliser une
provision plus large, je dirais, a priori, ol on laisse le
milieu plus ou moins décider qui peut avoir accés a ces
informations-la ou a quelle plage on peut avoir accés a
l'intérieur du résumé. Au fond, ce que vous proposez me
semble étre plus a risque eu égard & la protection des
renseignements.

La Présidente (Mme Gagnon-Tremblay): Me
Desbiens.

Mme Desbiens (Lina): En fait, j'irais peut-étre
plus loin en disant que c'est peut-étre un complément
des deux qui serait I'idéal. La difficulté, c'est que le
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projet est fait de maniére ot on permet un acces a un
ensemble d'information qui est comme un dénominateur
commun de renseignements de santé et on dit: telle,
telle, telle personne aura accés a cet ensemble de rensei-
gnements. Il y a différentes approches qui auraient pu
étre adoptées, et ¢a peut étre en termes de profil d'accés,
etc. Cette approche-1a, nous, ce qu'on tenait a souligner,
c'est qu'une énumération pose toujours un certain risque
en termes d'interprétation.
e (llhl0)e

La Présidente (Mme Gagnon-Tremblay): Merci.
M. le ministre.

M. Bertrand (Portneuf): Oui, une derniére
question, Mme la Présidente. En relation avec la
question d'«opting in», d'«opting out», je comprends que
vous préférez Fapproche de I'«opting in». Par ailleurs,
c'est une modalité qui oblige, on le reconnait, une
démarche pour chaque personne, qui doit compléter un
formulaire, et qui implique donc un fardeau et pour la
personne et pour l'administration des différentes
clientéles en question. Et considérant — en tout cas,
d'aprés ce que je peux comprendre aussi — que la
majorité des personnes auraient plutdt tendance a opter
pour le résumé, moi, je me dis: L'«opting out» demeure
plus simple d'une certaine fagon. Donc, vous qui €tes
vouée & la protection des renseignements personnels,
est-ce que vous ne croyez pas que la simplification du
fardeau et pour la personne et, je dirais, sur le plan
administratif peut aussi et ne devrait pas étre davantage
recherchée dans les circonstances?

La Présidente (Mme Gagnon-Tremblay): Me
Desbiens.

Mme Desbiens (Lina): Oui, bien siir, on est
d'accord avec la simplification, et, tant qu'on facilite la
situation pour les citoyens, on est toujours d'accord.
L'«opting in», dans le domaine dans lequel je pratique,
c'est que, a partir du moment ol on parle de protection
de renseignements personnels, on parle de renseignements
personnels aussi sensibles que des renseignements
médicaux, le pendant de ¢a, c'est le consentement le
plus ciair et le plus éclairé du citoyen. Et, nous, on croit,
et dans tous les domaines... dans toutes nos inter-
ventions par rapport a laccés a des renseignements
personnels, notre approche est toujours de favoriser un
consentement du citoyen, qu'il puisse intervenir. Je
pense que, que ce soit dans le cadre du renouvellement
de la carte d'assurance maladie, cocher une déclaration...
On le fait pour accepter que nos informations, nos
renseignements personnels soient transmis pour faire la
liste électorale et on ne trouve pas ¢a compliqué i faire.
Je pense que, pour une question de renseignements aussi
sensibles que les renseignements médicaux... et quand
on parle d'informer les citoyens, c'est peut-étre une
premiére démarche pour informer le citoyen de le faire
intervenir au niveau du choix.

La Présidente (Mme Gagnon-Tremblay): M.
le ministre.

M. Bertrand (Portneuf): Trés bien. Je ne sais
pas si un de mes collégues a une question.

La Présidente (Mme Gagnon-Tremblay): Oui,
¢ava?

M. Bertrand (Portneuf): Ca va? Sur...

La Présidente (Mme Gagnon-Tremblay): Alors,
M. le député... Oui, je m'excuse.

M. Bertrand (Portneuf): Juste un petit point, si
vous permettez.

La Présidente (Mme Gagnon-Tremblay): Bien
oui, vous avez encore du temps, M. le ministre.

M. Bertrand (Portneuf): Est-ce que vous ne
croyez pas que le résumé devrait étre complet pour
supporter le clinicien puis lui permettre d'offrir une
prestation de services, je dirais, la plus adéquate
possible?

La Présidente (Mme Gagnon-Tremblay): Me
Desbiens.

M. Bertrand (Portneuf): C'est un point que
vous n'avez pas abordé. En tout cas, je ne me souviens
pas que vous l'ayez abordé explicitement.

Mme Desbiens (Lina): Non. La question du
résumé, c'est une grosse question, c'est majeur dans
I'avant-projet de loi. Je vous référerais au critére de
nécessité, des renseignements nécessaires a Fexercice
des professions des professionnels de la santé. Je pense
qu'il revient a eux de décider qu'est-ce qui doit étre dans
le résumé de santé. C'est l'approche qu'on a prise, de
dire que ¢a appartenait aux professionnels de décider.
Moi. la difficulté que je vois du résumé... Comme je
disais tantot, le fait qu'on ait choisi de faire un résumé
accessible a un ensemble de personnes, c'est la
difficulté, 1a. Ca aurait pu étre par des profils d'accés ou
autrement, mais on n'a pas abordé la maniére de le faire.
La difficulté qu'on a quand on... En fait, on souligne le
probléme lié au choix technologique, c'est qu'on dit...
Peut-étre, je pourrais vous faire un paralléle.

Les responsables de l'accés a l'information dans
les organismes publics sont généralement associés de
prés aux projets technologiques des organismes publics,
et surtout maintenant, avec la directive sur la sécurité
numérique, le plan d'action gouvernemental, et tout ¢a,
il y a une implication trés importante pour la prise en
compte de la protection des renseignements personnels
dés le début du processus d'implantation d'un projet
technologique, et justement pour essayer d'évaluer les
besoins par rapport a la technologie. Dans ce cas-ci, 4 la
lecture de I'avant-projet de loi, moi, ce qui m'apparait,
c'est que c'est la technologie qui prime, et il y a toutes
sortes de choix qui sont faits pour s'adapter a la
technologie. C'est des situations auxquelles on est
confrontés réguliérement, parce que tout le monde veut
avancer avec la technologie. On est d'accord avec ¢a
aussi. Alors, au niveau du résumé, la ¢a devient une
question de choix de professionnels.

Et, si je peux me permettre, il y a a peine deux
semaines, j'ai vécu une expérience qui m'a remise en
question dans le cadre du projet de la carte santé, ou jai
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assisté ma mére qui était aux soins intensifs. Puis je fais
référence également au Dr Lamontagne, qui faisait
toujours I'exemple... l'accident de Chicoutimi, et qu'on
était & Québec le lendemain, et qu'on voulait avoir
I'information. J'étais dans l'autobus qui revenait de
Chicoutimi et en lisant ¢a... On était dans un méme
hépital, ol ma mére a toujours eu les mémes soins,
accompagnées du médecin qui fait partie de la méme
clinique médicale, on demandait a8 ma mére, qui est une
personne Agée, et & moi, qui vis 8 Montréal... On n'avait
pas les derniers résultats. On n'avait pas les derniers
résultats d'examens sanguins. On ne savait pas quels
médicaments avaient été pris, etc. Et je me suis dit: Ah,
mon Dou! si on avait la carte santé! C'est la réflexion
que je me suis posée. Sauf que, aprés coup, aprés étre
revenue en autobus et avoir longuement réfléchi, c'est
une question... C'est 12 qu'on revient a notre argument
sur les besoins: Quels sont les besoins des médecins? Et
dailleurs, j'ai posé la question au médecin qui traitait
ma mére: Qu'est-ce que vous en pensez? Et, lui, il avait
des problémes a sa clinique médicale; l'autre, c'était &
I'ndpital. Alors, c'est sir qu'il y a un besoin qui est la.
On est d'accord avec le projet. Donc, le résumé de santé,
je vous dirais qu'il fait partie de cette question-la
d'évaluation des besoins dans le cadre du projet. Je
laisserais ¢a aux professionnels de la santé.

La Présidente (Mme Gagnon-Tremblay): Alors,
merci, Me Desbiens. M. le député de Chateauguay.

M. Fournier: Merci, Mme la Présidente. C'est a
mon tour de vous souhaiter la bienvenue. Vous terminez
avec un élément de remarque important que je voulais
faire, sans étre un questionnement, mais relever les
passages, aux pages 7 et 8 de votre mémoire, justement
sur la question des besoins et des moyens. Notamment,
vous dites: «Le législateur n'aurait-il pas dit mettre plus
d'emphase sur les besoins devant justifier Ja commu-
nication du résumé des renseignements de santé au lieu
de s'en remettre & une solution unique pour bitir son
avant-projet de loi?» Page 7. Et, & la page 8, vous parlez
de... «A la lecture de l'article 1 et 2 — on ne parle quand
méme pas des derniers articles, 1a, cest dés le
départ — on ne sait plus si lI'objet de cette loi est d'ins-
taurer une nouvelle carte avec microprocesseur [...] ou
bien s'il s'agit [...] de soutenir la prestation des services
de santé.» Je souligne ces passages-la parce que tant6t le
ministre disait: Dans le fond, la divergence qu'il y a,
c'est simplement sur l'outil. Le projet de loi, c'est sur
l'outil. On parle d'un outil. Parce que, si on veut parler
de l'importance qu'il y a de partager, tout en protégeant
la confidentialité, de partager des renseignements de
santé pour donner des meilleurs traitements, je ne pense
pas qu'on va trouver une personne qui va trouver que
c'est une mauvaise idée.

Je ne pense pas qu'il n'y a pas personne qui va
dire: Une meilleure communication des meilleurs
renseignements de santé, c'est quelque chose de
mauvais. Alors, la-dessus, on s'entend tous. La ol toutes
les présentations viennent étre faites, c'est justement
pour parler de l'outil qui est mis sur la place, mis sur la
table, et dont on dit qu'il n'est pas nécessairement
satisfaisant. C'est parce que je veux mettre en relief
cette chose-la.

Par ailleurs, vous parlez de l'outil technologique
comme tel et vous dites, 4 la page 2, que vous venez
d'ailleurs de nous redire: «Nous ne sommes pas con-
vaincus qu'une carte a microprocesseur est la meilleure
technologie qui permettra d'atteindre les objectifs
visés.» Evidemment, si on avait, au départ, analysé les
besoins, on pourrait se poser la question. La, on n'a pas
d'étude de besoins pour linstant; c'est difficile
d'identifier si c'est le bon ou le pas bon. Comment vous
arrivez, vous, & nous dire que la carte & microprocesseur
1'est pas la meilleure technologie? Et y en a-t-il d'autres
technologies, selon vous, qui permettraient de soutenir
ce que l'on appelle une meilleure communication, une
meilleure distribution de I'information sur la santé des
gens?

La Présidente (Mme Gagnon-Tremblay): Me
Desbiens.

Mme Desbiens (Lina): Je ne suis pas une
spécialiste des technologies, je suis une avocate.

M. Fournier: Ca méne a tout.
® (11h20)e

Mme Desbiens (Lina): Oui, c'est ¢a. On peut
parler de tout. Mais, en fait, la réflexion a été faite...
Bon. La carte a microprocesseur dans le cadre du projet
de Rimouski, du projet-pilote de Rimouski, ou la
personne transportait son dossier médical sur sa carte, le
microprocesseur avait un sens. L'utilisation de cette
technologic-la avait un sens, parce quon voulait
transporter beaucoup d'information. Le projet a changé,
mais on est demeuré avec la méme technologie. Et on
voit, sans que je puisse me prononcer sur la valeur des
technologies utilisées ailleurs, mais je pense que
beaucoup d'intervenants en ont fait part, le réseau de la
santé développe le réseau de télécommunications santé
et services sociaux. Il y a différents résecaux. Les
pharmaciens sont en réseau, ils fonctionnent trés bien.
Les pharmacies Jean Coutu sont en réseau ct se
communiquent de [l'information. Il y a d'autres
technologies. On n'a pas la prétention de proposer une
meilleure technologie. O on se questionne, c'est:
Pourquoi on garde le microprocesseur a partir du
moment ol notre préoccupation est de limiter le plus
possible la circulation de renseignements personnels
sensibles? Et on se dit: A partir du moment o1 on
choisit une technologie qui permet d'emmagasiner
beaucoup... ce n'est pas ¢a que le projet de loi dit, j'en
conviens, mais on dit: Bon bien, c'est 1. Alors, il y a un
risque qui est la pour nous.

La Présidente (Mme Gagnon-Tremblay): M.
le député de Chéteauguay.

M. Fournier: Si je comprends bien, quand
vous... surtout lorsque vous référez a Rimouski, ol vous
référez 4 la technique du microprocesseur et vous dites:
Bien la on a une technologie, puis c'est comme si on
cherchait un moyen... on cherchait une finalité & cette
technologie — c'est un peu ¢a, dans le fond — et que, le
projet ayant changé, il n'est plus adapté, est-ce que vous
avez suivi les... Moi, je ne suis pas un spécialiste de la
chose, mais j'ai vu dans les coupures de presse qu'une
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des raisons qui soutenaient cette technologie, ce choix
technologique, était le fait que la RAMQ était un
partenaire important dans Motus Technologies, et que
c'était une technologie de Motus, et que, finalement, une
des raisons pourquoi c'était cette technologie qui était
avancée, c'était parce que la RAMQ était déja un peu
propriétaire de cette technologie, puis c'est ce qui la
guidait. Etes-vous au courant de ce genre de...

Mme Desbiens (Lina): J'ai lu les articles
comme vous, mais je ne pourrais pas me prononcer sur
les motivations.

M. Fournier: Tant6t, vous avez abordé ['autre
question, et 1a je veux faire référence, puisque vous
nous avez dit que vous é€tiez avocate, a votre champ
d'interprétation, en tout cas a vos qualités d'inter-
prétation. J'ai suivi avec beaucoup d'intérét la discussion
qu'il y avait sur la nomenclature, choisir d'identifier un
bon nombre, je pense que c'est l'article 4, je ne sais pas
trop... je ne sais plus trop a quel article, l'article 4, ol on
nomme tous les intervenants, ou il y en a plusieurs, et
vous dites qu'on devrait plut6t choisir une approche plus
générale d'identifier qui, par essence, est visé et on va
comprendre qui sont ces gens-la.

Je dois vous dire... J'aime le dire de temps a
autre parce que, lorsque je diverge d'opinions, je le dis
et, lorsque je partage une opinion, j'aime bien le dire
aussi, ¢a a plus de crédibilité quand je diverge d'opi-
nions. Je partage plutdt l'avis du ministre la-dessus, a
savoir que, lorsqu'on identifie les gens et que ce qu'on
veut s'assurer... j¢ comprends que vous avez répondu:
C'est en ma qualité d'acces a l'information que je fais ce
commentaire-1a. Il y a ici une priorité a la confidentialité
de l'information qui, par opposition, nous améne a, en
tout cas, moi, a plutdt participer a ce que... si on les
nomme, on restreint et, en conséquence, ¢a fait plus
mon affaire, je me sens un peu moins inquiet. Par
ailleurs, je me dis, on n'en parle pas beaucoup dans le
projet de loi, mais les intervenants et le résumé, entre les
deux, il y a une grande notion qui s'appelle le profil
d'accés, et je pense qu'on choisit de faire 'énumération a
cause d'un profil d'accés parce que, pour chacun des
intervenants, ils auront un profil d'accés différent. Alors,
si vous avez, et la corrigez-moi, si je choisis votre
proposition de rédaction, un caractére générique, com-
ment j'arrive a faire... il va falloir que je les départage, i
va falloir que je les nomme a un moment donné parce
que je vais avoir donné des profils d'accés différents
pour accéder au résumé. Alors, j'ai comme l'impression
qu'on est condamné a les nommer en quelque part parce
qu'on va leur attribuer des profils d'acces différents les
uns par rapport aux autres. Et est-ce que ¢a ne concourt
pas a choisir la méthode proposée par le ministre plutot
que la méthode générale que vous proposez?

La Présidente (Mme Gagnon-Tremblay): Me
Desbiens.

Mme Desbiens (Lina): Je dirais oui et non, je
suis une avocate aussi. Ha, ha, ha!

M. Fournier: C'est correct, les économistes font
¢a aussi.

Mme Desbiens (Lina): Oui. En fait, la
difficulté que nous avons avec cette disposition-1a, la
nomenclature... oui, je suis d'accord avec le fait de
préciser quels sont les intervenants, ¢a limite aussi les
accés. Mais on fait le choix uniquement en termes
professionnels et non pas en termes de qualité¢ pour
accéder a de l'information. Le critére de dire qu'une
personne qui a qualité pour recevoir ou avoir accés a
une information dans l'exercice de ses fonctions, ¢a va
plus loin pour moi que de faire une énumération de
professionnels avec une disposition réglementaire qui
laisse place a toute sollicitation de quelqu'un qui aura
besoin d'y accéder pour x raisons. Le motif d'accés n'est
pas 1a, et on pourrait.. La, vous me dites, vous me
parlez du profil d'accés, et le profil d'accés, on ne sait
pas trop comment ¢a va étre structuré. On ne peut pas le
savoir, a la lecture de l'avant-projet de loi, si le résumé
va étre compartimenté, si tout le monde... On a
I'impression, en tout cas, moi, j'avais I'impression que
la personne qui y acceéde a accés & toute I'information,
ce qui est peut-€tre... ce qui fait aussi partie du probléme
ou que l'information n'est pas toute 1a, parce que tout le
monde a accés a tout. Mais le profil d'accés, c'est la
clé.

M. Fournier: A mon avis, en tout cas, tout le
probléme de I'avant-projet de loi a plusieurs égards, c'est
que des spécialistes comme vous, qui venez nous voir,
et comme bien d'autres qui sont venus, n'arrivent pas a
situer la mécanique de cet avant-projet de loi. Ma
compréhension, je le soumets bien humblement, ¢lle
vaut ce qu'elle vaut, mais, pour avoir suivi... je ne sais
plus on est & combien de groupes qui sont venus, c'est
que, justement, tous n‘auront pas le méme accés au
résumé, et c'est ¢a, le profil d'accés, tous n'auront pas le
méme acces. Il y aura différents appartements dans cette
grande maison qui s'appelle le résumé, et il y en a qui
vont avoir une clé, un passe-partout, qui va partout, puis
il y en a un qui va avoir accés a la cuisine seulement.
Alors, c'est 4 cause de ¢a qu'on doit faire une nomen-
clature.

Mais, par ailleurs, vous n'étes pas les premiers
qui ajoutez la notion qu'on pourrait peut-étre cumuler,
c'est-a-dire, identifier les gens, mais il ne faudrait pas
oublier de dire que c'est dans le cadre de leurs fonctions
justement, et ¢a, ga manque un peu.

Par ailleurs, ce qui m'a intéressé, puis expliquez-
moi parce que je ne sais pas ce que ¢a veut dire, puis,
vous, vous vous étes arrétée a ¢a, l'article 33. D'abord, je
lis l'article: «L'utilisation par les intervenants abonnés a
l'infrastructure & clés publiques gouvernementale de
leurs clés et de leur certificat de signature numérique
n'est pas limitée & l'exercice de leur profession ou de
leurs fonctions dans le secteur de la santé et des services
sociaux.» Vous dites, par rapport a cet article: «Cet
article dit clairement que la carte d'habilitation pourra
servir & d'autres fins que celles pour lesquelles elle a été
créée.» Admettons que je ne I'avais pas lu, larticle 33,
puis qu'on s'était juste parlé de ce qu'on s'est dit tantot,
qu'on nomme le monde puis qu'on dise que c'est dans
le cadre de leurs fonctions, je pense que ¢a pourrait
étre une amélioration, ce que vous nous proposez.
Expliquez-moi 33, comment je vais étre capable d'écrire
que c'est dans le cadre de leurs fonctions si 33 est la
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puis que 33 dit qu'ils vont pouvoir faire — c'est ce que
je comprends, 1a — ils vont pouvoir utiliser leurs clés
méme pas juste dans l'exercice de leur profession. Je ne
sais pas ce que ¢a veut dire, l'article 33.

La Présidente (Mme Gagnon-Tremblay): Me
Desbiens.

Mme Desbiens (Lina): On a surtout voulu
souligner que justement ce n'était pas limité a 33, qu'on
ne spécifiait pas a l'article 33 que ¢a pouvait servir
seulement a l'accés au résumé. La, a quoi ¢a peut donner
acces, c'est ouvert 1a.

M. Fournier: Est-ce que je comprends bien que
l'article 33, selon nous, signifierait que I'intervenant peut
utiliser sa clé dans le cadre de l'exercice de sa
profession et de ses fonctions et 4 I'extérieur du cadre de
I'exercice de sa profession?

La Présidente (Mme Gagnon-Tremblay): Me
Desbiens.

Mme Desbiens (Lina): J'avoue que je ne l'ai
pas envisagé comme vous le présentez. Nous, c'était
surtout le fait qu'on précise que ce n'est pas limité a
cette utilisation-la, c'est ¢a qui nous a surpris. La, vous
me demandez d'aller un petit peu plus loin que la
réflexion que j'ai faite avant. Je ne sais pas, je vois ¢a
intégré dans le grand projet d'infrastructure a clés
publiques du gouvernement, que tu peux avoir une clé
puis elle pourrait te permettre de rentrer dans d'autres...
Mais ¢a, je ne peux pas m'avancer, je ne sais pas
vraiment. Mais, par rapport a... nous, ce qu'on souléve,
la problématique qu'on voit, c'est qu'on dit: On fait un
systéme ol il y a un résumé puis on a une clé d'entrée,
puis 1a on dit: C'est drdle, on dit que cette clé-I3, elle va
pouvoir servir & d'autres choses. Mais la mécanique
exacte... et, 4 partir du moment ou le détenteur du
mégafichier sera un organisme public qui détient
d'autres mégafichiers, cette clé-1a... 1a, ¢a devient des
hypothéses, ¢a souléve un probléme.
® (11h30)®

M. Fournier: Oui, je comprends, mais on est
toujours... Vous savez, on est dans le titre, justement, le
titre IV sur la carte santé, puis Ia on a plein de... Cest
plutdt dans le titre V sur la carte dhabilitation de
l'intervenant, vraiment sur lui. On fait plusieurs
chapitres: processus de distribution... Puis I3 on arrive
au chapitre V. On parle vraiment de celui qui est
habilité, 'intervenant comme il est nommé. Le chapitre
V s'appelle les droits et obligations de I'intervenant.
Droits et obligations, pas banal. Et cet article-1a vient
nous dire que.. Prenons l'exemple ou un des
intervenants qui a été énuméré n'aurait pas la clé pour...
Bien, lui aurait la clé de I'ensemble de la batisse. 11 peut
aller partout dans le résumé de santé, s'informer de tout.
Avec 33, il a le droit d'utiliser sa clé dans le cadre de ses
fonctions, par exemple, il regoit un patient et, a cet
égard, il doit aller consulter son résumé de
renseignements de santé et il y va. Mais, selon 33, il
pourrait y aller a l'extérieur, de son travail, I3, pour
lequel il est intervenant. C'est ce je comprends, la, de
l'article 33. C'est ce que vous comprenez aussi?

Mme Desbiens (Lina): Oui et non. Ha, ha, ha!
Oui, parce quon dit que ce n'est pas limité. La, si on
ajoute les principes de la Loi sur I'accés aux documents
des organismes publics, 14, les principes sont encore 13
méme s'ils ne sont pas spécifiquement mentionnés. Moi,
je vois plus la possibilité de se servir, que ce soit une
clé... La, je m'embarque dans un terrain, un terrain que
Jje connais un peu moins, mais c'est des clés d'acces.
Bien 14 on dit: Ca va pour étre une clé d'accés a
plusieurs choses, pas uniquement a I'exercice de leur
profession dans le secteur de la santé et des services
sociaux.

M. Fournier: Mme la Présidente, je sais que j'ai
terminé, mais je voulais juste conclure en relisant cet...
conclure, 13, mais en vous remerciant de nous avoir
intéressés a l'article 33. Ce qui est bien écrit, c'est:
«L'utilisation [...] de leurs clés [...] n'est pas limitée a
l'exercice de leur profession.» Et, jusqu'a meilleure
explication, on aura probablement F'occasion d'avoir des
explications la-dessus. Pour l'instant, ¢a reste une
donnée qui me semble trés large et inquiétante. Merci.

La Présidente (Mme Gagnon-Tremblay): Aloss,
Me Desbiens et Mme Girard, merci d'avoir participé a
cette commission. Je suspends les travaux pour quelques
minutes pour demander aux représentants de la
Confédération des organismes de  personnes
handicapées du Québec de bien vouloir prendre place,
s'il vous plait.

(Suspension de la séance a 11 h 32)

(Reprise a 11 h 34)

La Présidente (Mme Gagnon-Tremblay): La
commission poursuit ses travaux sur les auditions
publiques, I'avant-projet de loi intitulé Loi sur la carte
santé du Québec. Nous recevons maintenant M. Richard
Lavigne, président, Mme Nicole Filion, qui est adjointe
aux communications, de méme que Mme Chloé
Serradori, directrice générale de la Confédération des
organismes de personnes handicapées du Québec. Nous
vous souhaitons la bienvenue. Alors, qui fera la
présentation du mémoire?

M. Lavigune (Richard): Mme la Présidente, je
vais commencer, si vous permettez.

La Présidente (Mme Gagnon-Tremblay): Oui,
srement. Alors, je vous céde la parole, M. Lavigne.

Confédération des organismes de personnes
handicapées du Québec (COPHAN)

M. Lavigne (Richard): Alors, Mme la Présidente,
mesdames, messieurs membres de la commission, la
COPHAN vous remercie de prendre quelques minutes
pour entendre les propos qu'on a a tenir sur ce projet de
carte santé.

Avant daller dans le contenu de notre présen-
tation, je vais vous parler brievement de qu'est-ce
que c'est que la COPHAN. Alors, la COPHAN a été
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incorporée en 1985, mais existait depuis 1978 & peu
prés, regroupe une trentaine d'associations provinciales
qui sont toutes dévolues a la promotion des intéréts et a
la défense des droits des personnes qui ont des
limitations fonctionnelles, des personnes handicapées, et
de leurs familles et de leurs proches. Le fonctionnement
de la COPHAN a toujours été axé sur la concertation
entre ses membres, d'une part, et divers partenaires, dont
vous aujourd'hui, pour bien sOr identifier les problemes,
mais surtout pour trouver des solutions & ces problémes
que rencontrent ces quelque ! 080000 personnes
handicapées et leurs proches quotidiennement.

Alors, on va essayer, 13, dans les prochaines
minutes, de vous exposer un peu nos questionnements
parce qu'il s'agit pour nous de beaucoup de questions, ce
matin. D'habitude, on vient dans des commissions
parlementaires pour adresser des positions, des avis, des
opinions, mais, dans le projet qui nous occupe ce matin,
on n'en est pas encore tout a fait [a, on est surtout de
l'ordre des questions d'éclaircissements pour étre siirs
que, aprés ¢a, on peut continuer donc a fonctionner dans
les processus qui suivront cette présente commission
parlementaire.

Alors, pour la suite des choses, je demanderais a
Chloé — c'est ¢a, c'est & toi, Chloé? — Chloé Serradori,
done, la directrice générale, d'amorcer une premiére
partic de nos questions, puis Mme Filion prendra la
reléve ensuite, et je reviendrai pour une conclusion.

La Présidente (Mme Gagnon-Tremblay): Alors,
merci, M. Lavigne. Vous avez la parole, Mme Serradori.

Mme Serradori (Chloé): Alors, au tout début,
on a pris connaissance du projet carte a puce, qui s'est
appelé carte Accés santé puis carte santé, d'une part,
avec le mémoire de M. Trudel en avril 2001. Et, ensuite,
on a pu rencontrer la RAMQ lors d'une rencontre
d'information marketing et ¢a a soulevé beaucoup
d'inquiétudes aupres de nos membres.

En particulier, parmi les trés nombreuses
questions qu'on va vous poser — il y en a environ une
vingtaine — on se demandait quelle était notre finalité
recherchée du projet et, en particulier, sur le volet
administratif. Alors, on en déduisait que la carte a puce
semblait étre plus un outil de contréle pour éven-
tuellement restreindre I'accés des services. Et pourquoi
on en était venu a cette conclusion? C'est qu'il y avait
énormément d'énergie et de travail qui avaient ét¢ mis
sur tout ce qui touchait la vérification de I'admissibilité
de la personne en temps réel, la production d'un relevé
de service qui est regu, tout ce qui touche la production
de données sur la consommation de services en temps
réel et aussi le fameux index national. Ca, on se disait:
Clest vraiment un travail fignolé puis qui est fin prét.
Par contre, lorsqu'on a abordé le c6té du volet clinique,
bien 13, ¢'était beaucoup plus imprécis et beaucoup plus
mal détaillé.

L'autre chose aussi pourquoi on était inquiet,
c'est parce qu'on se disait que, finalement, un systéme
informatique, tel que prévu, avec la carte santé-Québec
s'appliquerait trés, trés bien pour assurer la gestion
d'un régime coassuranciel. On a déja cet exemple-la
au niveau de l'assurance médicaments. Donc, on se
disait: Eventuellement, si on voit arriver, avec les

recommandations de la commission Clair, une caisse sur
la perte d'autonomie, bien... C'est le style de questions
qu'on se posait, et on trouvait que c'était quand méme
pas mal inquiétant. On pense aussi au groupe de
médecine familiale. On pense au modele de financement
par capitation. Alors, on se dit: Cest particulier, cette
carte santé 1 qui a un volet... qu'on vend a un niveau
clinique de fagon importante mais, finalement, ce volet
clinique n'est pas trés, trés, trés développé. Donc, on se
posait beaucoup de questions.

L'autre question qu'on se posait également,
c'était toute la méfiance et tout ce qui se passait au
niveau du contrdle. Exemple, au niveau de
I'admissibilité, qu'est-ce qui se passe? On vend la carte
santé en disant: C'est merveilleux, on va pouvoir vérifier
l'admissibilité des gens. Parce que nous, on se dit: Bon,
bien, si jamais, 13, la personne n'est pas admissible et
quelle a vraiment besoin de soins, qu'est-ce qui se
passe? Est-ce qu'elle va étre privée de soins? Et on
comprend que ¢a peut nécessiter, si on n'est pas
admissible, de payer le service. Mais, si elle n'a pas
d'argent, qu'est-ce qui se passe avec ¢a?
eIl hd40)®

Puis l'autre chose, on se dit: Bien, I'informatique
—vous le connaissez autant que nous — ¢a arrive
toujours qu'il y ait des bogues. Qu'est-ce qui se passe si,
au niveau du NIP, ¢a ne fonctionne pas?

L'autre chose aussi qui nous posait question,
c'est qu'on se disait: Bien la le médecin va mettre sa
carte et la personne va mettre sa carte. 1l y a un
diagnostic. Est-ce qu'il va sortir de l'autre coté de la
machine un beau plan de scrvices ou un plan de
traitements uniformisé? Si cette carte est dans tout le
Québec et si ce service est dans tout le Québec, est-ce
qu'd ce moment-la... Que devient le libre-choix de la
personne si on travaille avec un plan de services
préétabli? Alors, on avait beaucoup de questions sur le
libre choix, toujours en lien avec les groupes de
médecine familiale qui risquent... pas qui risquent, qui
sont en implantation.

L'autre chose aussi en termes de questions
— comime vous voyez, on en a beaucoup, j'essaie d'aller
vite: Qui aura accés aux données sur la consommation
de services? Puis, nous, on trouvait peut-étre ¢a
intéressant que les citoyens aient accés a ces données-1a.
Surtout au niveau des groupes de défense de droits, on
pourrait voir si le financement est accordé vraiment
selon les besoins.

L'autre chose, mais ¢a, c'est peut-&tre une
question qui est peut-étre moins importante, mais on se
disait: Comment ¢a se fait qu'il y a I'implantation d'une
carte & puce, une carte santé, & ce niveau-1a pour contrer
la fraude, la facturation frauduleuse ou I'usage
frauduleux d'une carte si le pourcentage de fraude est si
bas? Et puis on se demandait: Bien, quelles fins sont
poursuivies par un tel projet? Qu'est-ce qu'on va faire
avec toutes les données? On sait quil y a eu
derniérement quelques... on n'ira pas jusqu'a dire
scandales. Mais, au niveau des renseignements per-
sonnels, par qui ¢a va étre utilis€? Les services policiers
pourront-ils avoir accés a ¢a? D'autres organismes: la
RAMQ, la CSST, etc.?

L'autre type de questions qu'on se posait et qui
était trés, trés important: On a vu qu'on trouve que la
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carte est un outil de controle administratif; les usagers,
nous, quel contrdle on va avoir sur cette carte-1a? Clest
quoi, le controle des personnes? Comment on va avoir
le contréle sur le contenu des informations et sur l'accés
a ce contenu? Quels moyens sont pris pour assurer le
coatrdle de l'accés a d'autres, exemple: les compagnies
pharmaceutiques, les assurances, etc.? Puis aussi est-ce
que c'est 100 % du dossier qui va étre accessible? On
nous a dit, la RAMQ nous disait qu'il y avait
100 000 intervenants qui pouvaient bénéficier d'un
accés a notre dossier. Ca fait que c'est quand méme un
petit peu inquiétant. Si jamais on va chez notre dentiste,
est-ce qu'on est intéressé a ce qu'il sache notre dossier
en santé mentale? En tout cas, comment va s'appliquer
le consentement libre et éclairé de l'usager pour pouvoir
utiliser ¢a?

Troisiéme type de questions, et qui a été quand
méme trés, trés important aussi, c'était tout ce qui
touchait le volet clinique, I'évaluation du besoin tant de
la personne que du professionnel. Comment va se faire
le partage de l'information? Nous, au départ, on se
disait: Bien, s'il y a une carte Accés santé, ¢a pourra étre
intéressant pour éviter la dispersion des dossiers. Mais
ce n'est pas forcément le cas. Et surtout est-ce qu'on va
pouvoir contrdler nous-mémes notre dossier? Est-ce
que, si on a le godt de voir ce qui est inclus dans notre
dossier, on va pouvoir l'utiliser? Ca ne semble pas étre
le cas non plus.

L'autre chose trés problématique aussi au niveau
des personnes qui ont des limitations fonctionnelles, et
12 l]a RAMQ nous a répondu que ¢a s¢ ferait dans un
deuxiéme ou troisiéme temps: Qu'est-ce qui se passe au
niveau de l'accommodement? Comment les personnes
qui ont une déficience visuelle ou comment les
personnes qui vivent avec une déficience intellectuelie
vont pouvoir avoir accés vraiment et utiliser cette carte-
la?

Les autres questions qu'on se pose aussi, du fait
que, au niveau du résumé clinique, c'est volontaire si on
veut que notre résumé soit la: Qu'est-ce qui va se passer
A court ou & moyen terme si une personne refuse? Est-ce
qu'on va la pénaliser? Est-ce qu'on va la refuser, etc.?
Puis quelles recherches ont été faites au niveau des
autres expériences? On sait, par exemple, qu'aux Etats-
Unis le systéme de carte a été utilisé pour I'armée et que
c'est vraiment aussi & un niveau purement administratif.
Iy a quelques expériences qui ont été faites en Europe,
en France ou en Belgique. mais pour uniquement une
sorte de limitation. Donc, on se dit: Ca ressemble
beaucoup plus & un outil administratif. On essaie de
voir,

1l y a eu une expérience a Laval et il y a environ
une trentaine de recommandations, parce que la
principale faille, c'était la protection des droits des
usagers. Donc, on se demande pourquoi ne pas avoir
essayé d'autres modéles. On pense au modéle de
transmission de données, telle la télésanté ou la
télémédecine. On sait qu'il y a un réseau de télé-
communications sociosanitaires.

Et enfin, la derniére, derniére question qu'on se
posait et non la moindre, c'est qu'en principe, quand on
met en place ¢a, on met également en place tout un
suivi. Alors, qu'est-ce qui va se passer? On n'est pas non
plus au courant. Est-ce qu'il va y avoir un mécanisme

d'évaluation de suivi? Et puis de quelle fagon, 13 encore.
les usagers pourront participer a ce suivi-1a?

Alors, ¢a, c'étaient toutes les questions qu'on se
posait et je dois vous dire que, malheureusement, 3 la
lecture de l'avant-projet de loi — et Mme Filion, je vais
lui passer la parole — ¢a ne nous a pas rassurés plus que
¢a.

La Présidente (Mime Gagnon-Tremblay): Alors,
merci, Mme Serradori. Je céde maintenant la parole i
Mme Filion.

Mme Filion (Nicole): Effectivement, lorsqu'on
a pris connaissance de I'avant-projet de loi, on a réalisé
que les questions qu'on avait soumises fors de notre
rencontre avec les représentants de la RAMQ
demeuraient entiéres et, en fait, on nous avait annoncé
que l'avant-projet de loi préciserait certains éléments,
puis on estime qu'on est restés lourdement sur notre
appétit.

Mme Serradori a expliqué les craintes qu'on
avait concernant l'utilité¢ que ¢a pourrait avoir en termes
de controle de F'accés aux services de santé, au niveau
aussi de la réduction du panier de services, aussi de
l'utilisation qu'on pourrait en faire dans le cadre de
I'application plus formelle d'une complémentarité de
services entre les services publics et les services privés.
On comprend aussi que ['usage pourra facilement
permettre l'introduction d'une tarification des services.
Bon.

Alors, qu'est-ce qui nous fait craindre ¢a? C'est
que, en fait, on regarde a l'article 8 et a l'article 95 et on
comprend qu'on introduit une modification a la foi sur la
santé et les services sociaux, puisqu'on dit de fagon trés
explicite qu'une personne pourra n'avoir accés qu'a une
partie des services assurés. C'est quand méme [l'intro-
duction d'une modification majeure parce que, ici, au
Québec, & ma connaissance en tout cas, il me semble
que la loi n'avait pas été changée en ce sens-la. Toutes
les craintes qu'on a sont demeurées entiéres en termes
de contrble parce qu'on ne peut pas se satisfaire du
simple fait qu'on a introduit une disposition qui dit
que... bon, qui confirme...

C'est vrai qu'on confirme le caractére volontaire
et non discriminatoire de la constitution du résumé de
renseignements. On confirme aussi. & l'article 45. qu'on
ne pourra pas se servir des renseignements qui sont
contenus dans le résumé de renseignements de santé de
la personne, qu'il ne pourra pas étre utilisé a des fins de
contrble. Mais, avec l'introduction d'une modification
aussi majeure a la loi sur la santé et les services sociaux,
il est fort & craindre que tout ce qu'on croyait qu'il allait
arriver risque d'arriver, puisqu'on nous dit que, main-
tenant, on laisserait... une personne pourrait avoir accés
seulement & une partie des services assurés.

En ce qui concerne aussi la possibilit¢ d'évaluer
a sa juste mesure le projet d'implantation d'une carte
d'assurance maladie avec microprocesseur, compte tenu,
la, des multiples enjeux et questions puis des réserves
aussi qu'on a émises, nous, lors de nos rencontres avec
la RAMQ, bien, l'avant-projet faillit totalement a la
tiche parce qu'il renvoie a plusieurs dispositions qui
seront précisées par voie réglementaire ou encore on
réfere aussi 4 un avis du Conseil du trésor qui. 4 notre
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connaissance, n'a pas été encore ¢laboré ou, s'il I'est, on
n'en a pas eu connaissance.
e (11h50)®

Je voudrais aussi attirer l'attention... On est
cntrés dans la salle et on discutait de l'article 33.
Effectivement, nous aussi, on a relevé ce fameux article
33 qui fait frémir parce qu'on comprend que l'utilisation
par l'intervenant de la carte d'acces ne sera pas limitée &
l'exercice de sa profession. On sait tous lire le frangais,
il me semble que c'est trés clair. Alors, on n'a aucune
limite qui est précisée du fait de l'introduction de cet
article 33 la. On m'a expliqué — certaines personnes qui
sont plus spécialistes que moi en matiére d'échange de
renseignements puis aussi en termes d'inforoute de
l'information — qu'il fallait faire le lien avec une loi qui
traite, entre autres, de — comment ¢a s'appelle donc? —
les services... en tout cas, au niveau de I'informatique,
1a. Il y a une loi qui a été introduite, ct on m'a expliqué
qu'effectivement il fallait faire le lien entre cet article-1a
et la possibilité que ¢a pourra servir 4 d'autres moyens
d'identifier les citoyens a d'autres fins que pour des fins
de santé. Alors, on se trouve dans un domaine qui
devrait toucher les services de santé et les services
sociaux, puis on nous dit que ¢a pourra servir a autre
chose a l'article 33.

Quant aux multiples renvois dont je parlais
tantdt, on en a relevé quelques-uns a titre d'exemples,
mais ils sont multiples tout au long de l'avant-projet de
loi. Déja, l'avant-projet de loi précise une liste
imposante d'intervenants, mais on comprend, a l'article
4, le douziéme paragraphe, que ¢a pourra étre complété
par voic réglementaire. La méme chose au niveau de
l'article 6. au sixiéme paragraphe. On dit aussi que les
dispositions relatives au service de certification des
intervenants vont étre complétées plus tard par I'énoncé
de politique pris par le Conseil du trésor. On nous parle
aussi que les garanties de sécurité visant a assurer
notamment I'intégrité et la confidentialité des renseigne-
ments de santé d'une personne vont étre élaborées plus
tard par la RAMQ. Les modalités qui visent la création
du résumé de renseignements de santé seront précisées
par réglement. Le contenu du résumé de renscignements
de sant¢ d'une personne sera davantage précisé
également par réglement et de méme — puis ¢a, ¢a nous
a fait sourciller — que la catégorie de renseignements
qui nécessiteront le consentement de la personne.

Alors, on est en train d'introduire des modifications qui
me semblent fondamentales a notre régime de protec-
tion des renseignements personnels.

On note aussi que l'avant-projet de loi vient
modifier effectivement d'autres régles habituellement
comprises en mati¢re de consentement lorsqu'il s'agit de
protection de renseignements personnels, puisque, a
l'article 47, le consentement de la personne, en fait, se
présume. Alors, une personne qui voudrait... qui ne
consentirait pas a ce qu'on constitue le résumé de
renseignements de santé devra faire connaitre son
opposition, alors que, habituellement, c'est l'inverse
qu'on doit faire en ce qui concerne le consentement a
divulguer des renseignements personnels ou a faire que
nos renseignements feront I'objet de...

En ce qui concerne aussi la complexité des
modalités de consultation et d'inscription, on en perdait
un peu notre latin, puis j'imagine que les personnes qui

devront... devront pratiquement suivre un cours pour
bien comprendre comment ¢a va fonctionner, parce
quon devra faire le choix des renscignements qui
devront étre constitués, qui seront sur le résumé de
renseignements, et on devra aussi faire le choix de
l'intervenant qui aura acces a tel type de renseigne-
ments. Alors, c'est d'une complexité assez grande pour
les personnes qui voudront protéger leurs renseigne-
ments.

En ce qui a trait aux mesures qui sont annoncées
pour qu'on puisse assurer un certain suivi ou une
certaine surveillance, on a ét€ étonné de constater qu'en
fait on allait créer un comité de surveillance, alors qu'il
y & quand méme la Commission d'accés a l'information,
qui doit rendre compte a I'Assemblée nationale, qui
aurait pu exercer ce role de surveillance.

Et je terminerais en précisant aussi qu'on aurait
peut-étre trouvé intéressant que, plutét que de confier a
la RAMQ le fait de gérer I'ensemble des données
cliniques et des renseignements qui vont &tre recueillis...
Pourquoi on n'aurait pas pensé a attribuer ce mandat a
un organisme du type de I'Institut canadien de la santé?
En fait, toutes les questions qu'on s'était posées, alors
qu'on avait demandé a la RAMQ de nous préciser des
choses, on avait espéré quelques ¢léments de réponse
dans l'avant-projet de loi et on n'a pas regu a satisfaction
cet avant-projet de loi, puis nos craintes nous semblent
encore plus fondées.

La Présidente (Mme Gagnon-Tremblay): Alors.
M. Lavigne, Mmes Filion et Serradori, merci pour la
présentation de votre mémoire. Je constate que vous
avez beaucoup de questions qui méritent réponse. Je ne
sais pas si le ministre aura tout le temps cc matin pour y
répondre, mais je lui céde la parole immédiatement.

M. Bertrand (Portneuf): Oui. Je remercie éga-
lement les membres de la Confédération des organismes
de personnes handicapées, notamment son président,
M. Lavigne. Merci de votre présence. Merci, mesdames
également.

Jenchainerais avec votre derniére intervention.
Moi, j'avais cru effectivement que...

Une voix: ...

M. Bertrand (Portneuf): Oui, j'enchainerais
avec votre derniére affirmation a l'effet que vous avez
essayé i plusieurs reprises d'avoir des réponses a telle et
telle chose. Moi, j'ai cru comprendre, de mon coté,
qu'on avait essayé a plusieurs reprises effectivement de
se rejoindre, et je ne sais pas si c'est les horaites qui sont
trop chargés, mais, M. Lavigne, vous aviez souhaité
effectivement avoir un bon briefing, on s'est rendus
disponible a plusieurs reprises, mais ¢a semblait étre
difficile. Je ne voudrais pas non plus... Je pense qu'on a
cherché mutuellement a se rendre disponibles le plus
possible et les agendas ne l'ont peut-€tre pas permis,
malheureusement.

M. Lavigne (Richard): Oui. Bien, c'est sir
qu'on a eu une ou deux rencontres avec la RAMQ a
l'automne et, ensuite, lorsque ¢a s'est mis a débouler
apres les Fétes, la, effectivement, on a tenté de se
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rejoindre et de se rencontrer puis, finalement, bien, ¢a
n'a pas pu fonctionner comme de raison. Et les gens de
la RAMQ et de notre c6té, 1, on avait plusieurs dossiers
a traiter en méme temps.

Ceci étant dit, les questions qu'on vient de vous
soumettre ont été adressées déja, en tout cas en grande
partie, 13, lors de ces rencontres-la. Bon, je pense que
I'idée, c'est éventuellement d'obtenir, et la COPHAN
et... Je pense que vous avez compris aussi que nos
préoccupations rejoignent en grande partie celles
d'autres intervenants, notamment la Coalition Solidarité
Santé, et d'autres. Alors, c'est dans l'esprit de colla-
boration ici, ce matin... et bien sir dans un souci
d'obtenir ces éclaircissements-la parce que, pour nous, il
s'agit d'un projet majeur, hein, I'instauration de cet outil
qui, si c'est bien gére, je pense que ¢a peut étre utile, ¢a
peut étre intéressant. C'est juste que nous, on veut que
¢a régle plus de problémes que ¢a en crée, hein! On
parle de... Je pense que c'est un investissement majeur
aussi. Alors, bon, ceci étant dit, on peut toujours se dire:
On aurait eu l'occasion avant, mais la on est ici ce
matin, peut-étre qu'on pourrait avancer un peu.

M. Bertrand (Portneuf): D'ou l'objectif de
mon intervention, M. le président Lavigne. Moi, je peux
vous assurer que, méme si on n'a peut-étre pas réussi &
s'arrimer aussi fréquemment qu'on l'aurait souhaité,
nous demeurons a votre entiere disposition — je m'en
suis assuré auprés du président de la RAMQ — pour
répondre, au-dela du présent exercice. le plus possible
aux questions que vous venez de poser.

Par ailleurs, je regois l'expression d'un certain
nombre de questions moins comme. je dirais, une
inquiétude en soi que comme, au fond, un certain
nombre de spécifications ou d'exigences que vous
manifestez 4 ['égard d'un tel systéme, si tant est qu'il
devait étre implanté comme je n'en doute pas, quand
méme, avec... Je pense que beaucoup d'organismes sont
venus nous dire qu'effectivement l'informatisation dans
ce domaine-1a doit suivre également I'évolution de 1'en-
semble de la société et qu'on en tirerait grand avantage.
Mais ¢a ne doit pas se faire... avec certaines précautions.

Donc, ces spécifications-1a, je les regois de trés
bonne part. Je vous donnerais juste un exemple, par
exemple. Vous dites: L'article 33, il ne vous semble pas
clair ou ce n'est pas évident, la portée de cet article-la,
hein, tel qu'il est exprimé. Bon. Effectivement, on va
Pexaminer. Je pense qulil y a peut-étre lieu d'y
retravailler de fagon a en clarifier a la fois le libellé et
les impacts possibles, I'effet possible, bon.

Par ailleurs, je souhaiterais qu'on ne préte pas au
projet des intentions qu'il n'a pas quant a ses finalités et
ses objectifs. En fait, on ne vise ni tarification de
services — je pense que le premier ministre méme s'est
exprimé & plusieurs reprises la-dessus —on vise a
préserver le caractére universel et gratuit de ce systéme-
la. Pas question de quota également ou encore de
recours au secteur privé. Il n'y a pas... Je vous assure, il
n'y a pas, derriére le projet, de telles intentions.
® (12 heures) ®

Maintenant, j'aimerais partager avec vous cer-
taines réflexions qui m'ont été inspirées de représen-
tations que nous avons regues et que je résumerais & peu
prés de la fagon suivante: cest sir qu'a différents

moments de la vie les personnes handicapées, en raison
de leur déficience, d'incapacité ou de situations de
handicap ou entrainées par des handicaps, font appel a
une gamme de programmes puis de services dans
nombre de ministéres et d'organismes gouvernementaux
—on a déja eu l'occasion d'échanger la-dessus, M.
Lavigne — que des évaluations, attestations médicales
sont souvent requises pour avoir accés a ces program-
mes et services.

Au fond, ne pensez-vous pas que l'instauration
d'une carte santé pourrait justement améliorer les choses
en accélérant et méme favorisant une meilleure
cohérence du travail des intervenants du réseau appelés
a, par exemple, évaluer les besoins d'une personne
handicapée ou attester de son admissibilité a tel pro-
gramme ou a tel service? Par exemple, si un intervenant
veut savoir, via la carte, qu'une personne porte tel type
de prothése ou qu'un diagnostic antérieur établit une
incapacité expliquant le port de cette prothése, dans un
tel cas, il peut ou il pourrait rapidement confirmer que
cette personne a droit & une aide technique qu'elle
demande d'ailleurs pour atténuer ou pour corriger une
situation de handicap qu'elle rencontre.

Vous reconnaitrez peut-tre dans mes propos
certaines choses que vous avez déja entendues ou lues,
puisque ¢a vient d'une représentation que nous faisait
par lettre I'Office des personnes handicapées du Québec.
Donc, il y a des choses quand méme qui sont positives
trés certainement de pouvoir obtenir un tel environne-
ment pour permettre justement une meilleure prestation
de services, certainement plus rapide et peut-éire
également mieux calibrée en fonction des besoins
spécifiques d'une personne handicapée.

Alors, notamment, est-ce que vous ne croyez
pas qu'un résumé de santé puisse étre un soutien adéquat
pour un clinicien a I'égard, par exemple, des besoins
spécifiques de vos membres, personnes handicapées?

La Présidente (Mme Gagnon-Tremblay): M.
Lavigne.

Mme Filion (Nicole): Vous permettez?

La Présidente (Mme Gagnon-Tremblay): Oui,
Mme Filion?

Mme Filion (Nicole): Ca va?
M. Lavigne (Richard): Oui, vas-y.

Mme Filion (Nicole): Bon. Justement, effec-
tivement, au départ, les personnes qu'on représente
croyaient qu'on allait répondre & une partie de ces
besoins-la. Effectivement, on a abordé cette question-la,
mais on a réalisé que le résumé de renseignements qu'on
leur proposait, ¢a n'allait pas régler le probléme qu'ils
ont parce que, lorsque des personnes font souvent appel
au systtme de santé, elles sont la plupart du temps
atteintes de maladies importantes et elles ont un
volumineux dossier a étre consulté lorsqu'on veut
vraiment prendre connaissance de la situation et prendre
une action éclairée dans le dossier. Alors, pour les
personnes qui avaient certaines attentes a cet égard-la,
elles sont restées un petit peu sur leur appétit.
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Il ne faut pas oublier aussi que ¢a met en cause
tous les principes de respect des renseignements
personnels. Puis 1a-dessus, tantdt, je vous ai donné, je
vous ai soumis quelques questions. Puis si on ['étendait
3 plus qu'un résumé, on n'est pas sir non plus qu'on
aurait la protection qu'on veut, qu'on souhaite.

A la fin de notre mémoire... Parce que, aussi, il
ne faut pas oublier que c'est le projet de la RAMQ qu'on
nous soumet, mais il existe d'autres projets ou d'autres
fagons de fonctionner qui ont été explorées. On nous a
expliqué qu'il y avait, entre autres, eu un projet avec
I'Université McGill. On nous a aussi expliqué qu'a
I'hdpital Sainte-Justine... Vous savez, la clientéle est
assez spécifique & Sainte-Justine et il y a une série de
cliniques médicales qui font affaire avec aussi 'hopital
Sainte-Justine. Alors, 13, on a appris qu'il y avait comme
d'autres fagons de fonctionner qui ne nous ont pas
vraiment été soumises par la RAMQ. On aurait peut-
étre souhaité avoir — parce que, nous, on n'a pas
nécessairement les ressources pour faire le portrait de
I'ensemble des modéles possibles, on ne nous soumet
que le modéle de la RAMQ — on aurait aimé pouvoir
avoir d'autres modeéles, on aurait aimé qu'ils soient
expérimentés, on aurait aimé pouvoir dire c'est quoi nos
besoins & nous et quels sont les besoins aussi du
personnel médical.

Parce que vous avez... Je crois que vous avez
déja entendu aussi la Fédération des médecins qui sont
venus présenter ici leur mémoire et ils ne sont pas
satisfaits non plus du modele qui leur est proposé, parce
qu'ils ne voudront jamais engager leur responsabilité
comme professionnels de la santé a partir d'un simple
résumé. Alors, malheureusement, sur cette question-1a,
on avait beaucoup d'attentes, mais ¢a ne répond pas.
Alors, ce qu'on souhaite, c'est qu'on refasse un peu
I'exercice, méme beaucoup l'exercice, et qu'on regarde
les différents modeéles, qu'on nous en explique d'autres,
puis qu'on regarde ce qui va vraiment répondre autant
aux besoins des gens qu'on représente qu'aux besoins
aussi qui se rejoignent au niveau des professionnels de
la santé.

La Présidente (Mme Gagnon-Tremblay): Merci.
M. le ministre.

M. Bertrand (Portneuf): Oui. En fait, ce n'est
pas le modéle de la RAMQ, en passant, c'est le modéle,
la proposition que le gouvernement met sur la table
suite a bien des études, bien des consultations dans les
milieux spécialisés.

Une voix: ...

M. Bertrand (Portneuf): Bien, oui, mais,
qu'est-ce que vous voulez? A partir du moment ol un
gouvernement puis un ministre mettent une proposition
sur la table, est-ce qu'on va commencer & la calibrer, a
dire: Bien, ¢a, ¢a vient de la RAMQ, l'autre de la CSST,
tout ¢a? En fait, c'est le gouvernement...

Des voix: On ne vous entend pas.

M. Bertrand (Portneuf): O.K. Bon. Alors,
vous allez m'entendre.

Une voix: ...

M. Bertrand (Portneuf): Vous avez raison. L3,
ce que je dis simplement — c'est parce qu'on parlait du
modéle de la RAMQ:Cest le modéle que le
gouvernement, je veux dire, met sur la table comme
gouvernement. Ce n'est pas rien que celui de la RAMQ,
¢a fait suite par ailleurs a bien des études, bien des
consultations qui ont été faites un peu partout. Mais, ce
que j'aimerais savoir, suite & votre intervention... Vous
dites: D'autres modéles existent, et vous citez a titre
d'illustration Sainte-Justine ou McGill. Bon. Eu égard 3
vos préoccupations justement relativement, par
exemple, 4 la protection des renseignements personnels,
qu'est-ce qui, dans le modéle de McGill, par exemple
— je vais le dire de méme — ou dans celui de Sainte-
Justine, quelles sont les dispositions qui permettent & cet
égard d'étre plus rassuré?

La Présidente (Mme Gagnon-Tremblay): Mme
Filion.

Mme Filion (Nicole): Jai bien pris la peine de
dire qu'on ne les connaissait pas dans les détails. Ce
qu'on nous a expliqué par personne interposée, on nous
disait que... Mais 1 je suis trés prudente dans la fagon
de m'exprimer parce que je ne suis pas une spécialiste
de la question. Ce que je comprenais du modéle de
McGill, c'est qu'on pouvait avoir un dossier médical sur
ta carte & puce, mais on pouvait donner accés a ce
dossier-1a a certains intervenants, mais le dossier restait
sur la carte & puce. Il n'y avait pas comme une centrale
d'information comme la RAMQ va le gérer. Ca se
trouvait étre quelque chose qui demeurait sur la carte.

Bon. Ca nous est apparu intéressant parce que,
si une personne consulte un psychologue, elle ne veut
pas nécessairement que le médecin traitant soit au
courant du dossier service social ou dossier psycho-
logue. Je voudrai peut-étre le faire comme je le fais si je
rencontre mon médecin, et je vais lui expliquer
I'ensemble de certains... Bon, en tout cas. Ca nous
apparaissait quelque chose d'intéressant. La carte qui
nous est proposée, le modéle qui nous est proposé, c'est
un résumé et ce n'est pas du tout le méme genre
d'information qui sera véhiculé. Puis la fagon que ¢a va
se faire, ¢a va étre centralisé dans une grande banque de
données; puis. ¢a, les gens étaient plus ou moins
favorables a ¢a.

Quant 4 l'exemple de Sainte-Justine, c'est que
c'est une clientéle — puis ¢a, ¢a rejoint beaucoup de nos
gens — c'est une clientéle spécialisée et souvent nos
demandes ont été a l'effet qu'on voulait avoir un
continuum de services par rapport 3 une clienttle
donnée, et puis on trouvait intéressant que ce soil un
réseau sur lequel on a un certain contrdle, on sait a qui
va aller linformation. It va y avoir un échange
d'information et ¢a va rester dans les limites qu'on est
capable de cerner.

Mais, je vous répéte, ce qu'on aurait souhaité...
Vous dites que la RAMQ a fait beaucoup d'études, mais
on n'a pas eu des résultats de ces comparaisons-la. C'est
¢a qu'on ne comprend pas. Puis on a été polis tantt
quand on dit que c'est un modéle de la RAMQ parce
qu'on aurait pu dire que c'est le modeéle de Motus aussi,



CAS-44 page 24

Débats de I'Assemblée nationale

14 mars 2002

hein. Alors, bon, on est plutét... On trouve que c'est
réduit, ce qu'on nous donne comme explication ou
comme information pour qu'on puisse faire un choix.
Puis je répéte...

Je voudrais aussi revenir sur le début de votre
intervention, vous avez dit: On ne veut absolument pas
remettre en question l'universalité et la gratuité. Pouvez-
vous m'expliquer, M. Bertrand, pourquoi on dit &
l'article 8 et a I'article 95, on précise qu'une personne ne
pourra avoir accés qu'd une partie des services assurés?
Pouvez-vous m'expliquer, si on veut garantir
l'universalité, pourquoi on a introduit cette
modification-13?

La Présidente (Mme Gagnon-Tremblay): M. le
ministre.

M. Bertrand (Portneuf): On peut peut-étre
s'intéresser a cet article-la mais c'est une disposition qui
existe dans la loi actuelle. Alors, on peut bien reprendre
tous les débats qui ont menés & une commission
parlementaire et un Parlement a adopter cette
disposition, mais, moi, j'aimerais...

Mme Filion (Nicole): L'article 95, M. le
ministre, vous le lisez comme moi qu'on veut introduire
une modification a l'article 1 de la loi. Alors, je pense
que, si on veut le modifier, c'est parce qu'elle n'est pas
modifide.
®(I2h10)®

La Présidente (Mme Gagnon-Tremblay): M. le
ministre.

Mme Filion (Nicole): C'est 93, je m'excuse. On
dit bien, a l'article 93: L'article] de la Loi sur
I'assurance maladie, modifié par l'article 1 du chapitre
89, est de nouveau modifié... Et, si vous prenez le
paragraphe 3°iii: «Une personne visée par le sous-
paragraphe a du paragraphe 2°[...] — bon, blabla — qui
bénéficie de la totalité ou d'une partic des services
assureés...»

M. Bertrand (Portneuf): Donc, il s'agit d'une
modification. C'est 1a qu'il est important, je pense, qu'on
puisse effectivement vous rendre cette information
disponible. Il s'agit donc d'une disposition qui vise
justement les ententes avec d'autres pays au niveau de la
sécurité sociale, je crois, sauf erreur. Donc, ¢a ne vise
pas les Québécoises et les Québécois a l'intérieur du
régime actuel assuré.

Mme Filion (Nicole): Ce n'est pas nommément
dit, 1a.

M. Bertrand (Portneuf): Bon. Alors, c'est le
genre de précisions effectivement qu'il est important
d'apporter pour vous permettre de vous rassurer sous un
certain nombre de rapports.

J'aimerais, moi, si vous permettez, profiter de
votre présence pour vous poser une autre question en ce
qui regarde votre suggestion de confier le pouvoir de
surveillance 3 la Commission d'acces a l'information et
de ne pas créer un comité spécifique. La Commission
d'acces a 'information a un pouvoir également, un role

de juger certaines situation. Et, si la Commission est a la
fois celle qui agirait en lieu et place du comité qui est
proposé, il pourrait arriver certaines situations ou elle
devrait juger en méme temps de la qualité de son travail.
Ca m'apparait étre une situation un petit peu délicate et
difficile. C'est la raison pour laquelle nous n'avons pas
retenu une telle option.

Vous, comment vous voyez ¢a, le rdle de la
Commission d'accés & [l'information dans une cir-
constance semblable? Est-ce que vous ne voyez pas un
certain probléme?

La Présidente (Mme Gagnon-Tremblay): Mme
Filion.

Mme Filion (Nicole): On trouvait important
peut-étre, par rapport au role de la Commission, c'est...
En fait, son mandat: elle doit rendre compte 3
I'Assemblée nationale, alors que le comité de sur-
veillance, si je me souviens bien, je pense qu'il doit
rendre compte au ministre ou au ministére. Alors, on
trouvait que, si on mettait en place le projet proposé, il y
a tellement d'impacts possibles que, a tout le moins, si
on met un comité de surveillance, il devrait rendre
compte a I'Assemblée nationale. Et, ce qu'on aurait
peut-€tre souhaité aussi, c'est qu'il y ait des utilisateurs
de services qui soient aussi partie prenante du comité de
surveillance. On n'est pas allé trés loin, l1a, dans notre
réflexion par rapport a ce rdle-la. Mais, la principale
préoccupation qu'on avait, c'est qu'on trouvait que
l'incidence d'un tel projet était telle qu'on devait
demander que le comité de surveillance rende au moins
compte a I'Assemblée nationale.

La Présidente (Mme Gagnon-Tremblay): Une
minute et demie, M. le ministre.

M. Bertrand (Portneuf): O.K. Je comprends
donc que c'est moins, Commission d'accés & l'infor-
mation ou pas, que a qui devrait rendre compte
effectivement un tel comité. Bon, trés bien. Merci, Mme
la Présidente.

La Présidente (Mme Gagnon-Tremblay): Alors,
merci. M. le député de Chiteauguay.

M. Fournier: Je vais reprendre certains élé-
ments de votre mémoire pour établir comment vous le
situez. Mais avant de le faire je voudrais aborder ia
question que le ministre vient de soulever avec vous,
toute la notion de «rendre compte». 1l est important de
voir ou la reddition de comptes se fait, mais il est
important aussi de se demander qui fait la reddition de
comptes, quel est son niveau d'indépendance. Et on peut
avoir, par exemple — c'est le cas actuellement — une
commissaire aux plaintes qui est nommée par le
gouvernement mais qui émet son rapport a I'Assemblée.
Ce qui est important dans un mandat de surveillance,
c'est que le surveillé ne soit pas le surveillant, Clest la
premigre étape, me semble-t-il. Et, & cet égard-1a, je ne
pense pas dénaturer vos propos ni ceux du ministre en
disant que ce qui serait préférable certainement — et ce
n'est pas la premiére qu'on entend ¢a ici — c'est que le
comité de surveillance puisse étre identifié, nommé,
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trouvé par une instance qui reléverait plus de
I'Assemblée nationale que par le gouvernement lui-
méme qui se trouverait a identifier le surveillant qui le
surveille. Je pense que ¢a donne, de cette fagon, une
meilleure reddition de comptes; en tout cas, certaine-
ment une meilleure surveillance. Et je pense que cet
élément valait la peine d'étre rajouté.

Je veux relever certaines parties... J'ai une
question essentiellement sur votre mémoire, d'ailleurs,
si je ne me trompe pas, qu'on n'a pas abordée jusqu'ici,
mais je voudrais relever certains éléments. Parce que je
trouve intéressant comment vous avez fait la
présentation: vous avez d'abord mis le contexte puis,
aprés ¢a, vous avez établi comment vous trouviez le
projet de loi. D'abord, je lis ceci, a la page 6: «Le virage
ambulatoire a eu pour effet de faire porter sur I'usager
les dépenses lides & divers soins, services et
médicaments auxquels ceux-ci doivent avoir recours
lorsqu'ils obtiennent le congé de I'hopital.» C'est un fait,
c'est ce qui se passe actuellement, et il faut le garder en
téte.

Vous dites aussi, 4 la page 4: «La présentation
de cet avant-projet de loi se situe dans un contexte de
remise en question du caractére public, universel,
accessible et gratuit de notre systeme de santé et de
services sociaux.» Et, je pense, en plus, de plaider la
bonne foi que le ministre d'Etat, pour les quelques fois
qu'il s'est joint & nous, a pu le faire; le ministre aussi I'a
fait. Mais au-deld de cette bonne foi a laquelle on
interpelle les autres de croire, il y a pas mal d'autres
preuves qui doivent étre mises sur la table, et je pense
que ¢a interpelle le ministre, ce que vous dites. Vous
ajoutez: «Les énergies sont davantage tournées vers la
recherche de solutions qui reposent sur un contrdle trés
serré des dépenses et la diffusion de la couverture de
services offerts par le réseau public et sur un recours
accru au privé. C'est dans ce contexte qu'il faut situer la
présentation de l'avant-projet de loi qui offre le support
Juridique nécessaire a la réalisation du projet de carte
Acces santé, tel qu'il a été élaboré par la RAMQ.»

Voila pour le contexte. Pour ce qui est du projet,
donc a la page 7, vous dites: «Le volet administratif
concernant la vérification en temps réel de I'ad-
missibilité de la personne, la production d'un relevé de
services regus, la production en temps réel de données
sur la consommation de services, la mise en place d'un
index patients national nous semblait avoir fait I'objet
d'un travail minutieusement fignolé et fin prét, alors que
le volet clinique, qui devait en principe répondre a
certains besoins de la personne, laissait l'impression
d'étre plutdt mal défini et imprécis.» En un paragraphe,
vous avez repris ce qui, je dirais, est l'essentiel de la
plupart des mémoires et des groupes qui sont venus
devant nous. Ca ne cherche pas a aller a I'encontre ou
insinuer une mauvaise foi, ¢a ne cherche pas a aller a
I'encontre de la bonne foi que plaide la partie minis-
térielle, ca permet certainement, puisque c'est répété,
répété, répété, de permettre 4 la partie ministérielle
d'accepter et de comprendre qu'il y a des efforts a faire
pour aller chercher la confiance des gens. Et, en ce
moment, on n'est pas rendu 1i. Je pense qu'il y a
beaucoup de travail a faire.

Je suis content que le ministre nous dise qu'il va
donner des précisions, notamment & P'article 33. Il y a

probablement plusieurs autres réponses qui devront étre
données, notamment sur les colts, qui devront aussi
nous étre donnés, puisque, si on parle du virage
ambulatoire et des effets que ¢a a eu, on sait aussi
combien le réseau et le systtme de santé est sous-
financé. 11 serait important de situer dans ce contexte-la
comment nous amenons ce projet de carte & puce, de
moyen de communication. Ce n'est pas évident que ce
soit la meilleure chose a faire, dépendamment des coiits.
Evidemment, il faut savoir de quoi on parle, la. Si c'est
relativement peu cher et que ¢a augmente la qualité des
services qui sont donnés, qui pourrait étre contre? Mais
s'ils sont excessivement chers et que les donneurs de
soins et les patients n'ont pas vu leurs besoins réelle-
ment évalués, ¢a offre une réponse bien différente.

Tantot, il a été question du projet de la RAMQ
ou du projet du gouvernement. Sans s'embarquer dans
les choix de oil en est rendu le projet, je pense qu'on est
capable de dire qu'il s'agit aujourd'hui du projet du
gouvernement qui est issu de la RAMQ, qui est issu de
Motus. Ca, je pense qu'on est capable de dire ¢a de
fagon assez correcte. Est-ce que. ce que vous dénoncez
dans le fond, c'est que nous n'ayons pas sur la table en
cc moment les autres options d'accés aux commu-
nications que cette seule option de carte a micro-
processeur vers une banque centralisée? Est-ce que c'est
de ¢a dont vous nous pariez? Je pense, entre autres, au
Pr Sicotte qui est venu ici, qui avait établi un scénario
différent disant que, avec les nouvelles technologies, la
carte a microprocesseur maintenant permettait d'aller
ailleurs que dans une banque centralisée, permetiait
d'aller aux endroits ou se trouvent les données sur le
patient. Est-ce que c'est ce que vous critiquez en ce
moment?

La Présidente (Mme Gagnon-Tremblay): M.
Lavigne.

M. Lavigne (Richard): C'est siir qu'on aurait
souhaité avoir d'autres propositions, d'autres alter-
natives. Bon. Ceci étant dit, écoutez, on va... L3, on a
travaillé sur ce qu'on a vu ou sur ce qu'on a pu lire.
® (I12h20) @

Je vois le temps filer. J'aimerais quand méme
prendre le temps, si vous permettez, avant qu'on se
quitte, d'insister sur au moins deux aspects qui
préoccupent beaucoup entre autres les personnes
handicapées. Tantot, on disait que le Québec ne
remettait pas en question les grands principes de la
gratuité, de l'universalité et tout ¢a, dans les services de
santé. Je vais simplement vous rappeler que votre
prédécesseur, M. Trudel, a ét¢ invité depuis trés
longtemps — je pense, au début de l'automne —a
réitérer I'engagement du gouvernement du Québec a
respecter ces grands principes, en les enchdsser méme
dans des projets... dans la Loi sur la santé et tout ¢a. On
attend toujours. On ne dit pas que ce n'est pas vrai; c'est
juste qu'on ne I'a pas encore.

Et, pour ce qui est de la carte, simplement, avant
de terminer, il y a une chose qui est bien importante. On
n'a pas insisté beaucoup, on a parlé beaucoup de choses
de fagon plus globale. Bon, pour ce qui est de votre
question, M. le ministre, c'est siir que tout projet qui va
favoriser un allégement de la gestion d'un plan de
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services, on va étre d'accord. On n'est pas contre, au
contraire. Ca devient trés difficile, dépendamment de
I'ampleur des limitations fonctionnelles, des impacts de
ces limitations fonctionnelles 13... Parce que, bon, on
parle de maladie, mais on ne dit pas juste: Les per-
sonnes malades. Les personnes qui ont des limitations
fonctionnelles n'ont pas nécessairement toutes juste des
maladies. Les limitations fonctionnelles, c'est plus large
que ¢a, et ¢a, un jour, on aura slirement l'occasion d'en
reparler, M. le ministre, de la question du handicap et
tout ¢a.

Mais, pour la carte & puce, ce qui est important
aussi pour tout citoyen, c'est d'avoir un contrdle de la
gestion de son consentement. Je peux vous dire que,
actuellement, il y a des cartes qui se proménent avec des
NIP et il y a énormément de citoyens qui ne peuvent
utiliser cette carte-la de fagon autonome, ni physique-
ment ni intellectuellement dans certains cas. Et ¢a, c'est
trés important que tous les citoyens puissent bénéficier
d'un mécanisme qui va permettre sa libre capacité, son
libre choix dans I'émission ou non de son consentement
pour tel ou tel type d'information. Je pense qu'on I'a dit
tantdt, moi, personnellement, je ne tiens pas a ce que
tout le monde du réseau de la santé et des services
sociaux sache tout sur moi. J'ai ma vie privée et j'espére
qu'on va étre capable de faire ¢a. Mais j'espére aussi que
je vais étre capable de faire mon NIP moi-méme. Si ce
n'est pas adapté...

On parle des personnes qui ont une déficience
visuelle, des personnes qui ont déficience motrice, des
personnes qui ont des difficultés au plan intellectuel. Ca,
on l'avait soumis, ¢a, cette problématique-la, et on nous
dit qu'il y a des technologies qui semblent étre
utilisables, mais on aimerait ¢a avoir l'occasion, dans
des prochaines étapes, d'étre impliqués, parce que je
pense que c'est la... Si on veut dire quelque chose de
propre aux personnes handicapées, 13, ¢a en est une des
dimensions qui préoccupent énormément de monde. Et
je slir qu'on va étre capable de trouver des solutions. {1
s'agit juste de prendre le temps de les chercher. Merei.

La Présidente (Mme Gagnon-Tremblay): Merci.
M. Lavigne. M. le député de Chateauguay.

M. Fournier: Oui, merci beaucoup pour ce que
vous venez de rajouter. Je voulais justement parler du
consentement — ma collégue de Laviolette va suivre
par la suite — je suis persuadé, & cet égard-la, je suis
persuadé qu'il y a des réponses techniques qui peuvent
solutionner cette question-1a, et je souhaite que, le plus
rapidement possible, non seulement vous-méme dans
une rencontre privée mais avec l'ensemble des inter-
venants, on puisse savoir quel est l'ensemble de la
mécanique qui est prévue. Ca aurait dii étre fait avant,
mais, bon, peu importe, ¢a sera fait aprés. Il y a toujours
du temps pour faire ¢a.

Vous notez a la page 13 —je vais lire le
passage: «L'avant-projet de loi innove également
— mais ce n'est pas pour le mieux — au sujet des régles
qui s'appliqueront en ce qui concerne le consentement
relatif au résumé des renseignements de santé d'un
majeur inapte. Ce consentement pourrait en effet étre
donné par le premier des proches de la personne
concernée qui se manifeste auprés de la RAMQ.» Et,

aprés ¢a, vous passez & d'autre chose. Pour que le projet
du gouvernement puisse étre amélioré, quelles solutions
vous préconisez a I'égard du consentement, étant
entendu que, peu importe quelle est la mécanique qui va
étre choisie, I'objectif que tout le monde vise, c'est qu'il
y ait un partage de l'information, mais que ce partage
soit fait dans un cadre ol on respecte la confidentialité,
étant entendu alors que ce n'est pas tout le monde qui a
accés a tout et qu'il faut qu'il y ait une autorisation qui
doit donnée, et qu'il y a des personnes qui ne sont pas
capables de donner une autorisation?

Comment on fait ¢a, 1a? Comment un gouverne-
ment est capable d'établir Ia meilleure procédure de
consentement? Qu'est-ce que vous suggérez, au-dela de
dire ici que ce n'est pas approprié, la solution qui est
choisie? Quelle est la solution que vous suggérez au
gouvernement pour, notamment dans le cas que vous
mentionnez, les majeurs inaptes? Quelle est la procé-
dure que vous souhaitez?

La Présidente (Mme Gagnon-Tremblay): Mme
Serradori.

Mme Serradori (Chloé): Il n'y a pas de
solution miracle. Nous, ce qu'on défend au niveau de la
défense du Collectif des droits, c'est que le consente-
ment, il doit étre libre et éclairé, c'est-a-dire qu'il ne doit
pas se faire sous menace et qu'en plus on doit donner
toutes les informations possibles. Actuellement, ce n'est
pas toujours ce qui se fait. On a déja des difficultés. On
pense aux personnes qui ont des problémes de santé
mentale ou c'est trés, trés difficile de respecter ce
consentement.

Au niveau des personnes inaptes, 13, il y a aussi
une procédure, il y a des certificats en cas d'inaptitude
qui existent également. Mais ce qui est le plus
important, c'est que méme une personne qu'on déclare
inapte a gérer sa personne ou a gérer ses biens, elle est
capable d'une mani¢re ou d'une autre de s'exprimer, de
choisir la personne de confiance. Nous, chaque fois
qu'on parle de consentement, ce qu'on veut. c'est que le
contréle appartienne 4 la personne. C'est juste ¢a.

M. Fournier: Ce que vous souhaiteriez, c'est
que, dans la loi, ce qu'on retrouve, c'est qu'une personne
qui ne serait pas apte & donner son consentement pour-
rait identifier la personne qui donne le consentement?

Mme Serradori (Chloé): C'est elle qui garde le
controle.

Mme Filion (Nicole): H y a des régles dans le
Code civil.

Mme Serradori (Chloé): 1l y a ¢a aussi.

Mme Filion (Nicole): Je n'ai jamais vu une
régle comme celle-la dans le Code civil: Le premier des
représentants qui se présente a l'endroit, c'est lui qu'on
va prendre comme [a personne qui va autoriser le
consentement. C'est assez particulier.

M. Fournier: Je me disais que ¢a devait étre
une question d'urgence qui était mentionnée la-dedans
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ou je ne sais pas... Juste la-dessus, est-ce qu'il y a une
justification pourquoi c'était cette...

M. Lavigne (Richard): Ca répond en quoi, la
question du caractére d'urgence? Le caractére d'urgence,
pour nous, ne peut pas se¢ substituer au caractére du
respect de la personne. Je pense qu'en urgence, de toute
fagon ils vont agir, hein? Je veux dire, si jarrive
I'nbpital sans connaissance, j'espére qu'ils n'attendront
pas que je me réveille pour me faire faire mon NIP, ils
vont me soigner.

M. Fournier: Oui. Non, ¢a, c¢'est évident. Mais
je pense...

M. Lavigne (Richard): Non, non, c'est ¢a, la.

M. Fournier: Mais je pense que clest
simplement pour l'accés au résumé de renseignements.
Il y a des cas on, faites-vous-en pas, V'urgentologue, il
n'aura pas le temps de demander la carte. Il ne cherchera
pas la carte non plus, la.

M. Lavigne (Richard): [l va opérer, lui.

M. Fournier: Il va dire: Le résumé, 13, je le lirai
un autre jour, je vais traiter le patient. L'intérét de la
question — j'explique pourquoi je I'ai posée au ministre
et aux gens de la RAMQ: pour peut-étre déja avoir une
des premiéres réponses 4 vos questions que vous allez
poser dans une prochaine rencontre.

La Présidente (Mme Gagnon-Tremblay): Alors,
vous permettez que le ministre réponde & votre question,
oui?

M. Bertrand (Portneuf): Ce que je crois
comprendre, c'est que la préoccupation, c'est de
s'assurer que la personne qui se présente puisse étre
prise en charge le plus rapidement possible, sans délai,
d'une certaine fagon, et que les services puissent étre
donc disponibles le plus rapidement possible.

M. Fournier: ...d'urgence.

M. Bertrand (Portneuf): Oui, c'est ¢a. Et aussi
d'efficacité sur le plan clinique, 13. Méme si on n'est pas
dans une situation d'urgence extréme, je dirais, il est
quand méme important qu'on puisse s'assurer que la
personne, méme si elle est handicapée, puisse effective-
ment avoir acces aux services rapidement.

M. Fournier: Mais au plan technique, j'ai un
accident, je suis dans le coma. Par chance j'ai une carte
dans ma poche, elle est facilement identifiable,
quelqu'un la passe dans la machine puis, je ne sais pas,
moi, un de mes amis qui est avec moi — parce qu'il a vu
l'accident — il n'a aucune idée de c'est quoi mon NIP,
13, lui. Aucune espéce d'idée. 1l a beau étre 13, comment
tu veux qu'il le pitonne, le NIP? Alors finalement la
personne qui peut étre la.. Est-ce que je dois
comprendre que c'est finalement la premicre personne
qui se présente, qui par ailleurs a aussi le NIP de la
personne qui est dans le coma?

La Présidente (Mme Gagnon-Tremblay): Mme
Serradort.

Mme Serradori (Chloé): Je veux juste préciser
que, actuellement, dans la loi, il est également prévu des
situations d'urgence. C'est justement une des situations
ou la personne peut intervenir. Si on arrive avec le
thorax ouvert ou quoi, on ne nous demandera pas notre
consentement. Donc, c'est déja prévu dans la loi. Donc,
on ne comprend absolument pas, dans la mesure oli est-
ce qu'on vous disait tout a lheure... Ce qui est
important, c'est que méme une personne qui peut avoir
une inaptitude, elle a quand méme le pouvoir de choisir
la personne qui va la représenter. Et nous, tout ce qu'on
dit, c'est que quelle que soit la solution, c'est ce
principe-1a qu'il faut préserver et non pas que le premier
qui arrive a I'ndpital déroge complétement.

M. Fournier: Je termine la-dessus. Peut-étre un
détail qui m'avait échappé, il y a beaucoup de détails
la-dedans. Donc, en cas d'urgence, le systéme fonc-
tionne, on peut avoir accés au résumé de renseigne-
ments de santé sans le NIP de la personne? L'urgence
serait le seul endroit doté d'un outil qui permet de
faire...

Une voix: ...

M. Fournier: L'ambulance. O.K. Donc, les
lieux d'urgence seraient les seuls endroits dotés
d'équipements appropriés. On ne retrouverait pas un
type d'équipement comme ¢a en clinique médicale, par
exemple; ce serait isolé dans certains endroits. O.K. Je
pense que ma collégue de Laviolette...
®(12h30) e

La Présidente (Mme Gagnon-Tremblay): Oui.
Alors, il resie trois minutes, Mme la députée de
Laviolette.

Mme Boulet: Merci, Mme la Présidente. Alors,
je vais étre bréve. Je voudrais simplement vous féliciter
pour votre mémoire, il est trés pertinent. Et, contraire-
ment a ce que le ministre, quand il parle de spécificité...
Moi, je pense que vous avez d'énormes inquiétudes par
rapport a ce projet-la, et la trés grande majorité des
associations qui ont présenté des mémoires partagent les
mémes inqui¢tudes que vous quant aux coits, quant a la
banque unique a la RAMQ, quant au comité de
surveillance. Et je vous dis, 13, c'est bravo, parce que
c'est trés pertinent.

1l y a un point que j'aimerais soulever. Moi, je
suis relativement nouvelle au sein de I'Assemblée
nationale. Il y a quelque chose dont je n'étais pas au
courant, que j'ai €té trés surprise d'apprendre — j'espére
que M. le ministre va pouvoir répondre & ma question,
et slirement vous allez étre trés intéressés — c'est le lien
avec Motus Technologies, qui serait le fournisseur privi-
1égié, sans appel d'offres, du concept de sécurisation des
données prévu par le projet de la RAMQ. Vous dites:
«Cette situation pour le moins surprenante, si non
acceptable, est bien loin de calmer nos inquiétudes.»
Alors, c'est bien loin de calmer les miennes, et j'aimerais
que M. le ministre nous apporte quelques précisions par
rapport a ceci.
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M. Bertrand (Portneuf): Enfin, je crois
comprendre que ce n'est pas du tout exclu qu'il y ait un
processus d'appel d'offres. Le processus d'appel d'offres
n'est pas exclu d'aucune fagon.

Mme Boulet: O.K.

La Présidente (Mme Gagnon-Tremblay): Alors,
c'est une question que posaient les représentants de la
Confédération des organismes. Alors, peut-étre que, M.
le ministre, vous pouvez peut-étre... Je ne sais pas, est-
ce que vous avez bien saisi?

Des voix: ...

La Présidente (Mme Gagnon-Tremblay): Alors,
peut-étre, M. le ministre, en parlant un petit peu plus
fort, que vous pouvez répondre a la question.

M. Bertrand (Portneuf): Bon. II n'y a rien qui
exclut... A ce moment-ci, il n'y a rien qui exclut un
processus d'appel d'offres. O.K. Il n'y a rien qui exclut
un processus d'appel d'offres, au contraire.

Une voix: Méme au point ol on en est rendu?

La Présidente (Mme Gagnon-Tremblay): Bon.
Alors donc, est-ce que vous avez d'autres questions,
Mme la députée de Laviolette?

Mme Boulet: Non. Je voudrais juste savoir si ¢a
convient comme réponse.

M. Lavigne (Richard): Ecoutez, on va voir.
Bien, écoutez, si on nous dit qu'il n'y a rien d’exclu, bien
¢a veut dire que c'est faisable, et, si c'est faisable, on
compte que ¢a va se faire.

La Présidente (Mme Gagnon-Tremblay): Vous
avez espoir.

M. Lavigne (Richard): On compte sur la bonne
volonté de tout le monde dans tout ¢a, 1a.

La Présidente (Mme Gagnon-Tremblay): Alors,
ceci met fin & nos travaux. Est-ce qu'il y a d'autres...
Oui? Oui, je peux vous le permettre, il reste une minute.
Votre temps était écoulé mais je vais vous le permetire,
M. le ministre.

M. Bertrand (Portneuf): Ah oui, c'est vrai? Ah
bon!

La Présidente (Mme Gagnon-Tremblay): Oui,
votre temps était écoulé.

M. Bertrand (Portneuf): Juste préciser que
je mai pas parlé de spécificité mais bien de spé-
cification. Je pense que c'est important d'apporter cette
distinction-1a, Deuxiémement, j'aimerais vous dire, M.
le président, que je regois de bonne part vos sugges-
tions, notamment... en tout cas, vos souhaits relative-
ment & la question du NIP, 1a, puis & la possibilité
qu'une personne handicapée puisse... qu'il n'y ait pas de

barri¢re en termes d'accessibilité sous cet angle. Je vous
remercie.

M. Lavigne (Richard): Merci beaucoup.

La Présidente (Mme Gagnon-Tremblay): Alors,
M. Lavigne, Mmes Filion et Serradori, merci pour avoir
participé & cette commission.

Je suspends les travaux de la commission aprés
les affaires courantes, c'est-a-dire vers 15 heures, dans
cette méme salle.

(Suspension de la séance & 12 h 33)

(Reprisea 15h 12)

La Présidente (Mme Gagnon-Tremblay): Alors,
la commission reprend ses travaux, la commission
des affaires sociales, afin de procéder a une con-
sultation générale et de tenir des auditions publiques sur
l'avant-projet de loi intitulé Loi sur la carte santé du
Québec.

Alors, nous recevons maintenant les repré-
sentantes de... la protectrice du citoyen, c'est-a-dire,
donc Mme Pauline Champoux-Lesage, qui est notre
protectrice du citoyen. Je vous prierais de bien nous
présenter les personnes qui vous accompagnent, et vous
avez 20 minutes pour la présentation de votre mémoire.
madame.

Protecteur du citoyen

Mme Champoux-Lesage (Pauline): Merci.
Mme la Présidente. Je vous présente Me Micheline
McNicoll, qui est 2 ma gauche, et qui est responsable
plus particuliérement de l'accés & l'information, de la
protection des renseignements personnels, et Me
Fernande Rousseau, qui est responsable chez nous du
dossier de la santé.

Alors, Mme la Présidente, M. le ministre,
Mmes, MM. les membres de cette commission, je me
réjouis que le projet de loi sur la carte santé soit soumis
au débat a I'étape d'un avant-projet de loi. Comme on
peut le constater a la fumiére de la consultation en
cours, les questions soulevées sont encore nombreuses
et plusieurs inquiétudes demeurent. Ne disposant d'au-
cune expertise particuli¢re sur les dimensions techno-
logiques. j'ai concentré mon attention sur certains
éléments du projet de loi et sur les conditions de mise en
oeuvre d'un tel projet. Il s'agit essentiellement de mises
en garde qui rejoignent les préoccupations, des in-
quidtudes, des interrogations exprimées depuis le début
des audiences par différents intervenants.

Me fiant au texte de l'avant-projet de loi et &
I'information regue du ministére de la Santé et de la
Régie de l'assurance maladie, la carte santé offrirait aux
personnes assurées l'avantage de regrouper des infor-
mations médicales essentielles les concernant en un seul
document, ce qui devrait favoriser la qualité et la
continuité des soins et des services qu'elles regoivent.
De leur cdté, les professionnels de la santé et des
services sociaux verraient leur travail facilité par une
meilleure circulation de l'information.
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Par ailleurs, I'avant-projet de loi offre des
garanties appréciables de confidentialité: fragmentation
du contenu du résumé de renseignements de santé;
interdiction faite au personnel du réseau de divulguer a
des tiers le contenu du résumé des renseignements
auquel il a accés; interdiction 4 la Régie de l'assurance
maladie du Québec d'utiliser les informations pour
contrdler la consommation de services par les personnes
assurées, pour surveiller les pratiques professionnelles
ou a toute autre fin administrative; instauration d'une
carte d'habilitation activée par signature numérique en
fonction de profils d'accés définis.

De plus, I'avant-projet de loi préserve la liberté
de la personne assurée d'adhérer ou non a ce programme
en lui donnant le contrle sur la constitution d'un
résumé de renseignements de santé, sur sa mise a jour,
sur les accés ultérieurs et sur sa destruction. L'obligation
d'obtenir son consentement i l'une ou l'autre de ces
étapes m'apparait démontrer que le résumé de rensei-
gnements de santé est réellement mis en place au
bénéfice de l'usager et que ce dernier peut demeurer
maitre de son contenu et de son utilisation.

Je souhaiterais toutefois vous sensibiliser a des
aspects susceptibles de constituer des €cueils importants
a la réussite de l'implantation de la carte santé. D'abord,
tout comme moi, plusieurs organismes consacrent
beaucoup defforts & comprendre la dynamique d'en-
semble de ce projet et ses modalités et a en évaluer les
impacts. Or, plusieurs questions demeurent encore sans
réponse, ce qui ne manque pas de susciter craintes et
spéculations. Ce projet, faut-il le préciser, touche des
renseignements particulierement névralgiques sur une
toile de fond ot il faut concilier plusieurs objectifs:
assurer la qualité et la continuité des services de santé et
des services sociaux en méme temps que de gérer le
systéme de santé et de services sociaux plus efficace-
ment; assurer le respect du droit a la vie privée et a la
protection des renseignements personnels dans l'amé-
nagement des services publics. Les conséquences a
court, moyen et long terme sont donc majeures. Il
m'apparait impératif que tous les citoyens soient trés
bien éclairés sur les objectifs du projet et sur les
changements qu'il entrainera dans leur relation avec les
professionnels de la santé.

Aussi, l'implantation d'une carte santé, parce
qu'elle suppose des changements importants sur le plan
technologique, entrainera des modifications substan-
tielles aux fagons de faire des intervenants et aux
rapports qu'ils entretiennent entre eux et avec les
personnes assurées. Pour les uns comme pour les autres,
une mise en oeuvre précipitée pourrait provoquer des
situations de nature a4 compromettre le succes de
l'opération. En effet, des réformes mal congues ou mal
enclenchées produisent inévitablement, par un jeu de
causes a effets, un enchainement d'effets pervers.
Parfois, les objectifs mémes d'une réforme ou d'un
programme sont compromis. Il arrive méme que des
droits soient affirmés dans les textes, mais niés dans les
faits. Au bout du compte, les cofits sociaux et les cofits
financiers sont toujours élevés.

Mon prédécesseur a souventefois dans le passé
interpellé le gouvernement sur des ratés occasionnés par
I'implantation hédtive de réformes ou de programmes.
Deux exemples seulement, issus de notre expérience des

derniéres années, suffiront a illustrer certains de ces
impacts.

Lors de l'implantation, par exemple, du régime
de perception des pensions alimentaires, I'objectif était
de réduire lappauvrissement des familles mono-
parentales et de favoriser leur autonomie financiére. Or,
lors de la mise en oeuvre, des délais indus de paiement
et des failles majeures dans la transmission d'infor-
mation ont fait dévier de cet objectif et conduit des
familles & des situations financiéres difficiles, générale-
ment en raison de problémes techniques, problémes du
systéme informatique.

Un autre exemple. Dans le cas de I'établissement
du régime public d'assurance médicaments, l'imposition
d'une contribution aux personnes dgées et aux pres-
tataires de la sécurité du revenu a eu pour effet de forcer
nombre d'entre eux i abandonner des traitements médi-
camenteux essentiels 4 leur santé et  leur qualité de vie. 11
a fallu attendre les résultats d'une étude publiée trois ans
plus tard, en 1999, pour que le ministre de la Santé et des
Services sociaux rétablisse la gratuité pour les assistés
sociaux qui ont des contraintes sévéres a l'emploi.

Le projet d'implantation de la carte santé
comporte, lui aussi, des risques tout particuliérement au
regard des droits au respect de la vie privée et au secret
professionnel. 11 faut tirer les legons qui s'imposent des
erreurs du passé et tout mettre en ocuvre pour éviter les
accrocs a ces droits. Les banaliser, les ignorer, les nier
de quelque fagon, c'est causer des dommages souvent
irréversibles pour les citoyens.

Je ferai maintenant briévement état de commen-
taires concernant certaines dispositions de I'avant-projet
de loi.

D'abord, au sujet de larticle 2, dans son
communiqué de presse du 19 décembre dernier, lors du
dépot de l'avant-projet de loi, le ministre dFtat 2 la
Santé et aux Services sociaux déclarait: «Cette étape
marque le coup d'envoi aux discussions et aux décisions
visant le déploiement national d'une carte santé pour 7,4
millions de Québécoises et de Québécois. Cela vise &
répondre & la demande de la population d'obtenir des
services rapides, continus et adaptés & leurs besoins et &
celle des médecins qui souhaitent de meilleurs outils
cliniques.»

L'article 2 énonce les objectifs poursuivis par
l'utilisation des technologies de l'information auxquelles
font appel la carte santé, la carte d'habilitation et le
résumé de renseignements de santé. Je souscris aux
objectifs énoncés. Toutefois, je souhaiterais y retrouver
une affirmation plus directe que ces technologies,
comme l'affirmait le ministre de la Santé et des Services
sociaux, visent a répondre i la demande des personnes
assurées d'avoir accés 4 des soins et & des services
rapides, continus et adaptés & leurs besoins. Je
proposerais donc que cette affirmation soit ajoutée au
premier paragraphe de l'article 2.
®(15h20)@

Au regard de l'article 21 maintenant. On peut
lire  I'article 21, au chapitre portant sur le processus de
délivrance de la carte d'habilitation, que «le gestionnaire
de l'utilisation doit s'assurer que le profil d'accés attribué
4 un intervenant abonné & linfrastructure a clés
publiques gouvernementale lui permettant d'accéder a
un systtme de données ou de renseignements dont la
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Régie assume la gestion correspond en tout temps au
profil pour lequel il a qualité pour connaitre les
renseignements auxquels ce profil donne accés et que
I'accés & ces renseignements est nécessaire & I'exercice
de ses fonctions». Cette disposition n'empéche pas, a
prime abord, une personne d'étre dotée de plusieurs
profils d'accés si elle exerce plusieurs fonctions dans le
méme établissement, dans plus d'un établissement ou
encore exerce des activités professionnelles muitiples.

Les mesures destinées & préserver la confi-
dentialité, dont les différentes interdictions de
communiquer ou d'utiliser les données du résumé de
santé a d'autres fins que celles prévues par la loi,
risquent, & mon point de vue, d'étre inopérantes si des
mesures ne sont pas mises en place au sein des
établissements  pour concrétiser et soutenir les
prescriptions de la loi. A ce propos, j'aimerais introduire
la notion de «conflit de fonctions» qui devrait étre prise
en compte lorsque les profils d'accés sont accordés par
un gestionnaire de ['utilisation. Sans cette précaution,
l'interdiction faite & l'article 66 pourrait étre inefficace
car un intervenant pourrait exercer a la fois des
fonctions de contrdle ou d'expertise et prodiguer des
soins de santé et, par conséquent, se voir attribuer un
profil d'accés au résumé de ces renseignements de santé
sans que rien ne vienne baliser cette situation.

Je congois que l'univers de la santé et des
services sociaux, avec sa multiplicité d'intervenants et la
diversité des établissements et de toutes les instances
décisionnelies, présente des caractéristiques et des
contraintes qu'il m'est difficile d'appréhender. Cepen-
dant, dans le souci de formuler des recommandations les
plus réalistes possible, je propose que le conflit de
fonctions fasse l'objet d'une déclaration dont le
gestionnaire de I'utilisation serait le responsable. Cette
déclaration pourrait donner lieu a diverses solutions,
selon les circonstances: limiter l'accés; octroyer les
accés avec obligation de journaliser les consultations de
fagon plus particuliére. Cette notion devrait également
étre prise en compte lors de 'élaboration des profils
d'accés attribués aux intervenants abonnés a I'in-
frastructure a clés publiques gouvernementale selon des
normes qui seront prévues par réglement du
gouvernement aprés consultation des divers ordres
professionnels concernés. Je propose donc que la notion
de «conflit de fonctions» soit intégrée aux articles 21 et
26 de cet avant-projet de loi.

L'article 49 prévoit qu'une personne peut décider
de ne plus avoir de résumé de renseignements de santé
et demander sa destruction a la Régie de l'assurance
maladie du Québec. Cette derniére doit alors le détruire
sous réserve de I'application de la Loi sur les archives.
Lorsqu'un délai de conservation est prévu, la Régie doit
le rendre inaccessible aux intervenants pendant la durée
du délai. Toutefois, le résumé et les renseignements
contenus demeurent accessibles a 'agent, au préposé ou
au mandataire de la Régie.

Je me suis longuement interrogée sur cette
exception faite 3 la régle selon laquelle la personne
assurée doit disposer d'un contrdle réel sur son résumé
et les renseignements qui y sont contenus. Les
explications données par les représentants de la Régie
de I'assurance maladie du Québec n'ont pas entiérement
répondu & mes interrogations. On nous a fait valoir que

le résumé de renseignements de santé peut étre un
document que la personne assurée ou le professionnel
de la santé voudra utiliser dans le cadre d'une action en
responsabilité médicale. Toutefois, est-il souhaitable
qu'il en soit ainsi? Est-ce une des finalités recherchées
dans I'avant-projet de loi? Est-il possible de convenir
dans une disposition législative que le résumé n'est pas
admissible en preuve devant un tribunal au méme titre
que le conjoint n'est pas un témoin contraignable et que
la régle du secret professionnel prévaut en tout temps?
Je suis d'avis qu'une réflexion s'impose, puisque nous en
sommes a I'étude d'un avant-projet de loi.

Les commentaires précédents s'appliquent aussi
a I'égard de l'alinéa 3 de l'article 70 ou il est prévu que
la Régie de 'assurance maladie peut communiquer le
contenu du résumé de renseignements de santé. «sans le
consentement de la personne concernée, au bureau de
l'ordre professionnel [...] d'un intervenant visé par la
présente loi et dont I'exercice de la profession est régi
par le Code des professions [...] au comité de discipline
ou au comité d'inspection professionnelle de cet ordre
lorsque ces renseignements sont nécessaires a l'exercice
de leurs fonctions». Alors, j'émettrais les mémes réser-
ves pour cet article 70.

Le comité de surveillance maintenant. Les
articles 73 a 81 traitent du comité de surveillance qui est
instauré pour veiller au bon fonctionnement du
mécanisme et faire état au ministre de ses observations.
Ce comité est une heureuse initiative, mais j'aimerais
vous proposer quelques modifications sur sa consti-
tution et sa composition.

L'article 75, paragraphe 5° prévoit la nomination
de trois personnes représentant la population et choisics
aprés consultation de groupes socioéconomiques. Afin
de privilégier la diversité des points de vue et des
intéréts des membres, je souhaiterais qu'on précise que
la consultation sera faite auprés des groupes socio-
économiques reliés au domaine de la santé et des
services sociaux et que le paragraphe soit modifié en
conséquence.

L'article 77 énonce par ailleurs que «le gouver-
nement désigne parmi les membres du comité de
surveillance un président et un vice-président». Le
président posséde une voix prépondérante en cas de
partage des voix. La confiance et la crédibilit¢ du
comité de surveillance auprés de la population reposent
sur la compétence mais aussi sur les conditions
d'exercice de cette compétence. Le fait que le gouverne-
ment nomme les membres et qu'it désigne parmi eux le
vice-président et le président qui aura une voix
prépondérante est de nature 4 nuire aux objectifs
recherchés. Je vous proposerais de laisser les membres
choisir eux-mémes les personnes qui exerceront les
fonctions de président et de vice-président.

L'article 116 vient modifier l'article 65 de la Loi
sur l'assurance maladie pour permettre a la Régie de
transmettre aux établissements, qui pourront aussi
I'échanger entre eux, le numéro d'identification unique
quelle a assigné & chaque détenteur d'un numéro
d'assurance maladie et qui, & ce jour, a été préservé de
toute diffusion a l'extérieur de la Régie. Selon les
explications qui nous ont été fournies par la Régie, cette
mesure est rendue nécessaire pour assurer que tous les
renseignements et documents disponibles dans chaque
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établissement concernant un patient soient attribués a ce
patient et regroupés en un seul et méme dossier. 1l
semble en effet que tous les établissements soient aux
prises avec un certain nombre de doublons qui ne
peuvent étre départagés avec certitude, une situation que
les fusions entre établissements auraient en plus
amplifiée.

La concordance des dossiers qui devaient servir
a la constitution d'un index patient provincial reposait
sans doute ultimement sur cet identifiant unique que la
Régie était la seule & posséder. Je ne doute pas que
I'identifiant soit un moyen particuliérement efficace
pour éliminer les doublons. Je crains cependant que la
diffusion de cette donnée encore vierge de la Régie vers
les établissements et entre eux ne vienne décupler les
pressions sur ce numéro parce quelle fera de
l'identifiant unique la clé la plus hautement convoitée
par tous les détenteurs de banques de données, autant
privées que publiques.

Alors, pour toutes ces raisons, il m'apparait
extrémement important de conserver l'identifiant unique
sous le seul controle de la Régie, quitte a la charger
expressément d'offrir aux établissements le service de
vérification des doublons.

Le domaine de la santé et des services sociaux
touche de prés la vie intime de tous les citoyens du
Québec. Je n'ai pas de motifs de m'opposer a l'avant-
projet de loi, mais je suis trés préoccupée par la mise en
oeuvre d'un tel projet. Les moyens technologiques
proposés sont d'une grande complexité et comportent,
comme dans tous ces projets, des effets imprévisibles.
C'est pourquoi je ne saurais trop insister sur la nécessité
d'étre & l'écoute de tous les intervenants de tous les
milieux et d'étre sensible & toutes les voix qui vont se
faire entendre a cette commission parlementaire. Je
crois, en conclusion, que les bénéfices cliniques de
l'introduction d'une carte santé doivent étre démontrés
hors de tout doute a la population, que les conditions de
mise en oeuvre doivent étre sérieusement évaludes tant
sur le plan technique que sur le plan professionnel et
que sur le plan financier. Le gouvernement doit agir
avec transparence en informant la population de tous les
tenants et aboutissants de ce projet. Il doit s'assurer de
disposer des ressources financiéres requises pour sa
réalisation et de conditions de mise en oeuvre qui soient
favorables.

Je reviens, en terminant, puis je veux insister
parce que ce sont ces mises en garde qui me semblent
essentielles. Trop souvent, dans la mise en place de
programmes gouvernementaux, on a négligé certains
aspects et on s'est retrouvé avec des situations
préjudiciables pour les citoyens —c'est ce qui fait
'objet de plaintes chez la protectrice du citoyen
maintenant - on I'a vu dans plusieurs programmes, que
ce soit pour des programmes de cette nature ou des
programmes d'autre nature. Alors, je vous invite 3 la
plus grande prudence et 4 la plus grande précaution dans
la mise en oeuvre de ce projet. Je vous remercie.

La Présidente (Mme Gagnon-Tremblay): Alors,
merci, Mme Champoux-Lesage. Sans plus tarder, je
céde la parole au ministre d'Etat a la Santé et aux
Services sociaux.
® (I5h30)®

M. Legault: Oui. Merci, Mme la Présidente.
Dabord, je voudrais remercier en particulier Mme
Champoux-Lesage, que je retrouve avec beaucoup de
plaisir cet aprés-midi. Je voudrais remercier aussi Mme
McNicoll, Mme Rousseau. D'abord, vous remercier
pour le mémoire puis la clarté de vos recommandations
et de vos lignes directrices que vous nous suggérez.

Peut-étre, avant de passer aux questions un peu
plus précises, je voudrais savoir, de fagon générale, est-
ce que vous pensez que c'est important au Québec
d'avoir une carte santé, 1a? Je parle d'abord et surtout de
laspect clinique. Est-ce que c'est important, vous
pensez, aujourd’hui, en 2002, de pouvoir donner accés
aux professionnels de la santé, entre autres, a un résumé
de santé des patients qui viennent voir ces profession-
nels? Est-ce que vous sentez qu'il y a une certaine
urgence, que ¢a devrait faire partie de nos priorités
actuellement?

La Présidente (Mme Gagnon-Tremblay): Mme
Champoux-Lesage.

Mme Champoux-Lesage (Pauline): Oui, Mme
la Présidente. Je pense que les... je considére que les
objectifs qui sont visés par l'avant-projet de loi sont des
objectifs légitimes. Je pense qu'on ne peut pas s'opposer
a avoir une meilleure circulation de l'information en
matiére de santé et de services sociaux pour,
ultimement, donner des services de meilleure qualité au
citoyen. Est-ce que ce modéle est le seul modéle a
retenir? Est-ce que... Mais, en termes de progres, je
pense que c'est quelque chose d'important. Je laisse le
soin aux hommes et aux femmes politiques d'établir la
priorité.

M. Legault: D'accord. Maintenant, est-ce que
vous pensez que, méme si on ne regarde méme pas le
projet qu'on a ici, est-ce que vous pensez que c'est
possible de réconcilier, a la fois, l'objectif qu'on vise au
niveau clinique de pouvoir transmettre cette
information-la rapidement & propos des patients aux
différents professionnels et, a la fois, de protéger les
informations qui doivent rester confidentielles concer-
nant les hommes et les femmes qui vont utiliser ce
systeéme-1a? Est-ce que vous pensez que c'est possible
d'atteindre cet objectif-1a?

La Présidente (Mme Gagnon-Tremblay): Mme
Champoux-Lesage.

Mme Champoux-Lesage (Pauline): Oui, je pense
que c'est possible de concilier ces objectifs moyennant
certaines précautions. Je pense qu'il faut d'abord
mesurer les effets de la proposition qui est devant nous
par une expérimentation. Moi, je suggérerais une
expérimentation. Méme s'il y en a eu qui ont été
menées, elles ne me semblent pas pour [linstant
concluantes, il y a encore trop de lacunes identifiées.
Peut-étre que toutes les conditions requises pour les
expérimentations n'étaient pas réunies. Mais je pense
qu'on devrait expérimenter peut-étre, sur une petite
échelle, ce projet avant de le généraliser. Ca nous
permettrait de mesurer les risques, d'abord les risques
qui sont encourus, de faire bien comprendre aussi 2 la
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population, en fait, d'en faire saisir l'intérét d'un tel
projet. Et je crois qu'on ne peut pas pour I'instant aller
de 'avant sans maintenir des conditions.

Je sais que les médecins ont mis de P'avant...
considéraient que, s'il y avait certaines dimensions qui
n'étaient pas accessibles, ¢a pouvait enlever de la
fiabilité ou de l'intérét & l'utilisation de la carte, du
résumé de santé. Je considére, pour ma part, qu'il vaut
peut-étre mieux avoir 85 % d'information que pas
d'information du tout, quitte & ce que.. Et je fais
confiance, moi, & la population si on se donne des
moyens d'éducation, que les gens soient mis en
confiance et qu'ils puissent expérimenter. Et je pense
qu'il faut déborder des sondages, la, faire de véritables
consultations auprés de la population et valider auprés
d'eux préalablement a la mise en place d'un tel projet.

La Présidente (Mme Gagnon-Tremblay): M.
le ministre.

M. Legault: Donc, si je comprends bien par
votre derniére remarque, 1, vous nous dites que, pour
vous... Parce qu'il y a beaucoup de groupes qui sont
venus 3, entre autres il y a le Collége des médecins,
I'Association des archivistes et 'Ordre des pharmaciens,
qui sont venus nous dire: C'est mieux d'avoir un dossier
complet ou de ne rien avoir du tout. Vous, la, vous
venez de nous dire que vous pensez qu'un dossier qui
pourrait étre a 85 %, par exemple, 13, c'est-a-dire que le
patient choisirait de ne pas voir apparaitre certaines
informations dans son résumé d'informations, vous
pensez que c'est une bonne idée de prendre une appro-
che oll on pourrait permettre, comme c'est prévu dans
l'avant-projet de loi, d'avoir des dossiers qui ne soient
pas a 100 % complets, avec toutes les informations.

La Présidente (Mme Gagnon-Tremblay): Mme
Champoux-Lesage.

Mme Champoux-Lesage (Pauline): D'une
part, je n'ai pas la prétention d'étre une spécialiste des
dossiers médicaux. Je pense que je laisse le soin aux
médecins de dire quelles sont leurs exigences. lls le
feront d'un point de vue professionnel. Moi, je le
regarde du coté des citoyens, toujours dans la
perspective des objectifs qui sont visés, c'est-a-dire
d'assurer des meilleurs soins de santé. Moi, je pense
qu'il y a une recherche d'équilibre dans l'avant-projet de
loi, équilibre qui est difficile parce qu'il y a des intéréts
qui sont divergents, il y a une recherche d'équilibre, et je
pense qu'il faut tenter, faire confiance et essayer de voir
si on peut atteindre des objectifs. Et, oui, je considére
que, méme si ce n'est pas parfait, je laisserais, moi, le
soin encore aux citoyens de décider de ne pas rendre
accessible, au méme titre que j'ai le choix, moi, de ne
pas me faire traiter si je le juge, j'ai le droit de refuser
des traitements. Bien, je me dis: C'est quand méme
notre santé a nous. Donc, qu'on permette a un citoyen de
refuser une partie de I'information. Mais je compte que
I'éducation qui va étre faite... Au fil du temps, les gens
vont y trouver leur intérét, je crois. Quel intérét on
aurait & ne pas donner des informations si c'est pour
nous donner de meilleurs soins de santé? Mais Ia je vous
parle comme citoyenne.

La Présidente (Mme Gagnon-Tremblay): M.
le ministre.

M. Legault: Oui. Maintenant, vous nous dites,
bon, vous savez, il y a déja eu des expérimentations
4 Rimouski puis a Laval, vous nous dites: Il faut
encore expérimenter. Bon, puis vous étes préoccupée
par la mise en oeuvre, donc toutes les modalités
d'implantation, les conditions de mise en oeuvre. Qu'est-
ce que vous verriez comme étant les prochaines étapes
qu'on devrait suivre pour l'implantation de cette carte
santé?

La Présidente (Mme Gagnon-Tremblay): Mme
Champoux-Lesage.

Mme Champoux-Lesage (Pauline): D'une
part, je pense qu'il faut répondre aux questions qui sont
posées, les inquiétudes qui touchent les profils d'accés,
il faut donner de l'information & la population. Mais,
moi, je n'irais pas avec une mise en oeuvre généralisée
sans faire une expérimentation compléte dans une
région. Je pense qu'on ne peut pas implanter une carte 4
puce de fagon généralisée du jour au lendemain.

L'expérience qui a été faite —ma collégue
pourra en ajouter, Mme McNicoll —a Laval a fait
ressortir que toutes les difficultés qui émergent de ce
projet-1a, a partir du rapport fait par M. Sicotte, je crois,
¢a rejoint toutes les préoccupations qu'on a quand on
dit: Il y a des effets pervers dans des implantations ou
des mises en oeuvre hatives ou précipitées. Il y a eu des
problémes avec la technologie. il y a eu des problémes
d'information, il peut y avoir des problémes qui
touchent l'harmonisation, et je me dis: Ce sont des
choses trop complexes pour les mettre en oeuvre de
fagon générale d'un seul coup. Alors, je crois qu'il faut...
Et ¢a nous permet de mesurer les tenants puis les
aboutissants, parce que, a toutes les fois, il y a des
imprévus, il y a des choses qui surgissent qu'on n‘avait
pas imaginées. Alors, en ce sens-1a, je considére qu'il
faudrait prendre le temps d'y aller de maniére
progressive.

M. Legault: Mais, en méme temps, quand vous
dites qu'il faudrait y aller de fagon progressive, vous
réalisez qu'il y a aussi des avantages, évidemment,
cliniques a mettre en place une telle carte santé. On se
rappellera tous, on a vu, nous autres. ici, une
présentation, on a entendu une présentation du Dr
Bessette, qui est & l'urgence du CHUM, qui nous a dit:
Parfois, je suis obligé de faire venir des dossiers de
patients par taxi. Et puis, on le sait, quand on est a
l'urgence, 14, chaque seconde compte. Donc, de passer
par une troisitme expérimentation avant la mise en
place de la carte santé a la grandeur du Québec, ¢a peut
aussi avoir des effets négatifs, c'est-a-dire de retarder la
prise de décision juste de certains médecins puis peut-
étre, dans certains cas, amener a des effets graves sur
certains patients. Est-ce que vous avez mis ¢a dans la
balance quand vous dites: On doit continuer i
expérimenter avant de mettre en place?

La Présidente (Mme Gagnon-Tremblay): Mme
Champoux-Lesage. :
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Mme Champoux-Lesage (Pauline): Moi, appe-
lez «expérimenter» ou «mise en oeuvre progressiven,
mais je ne crois pas qu'on puisse généraliser d'un seul
coup une carte & puce avec tous les aspects qui
demeurent encore en suspens, la. On ne serait pas prét
demain matin, je pense, a mettre ¢a en oeuvre, ne serait-
ce qu'a cause de toutes les conditions. je disais tout a
I'heure les conditions technologiques, mais les con-
ditions professionnelles aussi. Je pense que les médecins
ont dit: Qui va remplir ¢a? Qui va faire le travail
technique? Alors, il y a une appropriation de cette
technologie, de l'utilisation de cette technologie, et ¢a ne
peut pas se faire, & mon humble point de vue, d'une
maniére généralisée rapidement.

La Présidente (Mme Gagnon-Tremblay): M.
le ministre.

M. Legault: Oui, peut-étre une derniére
question. Concernant le comité de surveillance, vous
dites: C'est une initiative heureuse de l'avant-projet de
loi de mettre en place le comité de surveillance, mais
VOus nous suggérez que, parmi ses membres, le comité
de surveillance, 13, nomme un président et un vice-
président. Pourquoi vous faites cette suggestion?

La Présidente (Mme Gagnon-Tremblay): Mme
Champoux-Lesage.
®(I5h40) @

Mme Champoux-Lesage (Pauline): Bien, je
considére que c'est important pour leur donner une
certaine... D'une part, tous les membres sont déja
désignés par le gouvernement, alors pourquoi ce serait
le gouvernement qui irait identifier quelle serait la
personne qui assurerait la présidence ou la vice-
présidence? Moi, je considére que les gens qui sont
désignés pourraient entre eux nommer leurs repré-
sentants. Ca donnerait une distance plus grande.

M. Legault: Parfait. Ca compléte mes ques-
tions. Merci beaucoup.

La Présidente (Mme Gagnon-Tremblay): Merci.
M. le député de Maskinongé.

M. Désilets: Merci, Mme la Présidente. Mme
Champoux-Lesage, bon, j'aurais juste une question:
D'aprés vous, 13, qu'est-ce qui cloche dans le projet?

La Présidente (Mme Gagnon-Tremblay): Mme
Champoux-Lesage.

Mme Champoux-Lesage (Pauline): Je n'utiliserai
pas «quest-ce qui cloche». Je pense que, théoriquement,
c'est beau. Mais on n'est pas capable de... Pour l'instant,
moi, je ne peux pas... On dit: Il y aura des profils d'acces.
Mais qui aura accés? Autrement dit, il y a des informations
dont je ne dispose pas, qui me permettraient de dire:
Bien, cest correct, on y va. Autrement dit, c'est toujours un
peu la difficulté quand on n'a pas toutes les données
réglementaires ou tout le reste pour avoir une vision
d'ensemble du produit fini, si je peux m'exprimer ainsi,
tant qu'on n'aura pas réponse aux questions. Bon, il y a
des problémes sur le plan financier, sur le plan...

Un projet de loi, c'est une déclaration
d'intention, ce sont des structures de principes, mais il
faut aprés ¢a mettre ¢a en oeuvre. Et, comme je le disais
en introduction, les meilleures intentions, souvent, on ne
peut pas les atteindre quand on met en oeuvre un projet
parce qu'on ne dispose pas des ressources, parce que des
gens ne sont pas formés, parce que I'information n'a pas
été suffisante. Alors, d'olt mes mises en garde a ce sujet-
la. L'expérience montre que des projets d'envergure
comme ceux-1& méritent qu'on les mette en oeuvre de
fagon progressive et avec toutes les précautions
requises.

M. Désilets: Merci beaucoup.

Mme Champoux-Lesage (Pauline): Je vous en
prie.

La Présidente (Mme Gagnon-Tremblay): Merci.
Ca va? Alors, M. le député de Chéteauguay.

M. Fournier: Merci, Mme la Présidente. Mme
la protectrice et vos collégues, bienvenue. D'entrée de
jeu, peut-étre qu'il serait utile de remettre les pendules a
I'heure et se dire réellement de quoi on parle avec
l'avant-projet de loi. Comme j'ai eu l'occasion de le dire,
et je n'étais pas le seul a le dire, ce matin, il ne s'agit pas
d'un avant-projet de loi pour le principe d'une meilleure
communication des renseignements. Tout le monde
souhaite une meilleure communication des renseigne-
ments. Le projet de loi n'est pas la-dessus. Le projet de
loi est sur la mécanique proposée avec cet avant-projet
de loi prétextant que voila la meilleure méthode pour
assurer ce principe-la. Et il est bien évident qu'il n'y a
pas personne qui va défiler ici, qui va dire: Nous autres,
on ne veut pas qu'il y ait la communication de
renseignements. Encore que je dois nuancer parce qu'il
y a des gens qui sont venus hier qui nous ont dit que
c'est bien beau de s'assurer d'une meilleure commu-
nication de l'information, mais encore faut-il s'assurer
de la qualité de l'information. Alors, déja 14, il faut
nuancer. Mais, quand méme, tout le monde est d'accord
avec ce principe-la, et je pense que ¢a vaut la peine que
le ministre comprenne de quoi on parle ici. Ce n'est pas
du principe d'une meilleure communication, c'est de
l'outil qui est sur'la table. Et. en ce moment. ce qu'on
peut dire, c'est que la plupart des groupes qui sont venus
soit n'avaient pas assez d'information, comme vous le
disiez pour répondre au député de Maskinongé, a ce qui
cloche, soit qu'ils navaient pas assez d'information pour
comprendre la mécanique. Il y a des groupes qui sont
venus et qui nous ont dit... Imaginez, je pense que c'est
le Collége des médecins, je ne suis pas sir, mais je
pense, qui disait: Bien que nous soyons des spécialistes
dans le domaine, nous n'arrivons pas a visualiser la
mécanique mise en place. Alors, évidemment, vous
comme moi, la, on n'est pas tous les jours dans les
hopitaux, si les spécialistes ont de la misére & visualiser,
c'est difficile de pouvoir donner carte blanche au
gouvernement et dire: Bravo, voild, c'est formidable ta
proposition.

Et 12 on se retrouve a revenir en début de
processus. Et je pense que c'est correct, 1a. On peut
trouver dommage qu'on ait perdu tout ce temps, mais on



CAS-44 page 34

Débats de FAssemblée nationale

14 mars 2002 .

revient en début de processus ou il faut se requestionner
maintenant sur les besoins — parce que ¢a n'a pas été
fait avant — sur les besoins. Le ministre parle du Dr
Bessette. C'est le seul qui est venu dire: Moi, le résumé
de renseignements, je le prends. Parce que, pour lui, &
l'urgence. que ¢a arrive sur une page puis ¢a lui dise
quelque chose, ¢a fait son affaire. Tous les autres sont
venus nous dire: Ce n'est pas tout a fait de ¢a dont
Jaurais de besoin. Alors, voyez-vous, quand on prend
I'ensemble de la forét, on s'apergoit qu'il y a beaucoup
de sortes d'arbres différents. Et on ne peut pas juste dire:
Voila, c'est juste une érabliére. En ce moment, il y a un
érable dans toute la forét. Alors, je pense qu'il faut donc
revenir en début de processus. C'est 1a ol on revient
maintenant.

Tantot, vous parliez de, un peu, i, pour
reprendre aux questions du ministre, lorsque le Collége
des médecins disait: Tu es dedans, tu es in ou tu es out,
les patients doivent, selon le Conseil des médecins... le
Collége des médecins, les patients devraient au début
dire: J'embarque, et a ce moment-la, quand tu es
embarqué, tu restes, et vous dites: Bien, non, dans le
fond, si on décide en cours de route qu'on ne veut pas
que ce soit inscrit, par exemple le citoyen pouvant
décider de ne pas subir un traitement, bien, il pourrait
décider de ne pas l'inscrire. Et vous avez bien répondu:
Dans ma fonction de protectrice du citoyen, voila ol je
loge, et il faut un équilibre.

Jai appris, depuis que nous sommes ici, que,
I'équilibre, on a beau le chercher, le chercher, ceux qui
ont & vivre avec le systéme... Et c'est un peu ¢a que je
veux vous demander. Moi, je veux bien, je veux bien
écouter la protectrice du citoyen me dire, dans les
souliers du citoyen: Ce serait le fun que ¢a marche puis
trouvons un équilibre. Mais, quand on pose les
questions aux donneurs de soins qui vont vivre avec
l'outi] — parce que c'est ¢a, notre fonction, de se
demander: 1l est-u bon? La mécanique est-elle
bonne? — eux autres, ils nous disent... et je ne veux pas
me tromper, 14, mais je ne me souviens pas de ceux qui
ont dit que c'était une bonne idée dans les donneurs de
soins, la, qu'il y ait une option de dire: Mention
manquante. [l y a méme des problémes en termes de
responsabilité professionnelle  cet égard-la.

Comment pensez-vous vraiment que je devrais
me comporter 4 la fin de cette commission parle-
mentaire si, de tous ceux qui sont venus, la protectrice
du citoyen m'a conseillé que, dans ses souliers de
citoyen, ce serait plaisant qu'il y ait un équilibre, mais
que les donneurs de soins sont tous venus dire qu'eux
autres considéraient I'outil inapproprié s'il devait
contenir des mentions manquantes. D'autant qu'en
termes de responsables des finances publiques on parle
de centaines de millions investis la-dedans. Alors,
comment souhaitez-vous que nous nous comportions
comme représentants des citoyens dont vous avez la
mission de protéger quand nous sommes pris devant ce
dilemme?

La Présidente (Mme Gagnon-Tremblay): Mme
Champoux-Lesage.

Mme Champoux-Lesage (Pauline): Oui, c'est
un dilemme, c'est vrai, mais je me dis: Les médecins ne

sont pas limités au résumé de santé, ils ont accés... ils
ont leurs dossiers médicaux, etc. Si jai bicn lu les
interventions, ce qu'ils voudraient, ce n'est pas avoir une
carte santé avec un résumé de santé, ils voudraient avoir
accés a tout. Et 13, bien, ¢a pose un autre type de
probleme. Clest siir qu'il y a des besoins pour les
professionnels, mais il y a aussi des droits pour les
citoyens, pour les patients, pour les malades.

Alors, je me dis: Je pense qu'il faut le
rechercher, I'équilibre, et je pense que, si, c'est un peu ce
que je disais tout a I'heure, que, si les citoyens... Moi.
J'ai envie de dire, comme citoyen, je donnerais mes...
parce que j'en tirerais un bénéfice. Et, si les gens se
voient assurés que ¢a va étre fait en toute confi-
dentialité, si on a toutes les réponses sur qui y aura
accés, puis ce n'est pas n'importe qui qui va se mettre le
ncz dans mon dossier, et que, si, par hasard, je suis, par
exemple, a lurgence a Saint-Jérome, qu'on puisse
rapidement avoir accés & mes coordonnées pour éviter,
si J'ai une allergie, moi, a fa pénicilline ou & quoi que ce
soit, d'éviter des effets majeurs, si les citoyens y voient
leur intérét, moi. je pense qu'ils vont accepter.

Autrement dit, je ne crois pas que, d'entrée de
jeu, les citoyens vont étre tentés d'enlever beaucoup de
renseignements. Il y a une crainte actuellement, les gens
qui venaient, c'était au regard de la santé mentale. En
fait, on dit: On ne veut pas mettre ¢a parce que, mais le
vrai probléme, c'est parce qu'il y a des préjugés au
regard de la santé mentale. Autrement dit, faut pas
faire... faut pas... c'est-a-dire qu'il ne faut pas faire faire
par la carte a puce des résolutions de problémes qui
appartiennent a d'autres réalités, |a.

M. Fournier: C'est vrai, mais a partir du
moment ol ces préjugés-la persistent et qu'on arrive
avec une nouvelle donne qui s'appelle la carte a puce,
pour eux... Je dois vous avouer que c'était assez, quand
on les écoutait... Parce qu'il faut penser, nous, notre
fonction ici, c'est bien sir de s'interroger a la majorité
comment elle va utiliser ¢a. Je pense que vous avez bien
raison que la plupart des gens utiliseraient. puis ne
feraient pas  nécessairement de  déclaration...
n'omettraient de déclaration. Mais il faut qu'on pense 3
ceux qui n'ont pas de voix au chapitre, ceux qui sont
souvent les plus démunis dans l'aspect santé. Et ceux
qui ont un passé psychiatrique, je peux vous passer un
papier, eux autres, ils sont venus nous dire qu'ils allaient
en subir un préjudice. On peut bien... Puis jai fait
comme vous quand je les ai entendus. Dans le fond, le
probléme, ce n'est pas la carte a puce, dans le fond. le
probleme, c'est les préjugés... sur les préjugés, adoptons
la carte & puce. Une fois qu'on a dit ¢a, la, on a besoin
de toucher a beaucoup de bois pour espérer que les
préjugés vont étre réglés avant que la carte & puce soit
installée. Et je pense qu'il faut considérer ¢a.

Par ailleurs, les médecins ou les donneurs de
soins, je crois qu'il faut trouver un équilibre, mais ils
disent: Si c'est un... Puis vous avez raison, ils ont dit:
Dans le fond, il existe plein d'autres dossiers un peu
partout, d'ailleurs il y a des régions en ce moment ol ils
y ont accés. Puis il y en a qui disent: Ce n'est pas
nécessairement la carte 4 puce qui va régler le probléme.
Et, s'ils ont un résumé qui est incomplet, ils vont aller
vers leurs autres outils, qui continuent d'exister. Moi, je
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me dis, comme représentant des citoyens: Est-ce qu'on
met l'argent & la bonne place si je me fais dire dés le
départ qu'ils ne vont pas l'utiliser puis qu'ils vont aller
vers leurs ressources qui existent déja par ailleurs?
Alors, voyez-vous, il y a un dilemme, mais je dois
avouer pour l'instant que je suis plutt porté & m'inspirer
de ceux qui vont avoir & vivre avec l'outil, puis qui
m'ont dit: S'il est comme ¢a, je ne le prend pas. Alors, ¢a
me semble assez compliqué.

® (I5h50) @

Maintenant, bien qu'on ait eu cet échange, le
temps étant toujours limité, & la page 7 de votre
présentation, vous parlez de l'article 49. Je ne sais pas
pourquoi je m'inspirais de 49, je voulais vous faire
parler de l'article 33. Je ne sais pas pourquoi j'avais fait
le lien avec 49. Alors, vous parlez de la finalité. A
l'article 33, de toute fagon, je vais vous donner l'article
33, parce que, ce matin, on en a parlé, et le ministre
nous a dit qu'il nous reviendrait sur le sujet puis je
voulais voir comment vous réagissiez a ¢a. Je vous cite
l'article 33: «L'utilisation par les intervenants abonnés a
linfrastructure 4 clés publiques gouvernementale
— l'utilisation — de leurs clés et de leur certificat de
signature numérique n'est pas limitée a I'exercice de leur
profession ou de leurs fonctions dans le secteur de la
santé et des services sociaux.» J'aimerais savoir
comment vous avez interprété la disposition. Ce matin,
nous en étions inquiets. Il y a probablement une
réponse, mais elle ne nous est pas venue, alors peut-étre
que, vous, vous pourriez nous intéresser a la chose.

La Présidente (Mme Gagnon-Tremblay): Mme
Champoux-Lesage.

Mme Champoux-Lesage (Pauline): Alors, je
demanderais & Mme McNicoll de répondre.

La Présidente (Mme Gagnon-Tremblay): Mme
McNicoll, vous avez la parole.

Mme McNicoll (Micheline): Merci. On a
effectivement pris connaissance de cette disposition.
Ecoutez, c'est au programme du gouvernement depuis
longtemps, le déploiement de Iinforoute et de
l'infrastructure a clés publiques, qui doit soutenir les
services en ligne, et tout. En 1996, on était venu devant
la commission de la culture pour parler du déploiement
de l'inforoute et le Protecteur du citoyen avait, a cette
époque-1a, dit: Oui, déployez-le, développez des
services en ligne pour les citoyens, c'est excellent.
Ensuite de ¢a, il y a eu le Secrétariat de I'autoroute de
I'information. On se souvient, c'est en 1997, on avait eu
aussi une grande commission sur les cartes multi-
services, et on avait, a ce moment-la... ils avaient, a ce
moment-1a, présenté l'infrastructure a clés publiques.
Clest ¢a qu'on retrouve ici.

Ce n'est pas un secret, {a, que le gouvernement
veut déployer des services et veut déployer cette
infrastructure. Que cette carte qui va étre donnée aux
intervenants, qui va étre gérée selon l'infrastructure a
clés publiques serve a d'autres fins, ce n'est pas une
chose qui est étonnante, ou qui est anachronique, ou
aberrante la-dedans parce que cette carte-1a va avoir tout
plein de compartiments. De toute fagon, si elle marche

pour gérer le consentement, on sait qu'elle va marcher
pour gérer autre chose aussi, et c'est une intention qui
est claire 13. Les intervenants vont avoir des cartes
d'habilitation qui vont étre gérées par I'infrastructure a
clés publiques. Tl va y avoir des compartiments qui vont
servir & avoir accés & certaines choses dans la santé, puis
a d'autres choses. Si on fait confiance 2 la technologie et
qu'on pense que ga peut gérer certaines choses et ¢a en
gere d'autres, nous, c'est les explications qui nous ont
été données, c'est ce qu'on avait compris, et on pense
que lintention du gouvernement est clairement... En
tout cas, c'est ce qu'on en a compris [a,

La Présidente (Mme Gagnon-Tremblay): Oui,
M. le député de Chéteauguay.

M. Fournier: Je vais vous le redemander en
posant la question puis tantdt je vais revenir sur votre
proposition 1, 13, qui vise a donner une affirmation plus
directe que les technologies vont servir & répondre 2 la
demande des personnes assurées d'avoir accés & des
soins et a des services rapides, je vais y revenir tantdt,
mais je trouvais que vous aviez une espeéce de
spécification a l'effet que c'était pour étre du clinique et
non pas de 'administratif, mais on y reviendra.

Je regarde 33, l'utilisation par les intervenants,
ceux qui ont la carte d'habilitation, donc I'utilisation par
ceux-la de leur carte, carte d'habilitation qui leur
permet, selon le profil d'accés, non défini encore, mais
distinct selon chacun des intervenants, d'avoir accés a
un résumé de renseignements de santé. Ils peuvent
l'utiliser = je le comprends trés bien — dans le cadre de
leurs fonctions dans le secteur de la santé et des services
sociaux, mais ils peuvent utiliser cette carte pour avoir
acces au résumé de santé des gens a l'extérieur de leurs
fonctions dans le domaine de la santé et des services
sociaux. Et 1a vous me dites: C'est tout a fait normal, je
comprends tout ¢ca. Moi, expliquez-le-moi.

La Présidente (Mme Gagnon-Tremblay): Mme
McNicoll.

Mme McNicoll (Micheline): Il faut croire qu'on
ne le lit pas... «N'est pas limitée a Il'exercice de leur
profession ou de leurs fonctions dans le secteur de la
santé». Ecoutez, probablement qu'on aurait besoin de
clarification de la part du ministre, mais, nous, ce n'est
pas la lecture que I'on faisait. Mais, comme on vous dit,
¢a se peut quon nait pas compris, la, mais
probablement que c'est un article qui mérite d'étre
clarifié, puisqu'on peut en faire plusieurs lectures.

M. Fournier: Bien, c'est ¢a. Je sais que ce
matin le ministre...

Mme McNicoll (Micheline): ...si vous per-
mettez, il y a d'autres articles qui disent qu'on ne peut
pas avoir accés au résumé de santé, y inscrire des choses
sans la carte de I'usager, sans que lui vienne mettre son
NIP et qu'il dise oui. Si ces articles-1a ont un sens... En
tout cas, ces articles-la ont un sens pour nous, la. Et puis
si je vous raméne a... La, vous, vous étiez a I'article 33,
mais je vais vous ramener, par exemple, a l'article 9 du
projet de loi, qui donne des garanties — ¢a ne peut pas
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étre des garanties conflictuelles, 1a. Par exemple, a
propos du titre VI sur la communication de renseigne-
ments, bien, il faut que la personne soit 13, il faut qu'elle
donne son NIP, il faut que ¢a se fasse en sa présence.
Aux articles 46 et 47 aussi, on a tout un ensemble de
dispositions qui dit que ¢a ne se... peut pas se faire en
I'absence de la personne. D'ailleurs, ¢a me rappelle que
certains ordres professionnels sont venus demander
d'avoir accés en l'absence de la personne et de pouvoir
écrire en l'absence de la personne des renseignements
dans son résumé de santé, donc, si votre interprétation
¢tait la bonne, ils auraient ce droit-13. Nous, ce qu'on en
comprend, avec I'ensemble des dispositions, c'est que ¢a
ne se pourrait pas. Mais je suis d'accord avec vous que,
si ¢a s'interprete de différentes fagons, il faut que ce soit
clarifier.

M. Fournier: Puis je comprends votre point de
vue, la, je sais bien qu'il y a des dispositions qui disent
que ¢a prend le consentement. On en parlait d'ailleurs ce
matin, parce qu'on a convenu ce matin que la
proposition de l'avant-projet de loi, c'est que dans les
lieux d'urgence, bon, ambulance ou dans les salles
d'urgence...

Mme McNicoll (Micheline): Ca, c'est spécifi-
quement prévu, ¢a.

M. Fournier: ... — c'est ¢a — ¢a, dans c'est cas-
1a, il n'y a pas le consentement qui a a étre obtenu. Puis
je comprends ¢a, que le consentement doit, par ailleurs,
dans les autres cas, étre obtenu, mais, dans ce cas-1a, je
me dis: Pourquoi 33? Je vous posais la question parce
que je voyais que vous aviez une disposition sur la
finalité qui disait qu'il fallait prévoir que Ila
technologie... ce que vous écrivez a la page 5: Je
souhaiterais y retrouver une affirmation plus directe que
ces technologies, comme l'affirmait le ministre de la
Santé et des Services sociaux, visent a répondre a la
demande des personnes assurées d'avoir accés a des
soins et & des services rapides, continus et adaptés a
leurs besoins.» Donc, vous souhaitez qu'on exprime que
cette technologie-1a, c'est a finalité clinique, moins
administrative.

Et, dans l'autre cas, et c'est pour ¢a que je vous
soumets 33, c'est que, dans l'autre cas, je me dis: Si c'est
pour servir & d'autres choses que dans le cadre de leurs
fonctions dans la santé puis les services sociaux, je suis
un peu mélangé, je veux dire, 3 quoi ¢a peut servir dans
d'autres secteurs que ¢a?

Mme McNicoll (Micheline): Ca ne nous
apparait pas incompatible, il peut y avoir...
D'ailleurs, les premiers articles du projet de loi
montrent clairement qu'il y a d'autres objectifs que
des objectifs cliniques. Nous, on veut insister
directement sur les objectifs cliniques, mais ¢a ne
veut pas dire qu'il ne peut pas y en avoir d'autres, ¢a
ne nous semble pas incompatible. Par contre, je suis
d'accord avec vous que larticle 33 peut laisser a
interprétation.

La Présidente (Mme Gagnon-Tremblay): Alors,
derniére question, M. le député de Chateauguay.

M. Fournier: Oui. Je vous la laisse comme ¢a,
prenez tout le temps que vous pouvez pour m'expliquer.
Jai de la misére & vous suivre, en fait, j'ai de la misére a
comprendre tout simplement. Qu'est-ce que vous voulez
dire par la notion de conflit de fonctions? Comment ¢a
va fonctionner, le principe du conflit des fonctions?

La Présidente (Mme Gagnon-Tremblay): Mme
McNicoll.

Mme McNicoll (Micheline): Oui. Ce concept-
1a nous est venu quand on étudiait ce projet de loi et
qu'on voyait qu'il y avait beaucoup d'interdictions, hein:
interdiction de donner accés a des résumés de santé 4 te!
type de personnes, et spécifiquement a l'article 66 du
projet de loi, interdiction de se servir de tel renseigne-
ment pour faire telle chose. Bon, on s'est dit: Au sein
d'un méme organisme, il va y avoir des personnes qui
vont avoir plusieurs fonctions, des fois des fonctions de
controle, des fonctions d'inspection ou des fonctions
cliniques parfois, ou on pense a des petits établisse-
ments ou des choses comme ¢a. Et les intervenants
dailleurs ont reflété ¢a, qu'ils craignaient pour le secret
professionnel, qu'ils craignaient que des gens finalement
utilisent quand méme les données qui sont 13, alors
qu'ils ne devraient pas le faire. Et notre proposition vise
a, je dirais, comme faire un pas dans la notion de nos
profils d'accés. On insiste beaucoup, et c'est une donnée
trés importante dans l'avant-projet de loi puis dans toute
I'écologie de la protection des renseignements
personnels, les profils d'accés.
® (16 heures) ®

Actucllement, le seul critére dont on dispose
pour faire un profil d'accés... Vous savez ce que c'est,
hein, vous étes dans un organisme... Nous autres, chez
nous, les gens de l'administration n'ont pas accés au
dossier de nos clients, les gens des enquétes n'ont pas
acces a différentes autres choses, bon. Notre seul critére,
c'est la nécessité, et c'est le critére qui est donné dans la
Loi sur la protection des renseignements personnels. II
semble qu'on soit dd, la, pour ajouter un critére dans la
définition des profils d'accés pour justement venir
appuyer certaines interdictions qui sont faites. Comme
moi, Micheline McNicoll, je ne peux pas avoir accés i
un résumé de santé parce que j'exerce uniquement en
expertise ou en vérification, par exemple, comme le dit
I'article 66. Ow, si je suis 3 la Régie d'assurance maladie,
bien, peut-€tre que je suis une personne qui doit gérer
I'intégrité de la banque de données. Mais je ne pourrais
pas, il me semble, étre une personne qui siége au conseil
d'administration pour voir si je dois faire exactement la
répartition des effectifs, par exemple, parce que je ne
peux pas utiliser ces renseignements-1a.

Donc, le critére des conflits de fonctions, c'est
comme un nouveau critére, en plus de la nécessité, pour
dire: 1l faut penser, dans un établissement, dans un
organisme, lorsqu'on va dresser nos profils d'acces a des
renseignements, qu'il y a des choses qui peuvent étre
incompatibles et mettre les personnes, pas en conflit
d'intéréts personnels, parce que ce n'est pas des intéréts
personnels, mais en conflit 4 I'égard d'une loi.

L'article 66 dit bien que, si une personne exerce
seulement dans l'expertise et qu'elle ne donne pas de
soins de santé, elle ne peut pas avoir accés an résumé de
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santé. Mais qu'est-ce qui arrive si je fais les deux? Puis
c'est ¢a la question qu'on pose. Si je fais les deux, 13, ¢a
veut dire que je passe free 1a-dedans. Je passe a travers
les mailles du filet. Et la notion de conflit de fonctions
est pour ¢a. Si, a l'article 66, on juge que je ne peux pas
faire les deux et que, si je fais seulement une chose, je
ne peux pas avoir accés au résumé de santé, si je fais les
deux, je suis toujours la méme personne. Jexerce
toujours les deux fonctions. Comment est-ce que je vais
gérer ¢a, moi? Il y a cette incompatibilité-1a.

Et, 3 ce moment-la, ce qu'on propose, c'est,
d'abord, un, de prendre conscience de ¢a, que je ne peux
pas... que c'est 13, il y a comme un probléme et d'en faire
une déclaration. Et, si c'est impossible de séparer ces
deux fonctions-la... Ecoutez, on sait qu'il y a des gens
qui peuvent travailler dans plusieurs établissements,
exercer plusieurs fonctions, donc avoir plusieurs profils
d'acces, et je pense que c'est ¢a que les gens craignent
un petit peu.

Si on oblige la déclaration... Mettons que je
travaille dans un CLSC puis, aprés ¢a, je travaille dans
un cabinet, puis je travaille pour une compagnie
d'assurances, je vais faire des tests ou des expertises, de
le déclarer, et, & ce moment-13, que les journalisations
de ces accés soient mieux surveillées. Je pense que c'est
une notion qui a sa place et qui peut étre développée
strement par des personnes qui sont dans le milieu puis
qui vont en voir bien plus que nous, des exemples. Mais
je pense que déja l'article 66 nous démontre qu'il faut
introduire, dans la constitution des profils d'accés, cette
notion-la afin qu'on ne se retrouve pas avec une
personne qui a cinq profils d'accés différents mais
personne n'en sait rien. Mais je pense que les gens du
milieu vont pouvoir exploiter cette notion-1a.

La Présidente (Mme Gagnon-Tremblay): Alors,
je vous remercie, Ca met fin bien sir & cette pré-
sentation. Alors, Mmes Champoux-Lesage, McNicoll,
Mme Rousseau, merci d'avoir participé a cette
commission.

Je suspends les travaux le temps de permettre
aux représentants de la Confédération des syndicats
nationaux de bien vouloir prendre place.

(Suspension de la séance a 16 h 4)

(Reprise a 16 h 6)

La Présidente (Mme Gagnon-Tremblay): Alors,
la commission reprend ses travaux, et nous saluons les
représentants de la Confédération des syndicats
nationaux. Alors, Mme Denise Boucher, qui est vice-
présidente, je vous cede la parole. Vous voulez bien
nous présenter les personnes qui vous accompagnent?
Et vous avez 20 minutes pour la présentation de votre
mémoire.

Confédération des syndicats nationaux (CSN)

Mme Boucher (Denise): Alors, merci, Mme la
Présidente. Alors, avec moi il y a Gilles Bégin, du
Service de recherche de la CSN, et Anne Pineau, du
Service juridique aussi de la CSN. Alors, je vous

remercie de nous recevoir. Et, d'entrée de jeu, nous
sommes en faveur de l'utilisation des technologies de
I'information pour l'optimisation du partage de données
et de renseignements & des fins cliniques. Nous
estimons cependant qu'il doit étre démontré qu'une carte
microprocesseur est un instrument efficace pour réaliser
cet objectif.

Au cours de la demiére année, par ses décla-
rations, le gouvernement a créé beaucoup de confusion
sur les finalités qu'il entend poursuivre avec son projet
de carte santé. Il est donc plus que temps de clarifier les
enjeux. D'abord, un projet de loi sur la carte santé
repose sur deux finalités: une administrative et une autre
clinique, et propose de renouveler la carte d'assurance
maladie en la dotant d'un microprocesseur, puce. A
l'aide d'un microprocesseur, la nouvelle carte de la
RAMQ pourrait, semble-t-il, permettre un meilleur
contrdle des coits et de l'utilisation des services. Elle
améliorerait le syst¢éme d'identification des titulaires, la
vérification de leur admissibilité aux différents régimes
publics et le transfert, en temps réel, des données déno-
minalisées sur l'utilisation des services. Elle permettrait
aussi la production de relevés de services. Le
gouvernement prévoit donc a la carte santé une finalité
administrative.

Cependant, en autant que le titulaire de la carte
d'assurance maladie y consente, cette nouvelle carte
d'assurance maladie, appelée carte santé, pourrait
permettre au titulaire et aux personnes autorisées qui le
soignent d'accéder & un résumé de renseignements
cliniques de son état de santé. Pour des fins de sécurité
et de respect de la confidentialité, la lecture et I'ins-
cription de ces renseignements exigerait l'utilisation
combinée de la carte de l'usager et celle de I'intervenant
autorisé. Or, comme le soulignait le Commissaire a la vie
privée du Canada dans son rapport annuel 1995-1996:
«Les cartes a puce peuvent détruire notre privée, mais
clles peuvent aussi la renforcer. Nous pouvons leur
confier un réle de surveillance et ainsi contrbler notre
prochain, mais nous pouvons aussi les charger de res-
treindre l'usage et la communication de nos renseigne-
ments personnels, de protéger ces derniers et d'en
garantir la confidentialité. Aprés tout, devons-nous nous
adapter a la technologie ou l'inverse? A nous de décider.»

Cette déclaration résume les choix auxquels
nous sommes confrontés avec le projet de la carte santé.
Cherche-t-on a utiliser les nouvelles technologies de
l'information pour augmenter les contrdles ou cherche-t-on,
grice aux nouvelles technologies de l'information, a
faciliter le partage d'un dossier médical tout en garan-
tissant sa confidentialité? A l'instar d'autres organismes,
dont la Commission d'accés & l'information, la CSN
considére pourtant qu'il existe un consensus québécois
pour dire que toute mise en place du systeme de
transport de renseignements nominatifs de santé devrait
assurer que ni ce systéme ni les renseignements qui y
circulent ou y sont stockés ne peuvent étre utilisés a des
fins de contrdle administratif. Si la carte 4 puce devait
étre retenue, nous croyons que cette garantie doit
s'actualiser dans l'adaptation méme du projet et dans
l'architecture de celui-ci. Cela s'avére essentiel pour
obtenir I'appui de la population et la confiance des
intervenants.
® (16h10)®



CAS-44 page 38

Débats de I'Assemblée nationale

14 mars 2002

Or, en recherchant deux intentions, adminis-
tration et clinique, le projet du gouvernement ne donne
pas cette garantie. En outre, il y a lieu d'interroger
sérieusement le bien-fondé d'utiliser la carte de la
RAMQ, la carte du régime d'assurance, comme porte
d'entrée au dossier personnel et confidentiel des soins de
santé du titulaire.

Nous soumettons la proposition suivante: Qu'en
aucun temps les technologies de l'information pour la
gestion des renseignements personnels de santé ne
devraient étre utilisés a des fins de controle admi-
nistratif. Pour la CSN, le gouvernement a tout intérét &
démontrer sans équivoque son intention de respecter le
droit 4 la confidentialité et a la vie privée s'il veut
obtenir la confiance et I'appui de la population et des
intervenants dans la mise en place de tout procédé
visant le partage d'information personnelle.

De nombreux intervenants oeuvrant dans le
réseau de la santé et services sociaux souhaitent depuis
longtemps une meilleure circulation des informations
cliniques de santé pour les soins. Le virage ambulatoire,
I'évolution des collaborations entre établissements et
cabinets professionnels, le développement de la
premiére ligne et de l'interdisciplinarité, pour ne donner
que quelques exemples, requiérent un accés rapide a des
renseignements cliniques et leur circulation en temps
utile auprés des différents intervenants. Nous consi-
dérons qu'it existe un consensus de l'ensemble des
intervenants du réseau a ce sujet, consensus qui est aussi
partagé par une trés grande majorité de la population
québécoise. Toutefois, aucune démonstration n'a encore
été faite que la carte santé s'avére la meilleure solution
pour atteindre cet objectif ni méme que la mise en place
d'un simple résumé de renseignements de santé sera
suffisamment utile cliniquement.

Une amélioration des transferts bidirectionnels
sur le réseau des télécommunications sociosanitaires ne
pourrait-elle pas mieux répondre a un objectif de
partage des informations qui assureraient une meilleure
protection des renseignements personnels? En ne
présentant qu'une seule solution, sans examen de ses
avantages et désavantages, le gouvernement empéche
une analyse pertinente des options possibles qui
permettraient de faire un choix éclairé.

La CSN considére que le pouvoir réglementaire
du gouvernement est beaucoup trop large et devrait se
réduire a sa plus simple expression. En raison du droit
des personnes 4 la confidentialité de leur dossier
médical et de leur vie privée, toute décision ayant un
impact sur la protection des renseignements personnels
devrait étre soumise & un débat public. Or, dans l'avant-
projet de loi sur la carte safft€, fe gouvermement veut
déterminer par réglement l'ensemble des profils d'acces
des intervenants aux renseignements de santé. Il est
surprenant que le gouvernement puisse envisager une
législation sur le partage des dossiers personnels de
santé sans en méme temps déterminer, dans la loi, qui
aura accés et & quels renseignements. Tout comme il est
surprenant que le gouvernement veuille se donner le
pouvoir de déterminer par réglementation de nouvelles
catégories de renseignements. Pourrait-on simplement
envisager l'ajout d'une catégorie concernant le code
génétique sans que I'Assemblée nationale et la popu-
lation n'en soient saisies?

Nous proposons: En raison de la sensibilité des
renseignements dont il est question, il est essentiel
d'assurer le plus grand contrble possible au pouvoir
{égislatif afin que les enjeux entourant la mise sur pied
d'une carte santé puissent faire l'objet de véritables
débats publics. La CSN estime que, dans ce dossier, le
pouvoir réglementaire devrait étre réduit 4 sa plus
simple expression. Tout en promettant la confidentialité
des renseignements personnels, l'avant-projet de loi
ouvre l'accés aux données de santé d'une personne sans
qu'il soit nécessaire d'utiliser la carte santé. Il y a 14 un
sérieux probléme qui tend a démontrer qu'on n'a pas
encore trouvé la solution adéquate permettant le partage
des informations tout en assurant leur confidentialité.

Un survol des projets expérimentaux au Québec
jusqu'a maintenant semble indiquer que les systemes de
sécurité qui ont été testés exigeaient l'utilisation de la
carte santé du patient et de son NIP pour accéder aux
renseignements nominatifs de santé. Or, sur le plan
pratique, un tel systéme s'est avéré une contrainte grave
a la dispensation des soins lorsqu'un patient n'est pas en
mesure de donner son NIP ou encore lorsqu'il est
nécessaire d'inscrire les résultats d'examens en son
absence. Pour solutionner ce probléme, le gouvernement
prévoit dans son avant-projet de loi qu'il serait possible
d'accéder et de décoder des renseignements a l'aide
uniquement du numéro de la carte santé. Une telle
solution introduit une bréche majeure dans le systéme
de protection des renseignements nominatifs sur la santé
et va par conséquent a I'encontre de l'objectif de garantir
la confidentialité. Nous en venons donc a la conclusion
qu'il reste encore un travail important de recherche a
faire pour trouver le systéme qui permettra de répondre
aux objectifs de partage de l'information et de réelle
confidentialité.

Dans son mémoire déposé en mars 1997 a la
commission de la culture sur la consultation sur les
cartes d'identité et la protection de la vie privée, le
Protecteur du citoyen établissait comme principe
d'orientation et priorité sur cette question que I'Etat
devait aborder la question du partage de l'information
nominative en ajoutant un critére de nécessité de la
collecte, celui de I'approche sectorielle des utilisateurs
gouvernementaux afin de préserver la relation de
confiance Etat-citoyens et contrer I'établissement d'une
société sous surveillance ol toutes les fonctions sont
concentrées et confondues.

Dans un mémoire complémentaire qu'il déposait
en septembre de la méme année devant cette méme
commission, le Protecteur du citoyen précisait sa pensée
notamment sur la question des cloisonnements: «Mieux
vaut conserver une frontiére entre les différents-besoins
et les solutions qu'on leur apporte, c'est notre meilleure
protection.» Il s'agit d'un principe essentiel de protection
des renseignements personnels auquel nous adhérons et
qui pose probléme dans l'avant-projet de loi. Est-il sage
de coupler deux utilisations sur une méme carte?
Mandater la RAMQ pour la gestion de données
cliniques alors qu'elle exerce déja un mandat admi-
nistratif répond-il au principe du cloisonnement des
fonctions, a I'établissement d'une frontiére claire entre
chaque besoin et la solution qu'on y apporte? D'ailleurs,
ne devrait-on pas privilégier l'utilisation d'un identifiant
spécifique pour chaque besoin afin de rendre d'autant
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plus difficile le couplage d'information utilisée pour les
fins administratives et celles servant 4 des fins
cliniques? Agir ainsi rejoindrait notre préférence expri-
mée devant la commission de la culture & la production
d'identifiants spécifiques, a celle d'un identifiant unique
multiservice.

La connaissance des profils d'accds des
intervenants aux renseignements de santé est essenticlle
afin d'évaluer la réelle valeur du projet gouvernemental
de carte santé, La consultation préalable a I'établisse-
ment de ces profils d'accés suppose qu'on réponde aux
questions: Qui aura droit d'acces, quelles informations
et pour donner quels soins requis? Nous croyons que le
gouvernement devrait privilégier la mise sur pied d'un
comité qui lui ferait des recommandations quant & ces
profils d'accés au résumé de renseignements de santé
plutdt qu'une simple consultation auprés de quelques
ordres professionnels.

En effet, l'avant-projet de loi sur la carte santé
prévoit une consultation des ordres professionnels
regroupant les médecins, les pharmaciens, les opto-
métristes, les infirmiéres, afin d'établir les profils
d'accés. Comment se fait-il que les établissements qui
ont souvent leur propre systéme d'archives et d'accés &
des renseignements de santé ne sont pas directement
consultés? Tout comme la Commission d'accés & I'infor-
mation, la CSN considére que les archivistes médicaux
occupent une place stratégique dans l'application des
régles de protection des renseignements personnels et,
en conséquence, qu'ils doivent prendre une place
importante dans les discussions entourant l'établisse-
ment des profils.

Nous nous demandons également pourquoi
d'autres ordres professionnels de la santé dispensant des
soins, comme les ergothérapeutes. les diététistes, les
dentistes ou les physiothérapeutes, ne se prononceront
pas sur ce profil d'accés. Ne devrait-on pas prévoir aussi
une représentation des usagers du réseau de la santé et
des services sociaux, puisque cette carte santé vise a
faciliter et & améliorer les soins de santé des usagers
grace au partage de l'information? Nous considérons
que cette consultation devrait également servir a établir
quelles informations sont nécessaires a chacun des
intervenants pour donner adéquatement les soins et ainsi
baliser I'accés requis pour chacun d'eux.

Alors. nous proposons: Puisqu'elle constitue un
élément nécessaire pour ['‘évaluation des enjeux
entourant la mise en place d'une carte santé, la
détermination de catégories, de profils et d'intervenants
ayant accés aux renseignements nominatifs de santé ne
devrait pas se faire par réglement aprés l'adoption de la
loi mais devrait étre proposée au gouvernement par un
comité ayant une composition élargie, notamment aux
usagers et aux archivistes. Le mandat de ce comité
devrait étre élargi pour définir la nécessité et le besoin
de ces renseignements.

En raison de la trés grande sensibilité de la
population face a [utilisation des renseignements
personnels que vise l'avant-projet de loi sur la carte
santé, nous croyons que le gouvernement doit effective-
ment mettre sur pied une commission de surveillance
pour voir au respect strict des principes et des modalités
de transport et de stockage des informations nomi-
natives de santé. Cependant, le mandat que confere le

projet gouvernemental a une future commission de
surveillance devrait inclure I'ensemble de I'architecture
et des techniques mises en place aux fins d'une
meilleure circulation des renseignements de santé, Etant
donné le rdle qui sera dévolu a cette commission, le
légistateur devrait donner les assurances suivantes: que
les personnes membres de ce comité soient nommées
par I'Assemblée nationale, y compris celles choisies
aprés consultation de groupes socioéconomiques; que la
Commission d'accés & l'information puisse avoir un
représentant & ce comité; que la constitution du premier
groupe de membres d'ordres professionnels soit repré-
sentative de l'ensemble des catégories de professionnels
ayant acces 4 la carte santé.

Alors, la proposition: qu'un comité de surveil-
lance soit mis sur pied; son mandat soit élargi 2
ensemble de l'architecture des techniques mises en
place aux fins d'une meilleure circulation de renseigne-
ments; les nominations devraient relever directement de
I'Assemblée nationale, a l'exception de la Commission
d'accés a l'information qui choisit son représentant.
® (J6h20)®

Déja en 1997, dans I'éventualité de ['implan-
tation d'une carte a puce dans le réseau de la santé et des
services sociaux, nous affirmions que les décisions a
prendre sont moins d'ordre technique que de nature
politique et sociale. La mise en place d'une carte santé
doit faire I'objet d'un débat public et toute modification
de sa finalité ou d'une nouvelle forme d'utiljsation doit
étre soumise a un processus démocratique. Etant donné
les colits d'implantation d'une telle carte, la tentation
d'en élargir la portée a d'autres fins est inévitablement
forte. Rappelons que, dans le mémoire ministériel
davril 2001, il était méme envisagé que cette carte
puisse avoir aussi comme utilité de gérer de nouveaux
modes de rémunération et de nouvelles modulations de
services pouvant inclure une complémentarité entre les
partenaires publics et privés. Cette avenue dépasse
largement le cadre du partage de l'information pour
améliorer et faciliter les soins de santé. 1l nous semble
donc essentiel de garantir un processus démocratique
pour le développement de son utilisation.

Alors, nous proposons qu'une loi sur la
transmission de renseignements personnels sur la santé
devrait nécessairement prévoir que toute modification
quant a son utilisation soit étudiée en commission
parlementaire élargic et adoptée par [|'Assemblée
législative.

Il faut absolument connaitre et pouvoir valider
les colits associ€s a l'implantation d'une éventuelle carte
santé; non seulement les coiits de la solution privilégi¢e
par le gouvernement mais aussi de chacune des options
possibles. [l faut également que cette évaluation
présente un portrait global et non seulement les
investissements gouvernementaux directs, De toute
fagon, c'est I'ensemble des Québécoises et Québécois
qui en assumeront les frais.

A notre avis, nul ne peut juger le bien-fondé des
solutions sans aussi juger la valeur de cet investissement
en fonction de son utilité réelle. Au moment ou les
ressources se font rares, il faut permettre & la population
d'évaluer le mérite de cet investissement au regard
dautres priorités. II n'y a qu'une seule solution
technologique proposée alors que nous savons
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pertinemment qu'il en existe d'autres. Dés lors, il est
nécessaire que les aspects techniques des solutions
fassent I'objet d'études indépendantes plus approfon-
dies.

Par ailleurs, au moment d'écrire ces lignes
l'organisme gouvernemental chargé de donner son avis
quant au respect du droit 3 la vie privée et a la
protection des renseignements personnels des projets de
loi et des politiques et actions du gouvernement et de
ses organismes, la Commission d'accés a I'information,
n'a pas donné son aval au projet gouvernemental. La
Commission a plutdt soumis au gouvernement une série
de questions quant aux régles de protection de la vie
privée et des renseignements personnels en amont de
l'avant-projet de loi qui expriment des préoccupations
rejoignant considérablement celles soulevées dans les
pages qui précédent. Nous n'insisterons jamais assez sur
la nécessité d'éviter toute précipitation quant a l'implan-
tation d'une carte santé. En matiére de protection de la
vie privée, l'insécurité est la fille ainée de la méfiance.
L'implantation d'un outil de partage en temps utile des
renseignements personnels sur la santé doit se faire dans
un climat de franchise afin de préserver la relation de
confiance entre le professionnel de la santé et son
patient.

La CSN invite le gouvernement du Québec a
s'inspirer de la présente commission parlementaire afin
d'élaborer un livre blanc sur la transmission de rensei-
gnements personnels sur la santé et & entreprendre une
vaste consultation sur ce sujet. Ce livre blanc devrait
présenter l'ensemble des possibilités technologiques liées
aux technologies de l'information pour répondre aux
besoins de partage en temps utile des renseignements
personnels sur la santé des personnes; les différents
choix possibles ainsi que les avantages et désavantages
de chacune des solutions en précisant pour chacune les
impacts sur les droits des personnes. Le livre blanc
devrait aussi étre l'occasion d'un débat plus large que
celui sur la carte santé. On devrait y aborder de fagon
générale toute la question de la protection et de la
gestion des renseignements médicaux, notamment
l'opportunité de renforcer la garantie des droits des
citoyennes et citoyens en regard de I'information
médicale qui les concerme. peu importe ou cettc
information se trouve.

Dans une lettre au Comité ministériel du déve-
loppement  social, la Commission d'accés a
I'information mettait récemment en lumiére le fait que,
aujourd’hui, le méme renseignement de santé ne
bénéficie pas de la méme protection selon qu'il est
détenu par un établissement, un professionnel
pratiquant en pratique privée, le ministére, la RAMQ
ou un chercheur ayant une autorisation d'accés a des
renseignements de santé pour fins de recherche. Cette
situation incongrue et inquiétante devrait aussi étre
¢tudiée dans le cadre du livre blanc que nous avons
proposé.

Alors, un avant-projet de loi ou la confusion est
grande, ou la confiance est bien mince. On arrive dans
le cadre du présent projet de loi avec une solution
avant d'avoir minimalement sur la table les vrais
besoins auxquels nous voulons réellement répondre.
Alors, voila l'essentiel de nos propos, Mme la
Présidente.

La Présidente (Mme Gagnon-Tremblay): Alors,
je vous remercie, Mme Boucher de la présentation de
votre mémoire. M. le ministre.

M. Legault: Oui. D'abord, je voudrais vous remer-
cier, Mme Boucher, puis aussi les personnes qui vous
accompagnent, Me Pineau et M. Bégin, pour d'abord nous
avoir présenté un mémoire puis d'étre venus cet aprés-
midi nous le présenter et répondre & nos questions.

D'abord, je me réjouis du fait que dans votre
premiére phrase tantot vous nous avez dit que la CSN
est en faveur de l'utilisation des technologies de I'infor-
mation pour l'optimisation du partage de renseigne-
ments cliniques dans le but d'améliorer les soins de
santé. Bon. Je prends acte aussi des préoccupations dont
vous nous avez fait part et je pense que c'est justement
pour ¢a qu'on est ici, en commission parlementaire.

Peut-étre, avant d'aller dans les détails ou dans
les questions plus précises, je voudrais revenir sur le
principe d'avoir une carte santé. Est-ce que vous
pensez... Parce que vous en avez fait mention 4 la fin de
votre présentation, a savoir, dans les priorités
aujourd'hui qu'on a en santé et dans d'autres secteurs au
Québec. Est-ce que vous, vous avez l'impression que
c'est une priorité de mettre en place un systéme, 13 — on
discutera tant6t comment on le met en place, les
modalités. tout ¢ga — mais d'avoir un systéme d'infor-
mation qui permet aux professionnels qui sont un petit
peu partout dans le réseau de Ia santé d'avoir accés aux
informations concernant les patients?

La Présidente (Mme Gagnon-Tremblay): Mme
Boucher.

Mme Boucher (Denise): D'entrée de jeu, on
vous a dit que, nous, on était tout a fait d'accord a ce
qu'on puisse utiliser des technologies pour qu'il y ait un
transfert de I'information. Notre avis: A I'époque ou on
est rendu, dire non a cela.. Ca va nous devancer.
Cependant, on ne croit pas a ce qui nous est déposé dans
Favant-projet de loi. On l'a dit aussi au départ. la
confusion a ét¢ mise en place non pas par l'avant-projet
de loi, méme s'il en est un déterminant, mais par
I'ensemble des propos qui ont été tenus avant méme que
l'avant-projet de loi ne soit mis sur la table. Votre
prédécesseur avait indiqué qu'‘il voulait y voir une finalité
administrative. 1l avait aussi annoncé qu'il voulait en
avoir un dépdt. Alors, on se retrouve avec un avant-projet
de loi qui fait un peu... Je vais reprendre une expression
qu'avait notre ex-président de la CSN: on dirait qu'on fait
de la cha-cha dans la porte d'attente. Et c'est un peu ce
qu'on retrouve dans cet avant-projet de loi parce qu'on ne
sait pas trop s'il va étre administratif ou s'il va étre
clinique. Alors, nous. ¢a, ¢a nous dérange a ce stade-ci.

Mais en méme temps, le transfert de l'infor-
mation, un jour ou lautre, il faudra qu'il soit fait; il
faudra qu'il soit souple; il faudra qu'il permette aux
cliniciens de pouvoir I'avoir. Et on sait qu'il y a des
modéles qui ont été mis sur pied et on sait aussi qu'il y a
des cliniciens qui ne croient pas non plus au modéle qui
a ét¢ déposé par l'avant-projet de loi.

La Présidente (Mme Gagnon-Tremblay): M.
le ministre.
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M. Legault: Oui. Done, si je vous comprends
bien, vous nous dites: Ca devrait étre une priorité mais
on a un probléme avec la finalité réelle et on a un
probléme avec certaines modalités. Mais juste pour
peut-étre commencer avec les finalités, vous nous parlez
des propos de l'ex-ministre de la Santé. Mais dans
l'avant-projet de loi, est-ce qu'it y a des endroits qui
vous permettent de croire que les finalités du projet sont
autres que cliniques?

La Présidente (Mme Gagnon-Tremblay): M,
Bégin.

M. Bégin (Gilles): Ecoutez, ce qu'on dit dans le
mémoire, c'est assez clair et ¢a rejoint dailleurs le
Protecteur du citoyen, ce qu'il disait lors de la com-
mission de la culture sur l'utilisation de ces outils-la. 1l
ne faut pas seulement I'établir dans des principes de loi,
il faut s'assurer que l'architecture méme du systéme mis
en place assure ce cloisonnement-la entre les finalités
administratives et cliniques. Et présentement on a un
outil qui va servir a deux finalités, et ¢a, il nous semble
qu'il y a un danger (& au niveau de la confiance qu'il
peut y avoir vis-a-vis I'ensemble du systéme aussi.

La Présidente (Mme Gagnon-Tremblay): M.
le ministre.

M. Legault: Parlons-en un peu des modalités ou
des commentaires ou des suggestions que vous nous
faites. D'abord. vous nous dites que vous doutez de
l'utilité d'avoir un résumé. Vous dites vous interroger
sur la mise en place d'un résumé de renseignements de
santé. Il y a des médecins qui sont venus nous dire, par
exemple des médecins qui travaillent a I'urgence, d'avoir
toute l'information, d'avoir un résumé sur la consom-
mation de médicaments du patient. des interventions
que le patient a déja eues dans le passé a cet hépital ou
dans un autre hopital, que c'est utile, méme trés utile
pour la prise de décision. Pourquoi vous pensez que le
résumé de santé, ce n'est pas utile au niveau clinique,
1a? Clest ¢a que je ne comprends pas, la, pourquoi vous
doutez de I'importance du résumé de renseignements.

Une voix: Mme Pineau

La Présidente (Mme Gagnon-Tremblay): Oui,
Me Pineau.
® (I6h30) @

Mme Pinean (Anne): Nous autres, au plan
clinique, le principe méme d'une banque centralisée de
renseignements nous pose un probléme. D'abord, on
parle d'une banque qui recélerait des résumés de
dossiers, des résumés qui pourraient étre incomplets. 11
y a plusieurs intervenants qui sont venus vous dire que,
éventuellement, ce serait bien dur de se fier a ¢a, qu'ils
aimaient bien mieux avoir un dossier complet tant qu'a
pouvoir se fier a quelque chose.

Un des principes importants ou un des biais qu'il
nous semble y avoir dans le projet d'une banque
centrale, c'est qu'on insiste beaucoup dans ce projet-l1a
sur la sécurité: la banque va €tre sécuritaire, il ne sera
pas possible d'y pénétrer. D'abord, ¢a, ce n'est jamais
certain. La sécurisation, c'est toujours un voeu qu'on

poursuit. On prend des moyens pour y arriver, mais on
n'est jamais str a 100 % qu'il n'y aura pas de piratage.
Quand on crée une banque centrale, on met en place une
espéce de joyau de la couronne, un objet de convoitise
que certaines personnes peuvent vouloir investiguer. On
a aussi des possibilités de coulage. Mais ¢a, c'est un des
aspects, c'est |'aspect sécurité. Mais on oublie que, a la
base, un des premiers principes en mati¢re de- protection
des renseignements personnels, c'est de ne recueillir au
départ que les renseignements nécessaires, nécessaires a
une intervention en particulier. 0.K.? Alors, ¢a, 13, ¢a ne
suppose pas d'avoir une banque dont on ne sait pas trop
a quoi elle va servir, et 4 quel moment donné elle va
servir, et a qui elle va servir. Ce qu'on devrait a la base
rechercher, c'est la possibilité pour moi qui vais voir
mon médecin de lui dire, s'il en a besoin: Oui, je vous
permets d'accéder & telle information dans tel dossier
relativement & telle section, et non d'avoir accés a une
espéce de résumé qui va lui révéler I'ensemble de mon
passé médical avec une série d'informations qui ne lui
seront pas utiles et auxquelles il n'a pas d'affaire a avoir
acces. Alors, c'est 4 la base ce principe-la auquel on
passe complétement & c6té quand on met en place une
banque centrale avec un peu de tout, une piscine ot on
va aller piger, quand on en aura besoin, une information
plutSt que de revenir toujours au patient et lui dire: C'est
quoi, les médicaments que vous prenez? Vous ne le
savez pas? On va aller voir sur votre dossier de phar-
macie, on va aller voir vos radiologies. Mais, a chaque
fois, on a la possibilit¢ d'exercer un consentement
spécifique a une utilisation spécifique d'un document.

Deuxi¢émement, on passe aussi a c¢6té du prin-
cipe du cloisonnement. Normalement, on doit chercher
a cloisonner le plus possible les informations plut6t que
de les ramasser dans une seule banque, avec tous les
risques que ¢a comporte.

D'autre part, en termes de besoins exprimés, on
est encore moins convaincu depuis gu'on suit les débats
ici, en commission parlementaire. A date, il y a plein
d'intervenants de la santé qui sont venus indiquer
clairement que ce n'était pas de ¢a dont ils avaient
besoin, un résumé de santé partiel dont on n'est pas
toujours certain de la valeur. Je pense aux médecins
résidents, aux pharmaciens, aux CLSC, CHSLD, aux
experts que le gouvernement avait mandatés pour les
projets de carte santé Laval, le Dr Sicotte, Mme
Prémont, les ACEF, d'autres groupes de défense des
patients. Donc, on est loin d'étre certain que c'est
vraiment le besoin ou que la carte est le bon outil pour
répondre aux besoins qui ont été exprimés par ces
groupes-la et par les besoins que la population a. Donc,
ce qu'on dit, dans le fond, c'est: Voyons quels sont
réellement ces besoins-la et quelles sont aussi les
alternatives possibles, quelles sont les technologies qui
sont ouvertes et s'il en existe d'autres, et aussi les cofits
qui sont associés a ces technologies-1a.

La Présidente (Mme Gagnon-Tremblay): M.
le ministre.

M. Legault: Oui. Bon, je pense que, peut-étre,
dans votre derniére intervention, Me Pincau... je ne sais
pas si on ne mélange pas quelques dossiers. Vous nous
parlez de groupes qui sont venus nous dire que c'était
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important d'avoir un dossier complet, puis vous nous
dites: Le patient, il devrait étre capable de savoir qu'est-
ce qu'il veut donner comme information au médecin.
Mais je reviens avec mon exemple de [l'urgence, un
patient qui arrive a I'urgence. On ne sait pas quand on
va arriver a l'urgence, mais on souhaite que le médecin
qui est 13, a l'urgence, il ait toute I'information sur notre
pass¢ médical. J'étais avec certains collégues... La
semaine derniére, par exemple, je visitais l'urgence a
Maisonneuve-Rosemont, et j'ai vu un médecin qui était
en train de transcrire & la main, a partir d'un petit sac, 13,
il y avait un petit sac... la dame qui était 13 avait tout
laissé ses médicaments, qu'elle prenait. Et 1a le médecin,
a la main, devait transcrire sur un document tous les
médicaments que la dame consomme. Vous ne pensez
pas qu'en 2002 on devrait avoir un résumé du passé du
patient qui est disponible quand on arrive & l'urgence
puis, aussi, si la patiente a déja eu des interventions dans
le passé, que le médecin puisse tout de suite le savoir?
Est-ce que vous ne trouvez pas ¢a un peu archaique de
dire: Ce n'est pas important d'avoir un résumé? lJe
comprends la... Tantdt, on parlera des modalités. Il y en
a qui préférent avoir un dossier central, il y en a d'autres
qui aimeraient avoir un fureteur qui va fouiller un petit
peu partout dans.. ce qui passe dans différents
établissements. Mais, ¢a, c'est au niveau de la sécurité.
Moi, je vous parle de l'utilité clinique. Comment
pouvez-vous douter aujourdhui de l'utilit¢ clinique
d'avoir un résumé de renseignements pour le patient?

La Présidente (Mme Gagnon-Tremblay): Mme
Boucher.

Mme Boucher (Denise): Bien, dans un premier
temps, il a été chanceux qu'elle ait emmené ses
médicaments dans un petit sac parce que, quand on part
pour l'urgence, d'habitude... puis ce qu'on veut, c'est
qu'il n'y ait pas une trop longue liste d'attente aussi.
Alors, ¢a, c'est un autre probiéme. Mais je veux juste
indiquer que... Non, mais, en fait, c'est qu'on n'a pas...
I'avant-projet de loi n'a pas déterminé quels étaient
vraiment les besoins auxquels on voulait que serve la
carte. C'est ¢a que, nous, on a dit. Quand vous parlez de
votre médecin a l'urgence... Mais en méme temps
faudrait aller centre de premicre ligne parce qu'il y a des
CLSC, la, mais... Quand on parle de votre médecin a
I'urgence, ce qu'on a dit, nous: Si on pouvait déterminer
dans la carte que ce qu'on veut.. moi, j'appellerais
¢a — je vais vous dire ¢a, 1a — la carte portefeuille. Ce
qu'on devrait avoir dans notre portefeuille généralement,
on devrait avoir, au moins minimalement... savoir c'est
quoi, notre groupe sanguin, on devrait minimalement
savoir quels sont les médicaments qu'on prend, puis
c'est vrai qu'il y a des gens qui ne le savent pas.

M. Legault: Alors, comment vous suggérez...

Mme Boucher (Denise): Ce qu'on vous suggére,
c'est: Trouvez les besoins et l'utilité que vous voulez
donner a cette carte-la et, quand vous aurez trouvé ga,
vous allez trouver la solution pour la mécanique
technologique pour répondre aux besoins des transferts
dont vous avez besoin. C'est ¢a que, nous, nous disons.
Parce que, si vous ne connaissez pas les besoins, et c'est

ce qu'on dit, les besoins actuels sont flous, sont confus
parce qu'ils répondent essenticllement, pour nous, a des
besoins a caractére administratif et non pas a des
caracteres cliniques. Et il est clair aussi que, quand on
en a parlé, méme dans notre entourage, et la, c'est pour
¢a que les gens sont inquiets... Hein, moi, il y a
quelqu'un qui m'a dit: Je vais chez mon chirurgien-
dentiste, j'ai besoin d'une opération, il regarde ma santé
et découvre que je me suis fait avorter; je n'ai pas le
golt de lui montrer ¢a, je n'ai pas le goiit qu'il voit ¢a.
Parce que tout le monde peut aller dans tout, dans tout
ce qui est ouvert. C'est ¢a qui inquiéte la population,
c'est ¢a qui nous inquicte, pas juste comme CSN,
comme individus. Alors, nous, on dit: Trouvez les
besoins que vous voulez faire avec ¢a. Si c'est des
besoins cliniques, vous allez trouver les solutions qui
vont répondre 3 vos besoins cliniques. Mais, en méme
temps, si vous voulez faire des besoins administratifs 13,
c'est siir que votre carte, 13, faux bond, ¢a ne marchera
pas. Ca, c'est notre évaluation et c'est clair qu'on va dire
non a cela. 1l y avait Mme Pineau, Mme Tremblay, si
vous permettez, qui voudrait faire un ajout.

La Présidente (Mme Gagnon-Tremblay): Oui,
siirement. Oui, Mme Pineau.

Mme Pineau (Anne): Je voudrais compléter.
Ce que j'ai dit tantSt ne signifiait pas, 13, qu'il faut se
mettre a la mitaine et compiler a la mitaine les
médicaments qui sont pris. Je veux dire, ce qu'on veut,
c'est avoir un choix de différentes alternatives. Par
exemple, le... ¢a, c'est une des alternatives qui est
revenue souvent au niveau des débats et qui serait peut-
étre plus intéressante. Qu'on mette sur table I'ensemble
des alternatives technologiques avec les coiits et le
besoin auquel ¢a va répondre et on fera un véritable
débat sur qu'est-ce qui est le mieux et a quel prix. Clest
de ¢a dont on parle.

La Présidente (Mme Gagnon-Tremblay): M.
le ministre.

M. Legault: Oui. J'avoue 13, j'ai de la difficulte
a vous suivre. On dit donc... Est-ce que vous étes
d'accord ou non qu'il faut un résumé de renseignements?
Et, a l'article 50, on dit: Voici, nous, ce qu'on propose
d'avoir dans le résumé de renseignements, puis, entre
autres, il devrait y avoir la liste des médicaments que
prend le patient. Mais avez-vous une suggestion
constructive & nous faire? De dire: On n'est pas d'accord
avec ce contenu-1a, il y en a trop, il n'y en a pas assez...
Jai de la difficulté a vous suivre. Etes-vous d'accord
pour qu'il y ait un résumé de renseignements qui_soit
disponible? On parlera ensuite de la technologie. Etes-
vous d'accord pour qu'il y ait un résumé de
renseignements informatisé, protégé? Puis on discutera
comment, tantdt, le protéger. Mais pensez-vous qu'au
niveau clinique. c'est important d'avoir un résumé avec
les renseignements qui sont a l'article 50?
®(l6h40) @

Mme Boucher (Denise): Je voudrais juste vous
faire remarquer que c'est vous qui nous avez amenés sur
les médicaments, parce que vous avez soulevé I'exemple
de votre urgentologue. Nous, ce qu'on dit, c'est: Selon
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les besoins, si vous décidez que cette carte ou la fagon
technologique pour faire en sorte qu'il y ait un transfert
des connaissances médicales entre spécialistes, puis
vous considérez & ce moment-la que ¢a peut étre sur
connaitre effectivement c'est quoi, les médicaments, on
ne dit pas non. Ce qu'on dit, c'est que les besoins de
votre avant-projet de loi sont sur deux finalités,
administrative et clinique; médicaments, mais un
résumé. Je vous le dis, c'est ce qu'on appelle, nous, dans
notre langage, depuis quelque temps, le portefeuille,
qu'on puisse avoir la liste des médicaments. Normale-
ment, tout le monde devrait avoir ¢a dans son
portefeuille. Beaucoup ne l'ont pas. Alors, ga, si vous
voulez un résumé du médicament... De toute fagon, ce
n'est pas un résumé; vous allez marquer le nom du
médicament, la dose, puis 4 quoi ¢a ressemble. Ca, on
n'est pas contre ¢a. Mais ce qu'on dit, c'est qu'il ne faut
pas tout mettre la-dedans et il faut aussi que la personne
puisse aussi indiquer ce qu'elle a le goit... Je pourrais
trés bien dire, moi, 4 mon docteur: Non, je ne veux pas
que vous alliez fouiller dans cette affaire-la, allez donc
plutdt voir pour tel niveau. Bien 13, il peut aller dans
tout, il peut tout savoir, puis on ne veut pas
nécessairement tout dire. Je suis convaincue que, vous.
vous avez des secrets.

La Présidente (Mme Gagnon-Tremblay): Merci,
Mme Boucher.

Mme Boucher (Denise): 11 y a M. Bégin,
rapidement, Mme Tremblay.

La Présidente (Mme Gagnon-Tremblay): Alors,
il reste quelques minutes.

M. Bégin (Gilles): Je vais essayer de reprendre
¢a. Quand on a été devant la commission de la culture
sur la question des cartes & microprocesseur en 1996, ce
qu'on disait: La technologie en soi peut améliorer le
contrdle, mais l'architecture qu'on va mettre, c'est
fondamental pour juger du projet. Et 13, présentement,
dans la question, vous dites: Voulez-vous un résumé de
santé? [l 'y a un a priori... il y a deux a priori d'ailleurs:
une banque centrale et, deuxiémement, qu'il y ait des
doublons entre les dossiers personnels, les dossiers du
clinicien et le résumé de santé. 11 y a deux a priori sur
l'utilisation d'un résumé de santé. Donc, c'est dans
l'architecture méme, la question que vous posez. Ef,
nous, ce qu'on dit, c'est qu'avant de décider si
l'architecture est correcte... on se dit que, oui, la carte a
clés peut permettre, peut permettre d'augmenter le
controle des patients sur les informations de santé. On
disait méme qu'on devrait peut-étre le développer
beaucoup plus, jusque dans les dossiers des médecins,
pour que le patient ait toujours le contrdle sur ses
renseignements de santé pour qu'il y ait un petit peu
moins de fuites vers les employeurs. C'est & peu prés de
méme qu'on se plagait en 1996.

La, on arrive avec un a priori... ¢a prend une
banque centrale, ¢a prend des doublons pour faire la
solution que vous nous proposez. On ne peut pas
répondre & cette question-la simplement: Est-ce que
vous voulez avoir un résumé de santé? Est-ce qu'on veut
que, quand on va a l'urgence, que, pour le besoin de

l'urgentologue... lui, il veut avoir mes médicaments
— ¢a, je peux comprendre que c'est un besoin pour lui.
Pour les CLSC, c'est un autre besoin. Est-ce quon peut
les voir, I'ensemble des besoins qu'il y a pour savoir
comment on va l'établir, cette architecture-1a? Ca, il
nous semble que ¢a n'a pas été fait, et c'est un a priori
pour pouvoir juger de la qualité du dossier.

La Présidente (Mme Gagnon-Tremblay): Alors,
il vous reste une minute, M. le ministre.

M. Legault: Rapidement, concernant justement,
la, les modalités ou I'architecture. Bon, vous nous dites
que vous n'étes pas d'accord avec le choix qu'on a fait
d'avoir une banque centralisée & la RAMQ. Me Pineau
nous disait qu'elle semblait plus intéressée par avoir un
fureteur qui pourrait aller chercher Pinformation dans
tous les établissements. Les spécialistes, les experts, les
grandes firmes spécialis€es qu'on a consultées nous ont
dit: La meilleure fagon de sécuriser l'information, c'est
de la concentrer a un endroit puis de bien sécuriser ¢a.
Si on a un fureteur puis qu'il y a de l'information
partout, ¢a devient beaucoup plus difficile de garder la
confidentialité. Je vais essayer de vous suivre, & savoir:
premiérement, pourquoi vous souhaitez ne pas avoir une
banque qui est centralisée? Centralisée, aussi vous
souhaitez que ce ne soit pas & la RAMQ. Est-ce que
vous avez eu des mauvaises expériences dans les années
passées avec la Régie qui aurait manqué de confi-
dentialité ou quoi que ce soit?

La Présidente (Mme Gagnon-Tremblay): Alors,
Mme Boucher.

Mme Boucher (Denise): En fait, 1a, M. le
ministre, ce qu'on dit, nous, c'est qu'on demande méme
qu'il y ait un livre blanc. Ca peut peut-étre paraitre
fastidieux comme type d'élément, mais ce qu'on veut,
c'est: mettez donc tout sur la table ce qui peut étre utile
et, aprés ¢a, on pourra en juger; il pourra y avoir une
consultation et en juger. On le dit, ¢a ne sert i rien de
faire ¢a rapidement. Avec l'annonce des coiits qu'on
nous indique probables et quand on sait trés bien qu'on
pense que ¢a va étre beaucoup plus élevé que ca, est-ce
qu'il n'y a pas d'autres besoins a ce stade-ci auxquels on
devrait répondre? Puis est-ce qu'on ne devrait pas plutét
prendre le temps de faire quelque chose correctement en
mettant sur la table I'ensemble des données? On sait
aussi que toutes les données n'ont pas été mises a la
disposition des chercheurs pour savoir si, vraiment,
c'était la meilleure solution.

La Présidente (Mme Gagnon-Tremblay): Merci,
Mme Boucher. Alors, M. le député de Chateauguay, a
vous la parole maintenant.

M. Fournmier: Merci, Mme la Présidente.
Bienvenue aux gens de la CSN. Je vous écoute, je ne
peux pas m'empécher de parler de ce que vous avez dit,
I'échange que vous avez eu avec le ministre, et, en
méme temps, presque faire une transition avec Pierrot
Péladeau qui va vous suivre tantdt, parce que vous avez
parlé, entre autres, du profil d'accés, vous avez parlé des
besoins, vous avez parlé des coits et des outils que nous
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avons pour pouvoir procéder a I'étude de la mécanique.
Vous venez de revenir sur la question des besoins. Dans
les demandes qui ont été faites... il y a eu des demandes
d'accés qui ont été faites par Pierrdt Péladeau, de
I'Institut de recherches cliniques de Montréal, qui
demandait, entre autres, les résultats des travaux
d'identification et des besoins spécifiques de chacun des
acteurs concemeés par le projet. Bon. On peut penser I3,
la-dedans & des urgentologues, des médecins géné-
ralistes, des radiologistes, du c6té des médecins, parmi
les patients et les usagers, ceux qui ont une histoire
psychiatrique, une mobilité restreinte, enfin tous ceux-
la.

Et d'ailleurs je fais une parenthése parce que,
effectivement, le Dr Bessette, qui est venu, est un
urgentologue qui est, & mon avis... Je peux me tromper,
par exemple, je peux me tromper, mais, & mon avis,
c'est le seul qui est venu, qui a dit: Le résumé, ¢a, moi,
¢a répond a mes besoins. Nous avons donc procédé, ni
plus ni moins, ici a4 une étude de besoins avec les gens
qui sont venus. Lui a dit: Moi, oui. Tous les autres ont
dit: Je crains, 4 cause de la fagon qu'il est fait, le résumé,
que je n'aie pas besoin... que je n'aie pas a [utiliser,
parce que je n'en ai pas confiance. Ou d'autres ont dit, et
1a je reviens sur le fureteur, d'autres ont dit: Nous, les
médecins, d'habitude on aime mieux avoir le portrait au
complet. Alors, si on peut aller directement vers le
document qui existe déja plutdt que d'en confectionner
un nouveau, qui s'appelle un résumé, si on peut aller
directement vers les documents qui existent dans les
différents établissements, qui vont continuer d'exister
dailleurs, ¢a répondrait plus d nos besoins. Or, il n'est
pas inintéressant de noter la réponse que la Régie de
'assurance maladie, porteur du dossier avec le
gouvernement, a répondue a cette demande sur les
besoins.

Je ne sais pas si vous le saviez, la réponse, c'est
qu'il n'existe pas de document spécifique portant sur
I'étude des besoins. Alors, évidemment qu'on parle...
c'est un projet de loi sur la machine. Ce n'est pas un
projet de loi sur le principe d'échanges. Tout le monde
est daccord qu'il faut qu'il y ait des échanges
d'information. Encore... que c'est une information de
qualité. Mais on étudie la mécanique qui veut étre mise
de l'avant. Et on apprend qu'il n'y a pas eu d'étude de
besoins. La réponse continue en disant qu'il y a eu des
besoins qui ont été identifiés trés derniérement, parce
que. l'aspect administratif, ¢a fait longtemps qu'on en
parle, et I'aspect clinique, trés, trés récemment, et que
ces besoins ont été identifiés & des tables de travail,
comités directeurs ainsi que tables de concertation. Mais
la Régie refuse de communiquer les comptes rendus de
ces rencontres. Alors, on a un premier probléme.

Je profite de votre visite parmi nous pour vous
dire que... Vous souhaitez un livre blanc pour qu'on
étudie, qu'on regarde les besoins d'abord puis qu'aprés ¢a
on regarde la machine: Elle répond-u a ces besoins-1a?
Puis, si, d'aventure, elle n'y répondait pas, bien 13 on ne
le fait pas. Si, d'aventure, elle y répond, 13 on regarde les
colits puis on dit: On a-tu les moyens? C'est a peu prés
¢a, la, moi, que je vois comme mécanique un peu
usuelle. Comment vous réagissez 3 ¢a, que je vous
informe que, un, il n'y a pas de document vraiment sur
les études, ¢a a été fait dans des tables de travail,

comme ci comme ¢a, quelques procés-verbaux, la, mais
on ne les a pas? Comment vous réagissez a ce genre de
fagon de procéder?

La Présidente (Mme Gagnon-Tremblay): Mme
Boucher.

Mme Boucher (Denise): Je pense que, d'entrée
de jeu, c'est de vous dire qu'on est beaucoup mieux de
prendre notre temps avant d'implanter, peu importe la
mécanique — ¢a, c'est la premiére chose — que, depuis,
je pense que la plupart des intervenants ont dit: Il y a
deux finalités, une administrative et une clinique. Vous
venez de dire qu'a peine qu'on regarde quels pourraient
étre les besoins a caractére clinique. Moi, je vous dirais
qu'il y a encore des travaux a faire avant d'implanter
quelque mécanisme que ce soit, mécanismes qui vont,
de par les taxes et les impdts que les gens paient, les
amener peut-étre dans un gouffre ou peut-étre non.
Mais, avant d'arriver a cela puis de mettre beaucoup
d'argent, évaluons les besoins a ce stade-ci, les vrais
besoins.

La Présidente (Mme Gagnon-Tremblay): M.
le député de Chateauguay.
® (16h50) @

M. Fournier: Une autre question qui était
demandée, c'était de pouvoir avoir les profils d'accés
aux informations administratives et cliniques ainsi
qu'aux informations dérivées de celles-ci par catégorie
d'acteurs de méme que les modes de gestion de ces
profils. Autrement dit, la question qui était posée, c'est
dans le but de se faire une idée de 'avant-projet de loi et
de la mécanique mise en place laquelle repose
essentiellement sur: les gens dans le domaine de la santé
ne seront pas tous habilités a4 accéder & fa méme
information, nous allons donc leur donner des profils
d'acces différents. Et c'est normal de poser la question
pour qu'on ait une idée de qui va faire quoi, puis a quoi
il va avoir accés, puis ¢a va-tu marcher, ¢a va-tu
répondre a ses besoins. Ca, on ne le sait pas. Et la
réponse & ¢a, c'est: Aucun document n'existe sur les
profils d'accés.

Et je veux juste terminer sur la question des
colits parce que vous en avez parlé aussi, et la je dois
avouer que, ¢a, je I'ai soulevé aujourd’hui. Ma question
était: Est-ce qu'on peut avoir l'ensemble des coiits
exigés, déboursés et... et bénéfices prévus, parce que,
forcément, il doit y en avoir quelque part, qui ont été
identifiés par catégories d'acteurs pour le déve-
loppement, I'implantation et I'opération du projet et de
ses différents dispositifs? Et la réponse. c'est: Ces
renseignements se trouvent dans la partie confidentielle
du mémoire au Conseil des ministres portant sur l'avant-
projet de loi, mais on ne vous le donnera pas. Alors, tout
simplement pour dire que... €t je vais vous poser une
question néanmoins dans votre mémoire... mais de ce
que nous étions en train de dire, et I'échange qu'il y avait
entre vous et le ministre tourne a vide si on ne se pose
pas la premiére question au départ.

La premiére question au départ de toute cette
affaire-13, une fois que tu as dit: Qui, les méthodes
modernes de communication, c'est utile... une fois que
tu as dit ¢a, utile en quoi et pour qui? C'est ma premiére
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question, c'est: Tu vas faire quoi avec l'information? Et
une fois que tu as cette... Je sais que, nous, on a posé la
question depuis, quoi, deux, trois semaines qu'on est ici,
et les acteurs répondent qu'ils n'ont pas des besoins
identiques. Alors, s'ils n'ont pas des besoins identiques,
pourquoi on les confine tous & un résumé de
renseignements de santé qui les traite tous de la méme
fagon? Enfin, ga, c'est mon petit probléme.

Mais justement, puisque j'ai ce probléme-1a, je
cherche des alternatives, et vous en proposez une, mais
je vais me mettre dans ma position de défenseur de la
position gouvernementale — ¢a m'arrive — et..,

Une voix: ...

M. Fournier: Non, assez souvent. J'essaie de
faire la job pour aider le ministre.

Une voix: ...

M. Fournier: Non, non, non, ce n'est pas
inquiétant. Vous dites que vous souhaitez qu'il y ait
une... Je prends la page 6, la: «Ne pas restreindre a un
seul choix. Une amélioration des transferts bidirec-
tionnels sur le Réseau de télécommunications socio-
sanitaire (RTSS) ne pourrait-il pas mieux répondre a un
objectif de partage des informations qui assurerait une
meilleure protection des renseignements personnels?»
tout en respectant le droit a la confidentialité, pour vous,
c'est important. Dites-moi comment ['utilisation du
RTSS comme ¢a se fait présentement, parce que, en ce
moment, on dit qu'il y a beaucoup de réseaux qui sont
créés. On parle de Sainte-Justine, McGill, il y en a
d'autres, des endroits, 13, je pense, Brome-Missisquoi
aussi, il y a des endroits ol on a établi des réseaux
d'échanges. Est-ce que vous pouvez me dire si on peut
garantir la confidentialité avec ces moyens d'échanges
1a? Est-ce qu'on peut répondre, avec cette proposition-
13, au souhait qui est formulé par tout le monde et dont
on dit que la carte & microprocesseur était un des
moyens qui protégeait la confidentialité? Alors,
j'aimerais ¢a que vous... parce que, quand on donne un
exemple alternatif, une solution alternative, encore faut-
il qu'on ne s'éloigne pas trop non plus des autres
objectifs qui sont par ailleurs la confidentialité,

Mme Boucher (Denise): M. Bégin va répondre,
mais spontanément, j'espére. Mais Gilles va répondre.

La Présidente (Mme Gagnon-Tremblay): M.
Bégin.

M. Bégin (Gilles): Justement, il nous semble
que c'est en plein l'occasion... Diailleurs, je pense que
c'est la derniére question que posait la Commission
d'accés 4 linformation dans sa lettre adressée au
ministre le 19 janvier. Ce n'est pas l'occasion révée...
C'est pour ¢a qu'on a amené la proposition d'un livre
blanc avec toutes les solutions et toute la question du
transfert d'informations présentement et des statuts
juridiques de ces informations-la a l'intérieur du réseau.
Ce n'est pas l'occasion justement d'exercer un leadership
ouvert, de mettre ces problémes-la sur la table, qu'il y a
des transferts présentement sur le RTSS qui ne sont pas

protégés, ol il n'y a pas de consentement clairement
exprimé non plus, ot il y a du transfert, comme le disait
M. le ministre tout & I'heure, qui se fait présentement en
taxi, puis on le sait, puis ¢a non plus, ¢a n'a pas de bon
sens? Est-ce qu'il y a moyen de faire un débat ouvert ol
le gouvernement va mettre — quelque gouvernement
que ce soit, d'ailleurs, M. Fournier — mettre tout sur la
table, les solutions techniques, les problémes de statuts
juridiques et la place du consentement 1a-dedans? C'est
¢a qu'on invite le gouvernement a faire dans son livre
blanc. Et, en plus, étant donné, autant pour SOGIQUE
que pour Motus Technologies... qu'il y ait des études
indépendantes au point de vue technologique. parce
qu'on s'apergoit que tout le monde s'y perd, et méme
dans le vocabulaire ol le mot «doublon» peut prendre
des significations différentes entre différents inter-
venants.

La Présidente (Mme Gagnon-Tremblay): Merci,
M. Bégin. M. le député dc Chateauguay.

M. Fournier: Vous parlez de ce qui se passe
actuellement qui n'est pas protégé, donc de I'échange
d'information qui existe présentement qui n'est pas
protégé. Quel mécanisme vous voyez? Je pense que
c'est Sicotte qui disait dans son mémoire a peu prés
ceci: La carte a microprocesseur, c'est, avec, je pense,
les alternatives de carte habilitante, la, puis de
consentement 4 donner, en fait la structure un peu qui
est la-dedans, mais qui ne va pas vers une banque
centralisée, qui va vers les dossiers réels... Il disait: Si
on prend ¢a comme méthode —clest ce qu'il
favorise — cependant, il dit: Ca prend une carte 3
microprocesseur quand méme 1a pour assurer qu'il y
aura une confidentialité. Alors, est-ce que c'est comme
¢a que vous le voyez aussi? auquel cas on pourrait donc
conclure qu'on peut juste changer un peu la fagon dont
l'avant-projet est présenté plutdt que de nous diriger...
comme mécanique de carte 3 microprocesseur, ¢a va,
mais, plutét qu'il nous dirige vers une seule direction, il
nous dirige vers plusieurs directions. Et, a ce moment-
la, on répond, a mon avis, au souhait de beaucoup,
beaucoup d'intervenants qui demandaient l'accés &
beaucoup d'information, au dossier lui-méme, étant
entendu qu'a un moment donné peut-étre, quand on aura
des sous, on pourra ajouter un nouveau document parmi
tous ces documents-la qui est le résumé de
renseignements de santé. Est-ce que c'est a peu prés ¢a
que vous voyez?

La Présidente (Mme Gagnon-Tremblay): Me
Pineau.

Mme Pineau (Anne): Bien, écoutez, c'est ¢a
qu'on ne sait pas. On ne Je sait pas. Il manque de
l'information dans ce débat-1a a I'heure actuelle. Et la
lettre, la réponse qui a été donnée a Pierrdt Péladeau, ce
n'est pas les seuls documents qui ont été refusés. Ils font
tous partie d'un document sur la conception
administrative des technologies. On n'a pas les autres
alternatives, comment le réseau de RTSS fonctionne.
On nous a dit... nous, en tout cas, on a entendu les
intervenants dire que c'est un réseau qui existait, il
fallait travailler a partir de ce réseau-la, le bonifier.
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fonctionner étape par étape en passant d'abord par ce
réseau-1a dans lequel on avait investi, mais justement
qu'on donne accés a toute cette information-1a.

Dans le débat sur les cartes d'identité, un des
principes qui étaient mis de l'avant par les trois
centrales, c'était la responsabilit¢ de I'Etat québécois
d'assurer le caractére démocratique des débats sur la
base d'informations, sur les alternatives disponibles,
leurs implications socioéconomiques et leurs impacts
sur les droits des personnes. Alors, ce qu'on veut, c'est
un débat ol on va nous donner toute l'information, tout
ce qui existe comme possibilité technologique, mais ou
on va aussi d'abord définir quels sont les besoins
auxquels on veut répondre par cette technologie-1a.

La Présidente (Mme Gagnon-Tremblay): M.
le député de Chateauguay.

M. Fournier: Une demiére question sur un
sujet différent, c'est a4 la page 8 ou vous parlez d'un
survol des projets expérimentés au Québec, la
— j'imagine que vous faites référence surtout a Laval —
et vous dites: «Or, sur le plan pratique, un tel
systtme — celui avec le NIP pour accéder aux
renseignements nominatifs — sur le plan pratique, un tel
systéme s'est avéré une contrainte grave a la
dispensation des soins lorsqu'un patient n'est pas en
mesure de donner son NIP ou encore lorsqu'il est
nécessaire d'inscrire les résultats d'examens en son
absence.» Moi, je ne les connais pas, les expériences,
mais la contrainte grave a la dispensation des soins, j'ai
trouvé ¢a inquiétant. Dans les faits, qu'est-ce que vous
voulez dire? Comment ¢a s'est présenté? Quelles ont été
les contraintes? Parce que jimagine que, bon, surtout si
c'étaient des expériences-pilotes, tu n'es pas capable de
donner ton NIP, alors on te traite pareil comme tous les
autres, j'imagine, 1a. Il n'a pas di y avoir de contrainte
comme telle, 1a.

La Présidente (Mme Gagnon-Tremblay): M.
Bégin.

M. Bégin (Gilles): C'est simple, ¢a référe tout
simplement au probléme qui est survenu dans
I'évaluation du projet carte santé Laval, o0, a un
moment donné, sans utilisation de NIP, tout I'encryptage
faisait en sorte que les renseignements qui avaient été
stockés dans la banque n'étaient plus disponibles. Donc,
il fallait trouver une solution. A partir de ce moment-1a,
ils ont dit: On va donner I'identifiant, on va permettre a
des personnes de rapatrier ce qui est dispersé dans la
banque. Mais tout ce qui était intéressant vient de
disparaitre du jour au lendemain, a partir de ce
probléme-ta. Quand tu veux réparer le probléme, que,
quand la personne n'a plus son NIP, tu n'as plus accés
aux renscignements, si tu redonnes un accés a des
intervenants genre RAMQ pour aller recombiner ces
informations-1a, tout le c6té confidentialité vient d'étre
particuliérement amoindri. Ce qui était intéressant a
Laval devient moins intéressant a partir du moment ol
I'encryptage devient décryptable facilement.

M. Fournier: Juste pour voir si je comprends,
la. Je pense que vous m'avez perdu. Revenons sur ma

question. Je reviendrai peut-étre sur celle-la aprés, la.
Vous me dites que, «sur le plan pratique, un tel systéme
s'est avéré une contrainte grave a la dispensation des
soins lorsqu'un patient n'est pas en mesure de donner
son NIP». Est-ce qu'il s'est avéré que, dans une situation
ol tu arrives avec ta carte, puis que tu ne donnes pas ton
NIP, puis |3, bien, ga niaise avant que tu le traites...
C'est ce que jai compris de «grave», une contrainte
grave a la dispensation des services.
® (17 heures) ®

M. Bégin (Gilles): Ce n'est pas de ¢a qu'on
parle du tout. Ce qu'on dit 13, c'est que, dans l'expé-
rience, ils se sont apergus effectivement que, quand tu
n'as pas ton NIP, tu n'as plus accés a l'information qui
avait ét¢ stockée, Donc, dans I'expérience elle-méme, ils
ont donné comme solution — qui se retrouve dans
l'avant-projet de loi, d'ailleurs — de donner une possi-
bilité d'aller rechercher les informations accréditées.
Parce que 13, si tu ne le fais pas, toute I'utilité, mettons,
des banques, n'est plus la. Parce que c'est impossible
daller chercher les informations. Donc, il fallait
redonner une possibilité de les rechercher, mais ¢a n'a
rien 4 voir avec si les soins se donnaient. De toute
fagon, dans 'expérience de Laval, on le sait. qu'il y avait
deux systémes qui se superposaient, puis le monde
aimait mieux utiliser le systéme local que le systéme de
carte santé.

La Présidente (Mme Gagnon-Tremblay): M.
le député de Chateauguay.

M. Fournier: Merci.

La Présidente (Mme Gagnon-Tremblay): Ca
va? Oui. Alors, Mme la députée de Laviolette.

Mme Boulet: OK. Une question. J'aimerais
savoir, la, en tant que syndicat, 1, en tant que centrale
syndicale du moins, étant donné qu'il y aura beaucoup
d'intervenants qui vont avoir accés, beaucoup d'inter-
venants, il va y avoir beaucoup de gens finalement qui
vont pouvoir disposer d'informations privilégiées.
d'informations personnelles, il va y avoir un résumé qui
peut étre complet ou incomplet, 14, dépendamment de,
bon, est-ce qu'on va permettre I'«opting out» ou I'«opting
in», comment vous voyez, vous, les problémes de
responsabilité professionnelle qui pourraient surgir de
toute cette démarche-1a?

Mme Boucher (Denise): On peut s'imaginer un
département ol le médecin va passer, va inscrire une
note; l'infirmiére qui va passer; l'infirmiére auxiliaire
qui va chercher a vouloir savoir ce qui en est peut-étre
en donnant une indication... Je vais vous dire, 1a, que,
chez nos gens. quand ils ont vu ¢a, ils ont dit: Mais
comment on va étre capables de rendre ¢a efficace? lls
n'ont pas trouvé la solution, mais je peux vous dire qu'ils
y voient une certaine lourdeur.

Et je vous dirais aussi que, méme chez nos
camarades qui sont aux archives et qui sont des
employés qui transcrivent sur les données actuellement
papier, la difficulté qu'ils ont pour que le médecin
vienne voir, lire et puisse signer et autoriser avant que
¢a soit classé... Alors I3, comiment on va faire avec toute
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la mécanique de la carte? Je vais vous dire que ¢a, c'est
un défi qui appellera notre personnel, mais ¢a appellera
aussi toute une organisation du travail parce que, en
méme temps, il va falloir qu'on conforme ¢a sur un
méme modéle, il va falloir organiser le travail en
fonction de répondre a cela. Parce que, si on inscrit des
choses sur cette carte-13, il y a quelqu'un qu'il va falloir
qu'il le fasse. Donc, il y a I'organisation du travail qui va
étre touchée et il va falloir aussi une unité qui permettra
que ¢a ne soit pas une carte pop-corn dans laquelle,
dépendamment qui va marquer les choses dedans puis
que ¢a soit utilisé a toutes sortes de fins...

Alors, je vous dirais que c'est tout un défi, la,
parce qu'on ne sait pas vraiment comment elle va
s'utiliser. Est-ce qu'elle va partir directement du moment
ou la personne arrive a l'urgence, avec le département,
et comment ¢a va se placer, ou bien si ¢a s'cn va a la
banque de RAMQ puis la c'est quelques employés qui
sont [a qui vont rentrer les données comme... Je vais
vous dire, moi, je ne suis pas capable... A moins que
vous sachiez, que vous me le disiez. Mais on n'a aucune
idée comment, de quelle fagon ¢a va se faire.

La Présidente (Mme Gagnon-Tremblay): [i
vous reste une minute et demie, Mme la députée de
Laviolette.

Mme Boulet: Et vous étes d'accord sur le fait
qu'il va y avoir beaucoup d'intervenants qui vont étre
obligés d'agir mais qui n'auront pas nécessairement le
goQt de prendre la responsabilité sur leur dos. hein.
Vous étes d'accord avec moi? Dans le milieu de la santé,
il y a beaucoup de gens qui n'auront pas le choix d'étre
un intervenant, mais que la responsabilité qui va
s'encourir ne fera pas nécessairement... Ca va étre
difficile, je pense, dans l'application.

Mme Boucher (Denise): Je vous dirais que ¢a
va étre une responsabilit¢é parmi tant d'autres. Et,
comme ils ont a bien la santé de leurs patients ou des
bénéficiaires, je vais vous dire qu'ils vont s'y adapter
mais, a mon avis, c'est un défi qu'on a a se donner mais
essentiellement un défi d'organisation du travail, et ¢a,
on a encore beaucoup a faire.

Mme Boulet: Un défi de taille. O.K., je vous
remercie infiniment.

La Présidente (Mme Gagnon-Tremblay): Alors,
Mme Boucher, Me Pineau et M. Bégin, merci d'avoir
accepté d'échanger avec les membres sur vos
connaissances. Et je suspends les travaux pour quelques
minutes, le temps de permettre 3 M. Pierr6t Péladeau de
prendre place.

(Suspension de la séance a 17 h 4)

(Reprise a 17 h 5)

La Présidente (Mme Gagnon-Tremblay): Alors,
la commission poursuit ses travaux. Nous entendrons
maintenant M. Pierre Péladeau, qui est citoyen,
coordonnateur scientifique au Centre de bioéthique de

I'Institut de recherches cliniques de Montréal et
chercheur associé au Centre francophone d'information
des organisations. Alors, bienvenue, M. Péladeau. Vous
avez 20 minutes pour la présentation de votre mémoire.

M. Pierrét Péladeau

M. Péladeau (Pierrdt): Merci. Bonjour, Mme
la Présidente. Bonjour, M. le ministre, Mmes et MM. les
députés et Iégislateurs et aussi les citoyens et citoyennes
qui suivent les débats. Pour les Iégislateurs, I'infor-
matique représente un défi assez redoutable parce que,
en effet, les systémes informatiques qui touchent les
citoyens sont, par définition, des dispositifs plus ou
moins compliqués. Ils doivent réussir leur inscription
avec une réalité, une réalité sociale qui, elle, est souvent
complexe. Or, comment les législateurs peuvent-ils
en évaluer les implications pour les citoyens et la
société si au départ ils n'arrivent pas a déchiffrer la
réalité des dispositifs en cause? Et d'ailleurs comment y
parviendraient-ils lorsque trés souvent les concepteurs et
les administrateurs mémes des systémes n'y arrivent pas
eux-mémes? En effet, ¢a fait bientot 20 ans que je me
consacre A I'évaluation sociale de systemes d'infor-
mation relatifs aux personnes et trés tot j'ai appris une
vérité qui a toujours été confirmée depuis: la complexité
de ces systémes-la est telle que, régle numéro un de
I'évaluation: il faut présumer que personne mais abso-
lument personne ne sait de quoi il ou elle parle.

Premier exemple typique. En 1987, javais
compilé les déclarations de fichiers de renseignements
personnels d'une nonentaine... autour de 90 ministéres et
organismes publics centraux québécois. Dans les
déclarations requises par la loi, les organismes doivent
divulguer leurs échanges de renseignements avec
d'autres organismes. Par définition, une telle commu-
nication s'effectue entre un émetteur et un récepteur.
Done, en principe, l'organisme €émetteur et l'organisme
récepteur devraient donc tous les deux déclarer
I'échange. Or, les émetteurs et récepteurs n'avaient
déclaré simultanément un méme échange que dans 3 %
des cas, 3%. Donc, en pratique, ces organisations
ignoraient donc les échanges dans lesquels ils étaient
engagés.

Autre exemple typique —et ¢a, je l'ai vu &
plusicurs reprises. En 1988, une entreprise de services
publics m'avait demandé d'évaluer un projet de
rchaussement de son systéme clientéle. En fait, ce qu'il
se passait, c'est qu'il y avait deux vice-présidents dans
I'entreprise qui n'arrivaient pas a s'entendre entre eux sur
la nature des opérations existantes puis donc sur les
changements a leur apporter. On est donc allé voir plus
bas, aux directions locales, et on constate que, elles, en
avaient une vision tout a fait différente. De leur coté,
quand on descend encore plus bas, du c6té des préposés
a la clientéle, eux, ceux qui utilisaient quotidiennement
le systtme, eux en avaient une toute autre com-
prchension. Et, quand on passait trois jours derriére ces
préposés-1a & observer leur travail, on se rendait compte
que les préposés ne faisaient pas ce qu'ils disaient faire.
Pourquoi?

Pourquoi un systéme d'information sur les
personnes est si difficile 2 comprendre? Parce que, un,
c'est compliqué; deux, parce que nombre de ces
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opérations-ld échappent a nos sens; parce qu'on ne
pergoit pas tous et chacun les points d'embrayage entre
le technique et le social de la méme maniére, puis qu'en
plus on a chacun, dans Vorganisation ou dans le
systéme, sa propre perspective sur cette combinaison,
perspective qui détermine nécessairement différentes
zones d'ombre et des angles morts. Et aussi, en plus,
parce que cet objet-la qui est 1a, qui flotte dans les airs,
dont on parle, chacun peut y projeter, sur cet objet
technologique 1i, ses propres compréhensions du
monde, ses propres espoirs et/ou craintes, ses propres
fantasmes. Et c'est ainst que les perceptions en viennent
rapidement & prendre le pas sur les réalités, compliquant
d'autant les débats sur un projet.

® I7hi10)e®

Bon, dans ces conditions-1a, est-il possible 4 des
législateurs de se faire produire un portrait fiable d'un
projet de systéme d'information qui leur permettrait d'en
évaluer convenablement les retombées? QOui. La
production d'un tel portrait est possible, mais ¢a requiert
qu'on leur produise, a ces législateurs-la, une analyse
rigoureuse et détailliée de chacun des processus prévus,
de chacun des dispositifs en cause ainsi que de chacune
des relations sociales qui s'établissent entre les acteurs
concernés a chaque moment-clé des processus.

Est-ce que les législateurs et les citoyens
disposent actuellement d'un portrait fiable du projet
carte Accés santé Québec et de ses multiples points
d'embrayage avec les multiples réalités de la santé ct des
services sociaux? On n'a pas beaucoup parlé des
services sociaux. La réponse est non. Pourquoi? Seuls
trois documents sont disponibles sur le projet lui-méme:
tes mémoires du Conseil des ministres d'avril et
décembre 2001 et ['avant-projet de loi sur la carte santé
du Québec. Et malheureusement on ne peut pas se fier a
aucun de ces documents, et ¢a, pour des raisons trés
différentes, que je vais expliquer.

Prenons d'abord le cas de l'avant-projet de loi
lui-méme. Parce que ¢a, ¢a nous améne directement au
coeur du probléme totalement inédit que rencontrent les
législateurs aux prises avec linformatique. Depuis
I'invasion... l'invention — l'invasion! — l'invention du
droit par I'étre humain, un texte de loi a toujours été
vrai, par définition. Une fois adoptée. une loi a toujours
constitué, créé, fondé sa propre vérité. Et méme, dans
cettains sociétés, on est allé jusqu'a affirmer que la loi
exprime la volonté de Dieu lui-méme.

Bien sdr, un reglement d'application, une
politique, une directive, un geste d'un fonctionnaire
pourraient pervertir I'objet et 'esprit de la loi, mais la
vérité de la loi demeurait une vérité que les juges
avaient le pouvoir de rétablir en réaffirmant la volonté
du législateur et en invalidant le geste, la directive, la
politique ou le réglement fautif. Il est sir que, plus
récemment, les juges ont aussi acquis le pouvoir
d'invalider les lois diment adoptées par les 1€gislateurs,
mais ¢a, ¢a sort de mon propos qui est a l'effet que,
depuis l'invention du droit, donc un projet de loi a
toujours €té un document fiable, par définition. Les
législateurs et les citoyens n'avaient pas a se questionner
sur la vérité du texte, ils n'avaient qu'd s'interroger
seulement que sur ses éventuelles retombées, et ce, afin
de pouvoir parfaire le projet de loi. Donc, la vérité de la
loi a demeuré pendant longtemps dans l'histoire de

I'humanité, jusqu'a ce que survienne Finformatique. Et
tout particuliérement lorsque F'objet de loi est la mise en
place d'un dispositif informatique, et cela, pour
plusieurs raisons. Trois raisons.

Premiérement, la vérité de la loi et la suprématie
du droit reposent notamment sur le postulat selon lequel
nul n'est censé ignorer la loi. Le gouvernement qui
édicte un réglement d'application est censé connaitre la
loi. L'administration qui développe une politique ou
émet une directive est censée connaitre la loi. Le
fonctionnaire qui pose un geste a I'égard d'un citoyen est
censé connaitre la loi. Mais qu'en est-il du systéme
informatique? Qu'en est-il des ordinateurs, des dispo-
sitifs de communication, des cartes 3 microprocesseur
qui composent le systétme? Ce sont des machines, et
elles ignorent la loi. Leur seule réalité, leur seule vérité,
sont les instructions, les programmes qu'elles exécutent
mécaniquement, dans la totale indifférence de la loi et
des conséquences sur les citoyens.

Deuxiéme raison. deuxiémement, un systéme
informatique qui réalise des transactions entre I'Etat et
les citoyens le fait a un niveau de détails opérationnels
que n'atteignent jamais, ni une loi, ni un réglement, ni
méme une directive. Et, entre un systéme d'une
conception et un systéme d'une autre conception, il peut
y avoir des différences notables. des différences pouvant
avoir un impact réel et considérable sur les citoyens.

Par exemple, depuis le début des présentes
auditions, les ministres Legault et Bertrand ont déclaré
que le projet de loi n'impose aucune forme nouvelle de
controle administratif qui n'existait pas déja et ne faisait
que reconduire I'essence des pratiques existantes. Cela
est peut-étre vrai du projet de loi. Et, enfin, on sait qu'il
existe des interprétations contradictoires du texte, qui
font actuellement Il'objet de controverses, mais
admettons un moment que ce soit vrai du projet de loi
qu'il n'y a aucune nouvelle forme de contrdle puis ¢a
reconduit l'essence des pratiques. Ce n'est aucunement
le cas et ce n'est certainement pas vrai des dispositifs
techniques sous étude.

Prenons le seul cas de la vérification d'assu-
rabilité du patient par la RAMQ. Aujourd'hui, qu'est-ce
que se passe 2 la RAMQ? Clest un processus qui est
certes supporté par le travail d'ordinateurs mais qui se
réalise totalement indépendamment de la délivrance des
soins et services de santé, dont le traitement implique
souvent des échanges avec l'assuré, et dont les décisions
relativement peu nombreuses en volume requiérent le
Jjugement de préposés humains.

Par contre, la vérification — ce qu'on parle, c'est
ce qui est proposé — la vérification en temps réel de
I'assurabilité, elle, fera que des ordinateurs prendront
directement, sans aucun dialogue avec ['assuré ni
aucune autre intervention humaine, plusieurs centaines
de milliers de décisions par jour dans les minutes qui
précédent immédiatement la délivrance des soins de
santé. Et ¢a, on ne peut pas dire que ce n'est pas un
changement radical.

Ne faisons pas la méme erreur qu'ont faite les
dirigeants d'établissement financier dans le cas du
systéme de gestion de chéques non compensés, que
je décrivais dans mon mémoire. Ce n'est pas parce
que la finalité reste inchangée dans le cas de
{'établissement, c'est-d-dire la gestion de sa relation
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déposant-établissement de dépdbt — dans notre cas qui
nous intéresse, la relation assuré-assureur — ni parce
que l'usage reste inchangé — détermination de l'accés
aux sommes déposées par chéques la-bas; ici
détermination de l'assurabilité — ce n'est pas parce que
la finalité et I'usage ne changent pas que les processus
concrets, eux, ne changent pas, et radicalement. Ne pas
comprendre ce fait, c'est se leurrer soi-méme, c'est
s'aveugler soi-méme, et c'est une recette pour provoquer
des catastrophes.

Troisiémement, un systéme informatique est une
infrastructure. Un juge peut toujours invalider une
décision relative & la construction d'une infrastructure
— que ce soit un détournement de riviére, un trongon
d'autoroute, une ligne de pylénes, de transport
électrique, un systtme informatique — ou encore
invalider méme une décision relative 4 sa conception,
mais on n'invalide pas une infrastructure comme on le
fait d'un réglement fautif. Une fois construite,
l'infrastructure est une réalité, une réalité matérielle
avec laquelle on ne peut que composer. C'est pourquoi
nous ne pouvons pas nous contenter de I'étude seule du
projet de loi. 1l nous faut absolument aussi directement
étudier les dispositifs en cause, les processus concrets
qu'ils impliquent, les relations entre I'Etat et les citoyens
qu'ils supportent. Cela nous prend donc d'autres
documents qui, eux, nous décrivent correctement ces
dispositifs, ces processus et ces relations que nous
voulons évaluer.

De quels autres documents disposons-nous
aujourd’hui? Uniquement de deux mémoires du Conseil
des ministres, les portions publiques des deux mémoires
qui ont été préparés par la RAMQ. Rien d'autre.
Malheureusement, ces deux documents ne sont pas
suffisamment détaillés et complets pour fournir un
portrait précis et sans équivoque des objets de notre
débat, ce qui en soi amplifie les problémes de
divergence de perceptions dont nous avons d'ailleurs été
témoins durant les présentes auditions.

Plus malheureux encore, ces deux mémoires
s'avérent quasi inutilisables, en pratique. Je m'explique.
Dans une démarche d'évaluation sociale de projet
informatique. on commence toujours par confronter les
différentes sources d'information sur le projet pour en
faire émarger un portait qui serait solide, vérifiable et le
plus proche possible de la vérité. Dans le cas spécifique
des deux mémoires, il est possible de confronter
plusieurs de leurs passages avec des sources
indépendantes de la RAMQ. Ainsi, les deux mémoires
rendent compte d'avis de la Commission d'accés a
I'information, de rapports du Comité de surveillance du
projet vitrine de Laval, du rapport d'évaluation du méme
projet par le professeur Sicotte et des travaux du comité
directeur.
® (17h20)®

Or, lorsqu'on confronte ces portions de texte des
mémoires aux documents sources, on constate qu'ils ne
présentent pas un portrait fiable, loin de la. Par exemple,
la portion publique du mémoire d'avril 2001 se termine
4 la page 17 par une citation tirde de l'avis de la
Commission d'accés & l'information de juin 1998, qui
conclut au potentiel de la technologie pour assurer la
protection des renseignements personnels. Pas un mot,
dans la portion publique — c'est peut-étre dans |'autre

portion confidentielle — pas un mot de l'avis du 20
octobre 2000 de la Commission qui. tout en maintenant
son opinion quant au potenticl de la technologie,
s'inquiétait du projet lui-méme, notamment de
l'utilisation simultanée de la carte pour des fins
administratives et cliniques, qui pourrait remettre en
cause la protection des renseignements personnels.

Autre exemple, la portion publique du mémoire
de décembre 2001 réfere en page 7 a I'évaluation du
professeur Sicotte sans dire un seul mot des failles
majeures dans la conception méme du projet que
I'expert a diagnostiquées et a d'ailleurs présentées ici,
devant cette méme commission, la semaine derniére. Et
ainsi de suite, et ainsi de suite.

Bref, si les portions vérifiables ne reflétent pas
correctement et fidélement les documents sources, qu'en
est-il de toutes ces autres portions des mémoires qui
actuellement ne sont pas vérifiables ni par le législateur
ni par les citoyens? Nous donnent-ils une image exacte
et réaliste des dispositifs en cause? A tout le moins, ce
qu'on peut conclure pour l'instant, provisoirement, c'est
qu'il faut manipuler ¢a avec des pincettes parce que le
contenu de ces deux mémoires est sujet a caution. Bref,
les législateurs — ¢a, on fait la conclusion, un tout, 13,
on regarde les trois documents — les législateurs et les
citoyens ne disposent pas actueilement, aujourd’hui,
d'un portrait fiable du projet et de ses points d'em-
brayage avec les réalités sociales. En fait, nous tous,
nous ne savons pas de quoi nous parlons.

En guise de conclusion, comment pourrions-
nous évaluer adéquatement un tei projet? La est toute la
question, question pour laquelle je ne prétends pas
pouvoir apporter de réponses toutes faites ni définitives.
Mais, au minimum, il est certain que des 1égislateurs et
des citoyens bien informés constituent une condition
essentielle et sine qua non a un débat public fructueux.

Mon mémoire présente neuf autres conditions
de réussite d'une évaluation publique d'un tel projet.
Devant vous j'ai donc concentré la-dessus et surtout
tenu & souligner et a expliquer en quoi les 1égislateurs,
confrontés a un projet d'informatisation impliquant des
transactions avec les citoyens, font face a un défi inédit,
un défi que nous n'avons pas le choix collectivement
que de relever, Merci.

La Présidente (Mme Gagnon-Tremblay): Alors,
merci, M. Péladeau, d'avoir accepté de nous soumettre
vos réflexions. Je céde maintenant la parole au ministre.

M. Legault: Oui. Merci, M. Péladeau, pour la
présentation de votre mémoire. Bon, vous nous
exprimez aujourd’hui vos opinions sur le projet de carte-
santé, comme vous l'avez déja fait & plusieurs reprises
dans des colloques ou des articles ou des conférences
auxquels vous avez participé. En fait, ce que je retiens
de vos différentes interventions, il y a quatre grandes
constantes qui reviennent dans vos propos. La premiére,
c'est que vous dites d'abord que, concernant d'abord la
commission parlementaire aujourd'hui, vous dites: Le
projet a été développé en catimini et n'a pas fait l'objet
de débats. Bon, je vais vous avouer que je suis surptis.
Jarrive un peu & neuf dans le dossier mais on m'a
expliqué qu'il y a eu des discussions, des réflexions, des
expérimentations depuis 10ans. Il y a eu une
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expérience, entre autres, 4 Rimouski, ensuite a Laval, et
on a mis en place une structure de consultation avec 54
personnes qui étaient désignées par des associations, des
fédérations, des ministéres, des organismes, toute sorte
de monde, et puis on a eu, ici... on passe beaucoup de
temps avec les 46 mémoires.

Et vous nous dites: Il n'y a pas beaucoup de
documents qui ont été rendus publics. Je vous en
donnerais une petite liste: il y a eu d'abord un rapport
d'évaluation du projet québécois d'expérimentation de la
carte-santé & microprocesseur a Rimouski; il y a eu le
rapport du comité d'experts sur l'utilisation clinique de
la carte-santé, le rapport Pelletier; il y a eu les études
des firmes Gardner puis Meta Groups sur l'utilisation
des cartes & microprocesseur; il y a eu le rapport du
Comité de surveillance, qui s'appelait Le consentement
du patient au partage de ses informations cliniques; il y
a eu le rapport du professeur Claude Sicotte, qui
s'intitulait L'expérimentation d'une carte santé a
microprocesseur au sein de réseau de soins
intégrés — Laval; et il y a les 46 mémoires qui sont,
quant 4 moi, une mine d'informations qu'on regoit ici.
Done, quand méme... En tout cas, moi, jlai vu qu'il y
avait beaucoup de lecture, il y avait beaucoup de
documents, Ca, c'est votre premicre position: donc, on a
fait ¢a en catimini, que ga n'a pas fait 'objet de débats.
Bon.

Ensuite, deuxiémement, vous remettez en cause
le comité directeur, vous mettez en doute son pouvoir et
son impartialité, Bon. Le comité directeur, il est présidé
par le Dr Poirier, qui est ici avec nous aujourd'hui. Et,
sur ce comité, il y a 22 membres, 22 membres qui sont
issus des milieux suivants: il y a le Collége des
médecins, la Fédération des médecins omnipraticiens, la
Fédération des médecins spécialistes, Ordre des
pharmaciens, Association québécoise des pharmaciens
propriétaires, Conférence des recteurs, Association des
CLSC-CHSLD, Association des hopitaux, Régie
régionale, Conseil pour la protection des malades,
Fédération de I'age d'or, ministere des Relations avec les
citoyens, Secrétariat du Trésor, ministére de la Santé,
Régie de l'assurance maladie... Ca fait beaucoup de
monde, ¢a. qui se sont réunis a 10 reprises.

II'y a eu aussi deux tables de concertation qui
sont arrivées 4 un certain nombre de consensus. [l y a
entre autres 24 points qui font consensus au niveau de
l'informatisation des données, du résumé de
renseignements, de la carte d'habilitation. Et toutes les
recommandations du comité directeur ont été soumises
au conseil d'administration de la RAMQ qui s'est réuni.
Puis je rappelle que, sur le conseil d'administration de la
RAMQ, il y a 15 membres qui représentent les consom-
mateurs, les milieux d'affaires, les ordres professionnels,
les professionnels de la santé, le ministére de la Santé,
les établissements de santé, la Régie.

De dire qu'on remet en cause ce processus-la,
qu'on a fait ¢a en catimini, vous allez me permettre de
dire que je trouve ¢a un peu farfelu, méme trés farfelu
de prétendre qu'un groupe aussi nombreux de personnes
et d'intéréts... Puis, en plus, vous dites qu'ils ont été
comme un peu noyautés. Tout ce monde-la que je viens
de nommer, ils ont été noyautés. J'utilise vos paroles.

Troisi¢mement, dans vos discours puis aujour-
dhui, vous dites: I n'y a pas d'experts qui ont été

impliqués la-dedans. Pourtant, il y a Gardner Group,
Meta Groups, et puis on se fait accompagner aussi par
CGl puis Cognicase. Donc, je ne sais pas, je me dis que,
quand méme... En tout cas, peut-étre que vous pensez
que c'est des experts qui ne sont pas assez experts mais,
nous, on s'en contente.

Puis, quatriémement, derniérement, vous remet-
tez en cause la Régie de l'assurance maladie. Son
président est ici, M. Duc Vu. Vous dites qu'elle est — je
reprends vos mots — «intéressée, manipulatrice, non
transparente». Pourtant, la Régie de I'assurance maladie
du Québec gere tous les dossiers des clients depuis 30
ans puis, en tout cas, moi, je n'ai jamais entendu dire
qu'une seule fois elle ait failli a ses responsabilités.

Donc, ¢a fait des grosses affirmations, 13. On est
dans une société o tout le monde a le droit... la liberté
de parole, c'est important. Mais, je vous poserais une
seule question: Si vous aviez, demain matin, un membre
de votre famille proche qui se présentait dans une
urgence, qu'est-ce que vous préféreriez: qu'on fasse
venir son dossier par taxi ou qu'on ait un résumé de
renseignements informatisé?

La Presidente (Mme Gagnon-Tremblay): M.
Péladeau,  vous la parole.

M. Péladeau (Pierrot): Merci pour la question
et le long préambule. Est-ce que je réponds au
préambule ou & la question en premier?

La Présidente (Mme Gagnon-Tremblay): A
votre guise, M. Péladeau. Vous avez le temps qui est
devant vous.
®(I17h30)®

M. Péladeau (Pierrét): Je vais répondre a la
question. Je vais vous donner un exemple trés concret,
comment ga pourrait fonctionner. Je sors ici, je sors sur
la Grande Allée, ici. Il y a quelqu'un qui est en
convulsions. Qu'elle ait sa carte a puce ou pas, j'aimerais
pouvair... Parce que la elle aurait beau avoir sa carte 4
puce, si j'ai, moi, un téléphone cellulaire, je ne pourrai
pas mettre la carte & puce.. la carte... téléphone
cellulaire. La, il faut que je lui donne des soins. Je ne
sais pas si cette personne-la est en état éthylique, si elle
est en convulsions parce qu'elle est épileptique, je ne
sais pas si c’est un probléme de diabéte, je ne sais rien
de ¢a. Qu'est-ce que je peux faire immédiatement?
Pourquoi que je ne pourrais pas... il ne pourrait pas
effectivement y avoir comme un systéme MedicAlert?
Puis ¢a on peut faire ¢a demain matin, 1a. Ca pourrait
étre bonifi€ par une carte 3 microprocesseur, mais on
peut faire ¢a demain matin, avoir un systéme que, quand
on signale le 911, que ce soit Urgences-Santé ou un
service similaire, que, si la personne a déja éabli un
résumé pour fins d'urgence, qu'il soit accessible pas a
l'urgentologue, méme pas & l'ambulancier, qu'il soit
accessible a la personne, au préposé qui répond a
I'instant méme qu'on prend l'appel et qu'il est capable de
dire — puis méme a partir des informations venant du
permis de conduire, a la limite — de pouvoir dire: L3,
J'ai un cas d'urgence, il y a une personne qui est en
convulsions, ou méme faire comme...

Puis méme, quand je vous dis, ¢a, c'est si la
carte fonctionne. Moi, ma petite est allée en camp de



14 mars 2002

Commission permanente

CAS-44 page 51

neige la semaine passée. Elle aurait pu avoir un
accident, puis la carte a puce y passer, puis peut-étre ne
pas avoir sa carte 2 puce avec elle, restée dans ses
bagages. Donc, 4 ce moment-1a, on soit capable de
donner le renseignement immédiatement puis qu'on
puisse prendre en charge la personne a partir de cet
instant-1a. Et ¢a, ¢a peut se faire par plusieurs moyens.
Ca peut se faire par, justement, établir, comme on...
Tantét, les intervenants précédents parlaient d'une
espece de portefeuille de base, d'informations de base,
qui pourrait étre mis 3 la disponibilité et accessible a
tout intervenant d'urgence ipso facto sans foutue carte a
puce. Que la carte a puce serve a l'alimenter, ¢a, c'est
autre chose, mais ¢a, ¢a serait un besoin qui répondrait
immédiatement & des besoins, puis aprés l'information
pourrait se rendre jusqu'a l'urgence. Donc, la question
de l'urgence, c'est une chose.

Mais 1a il faut comprendre qu'il ne faut pas se
lancer dans aucune erreur non plus, qui est de dire: Une
solution, «one size fits all», ce qui va répondre aux
besoins d'urgence, c'est ce qui va répondre aux besoins
en psychiatrie, ce qui va répondre aux besoins au niveau
des spécialistes, des radiologues, etc. Il y a des besoins,
et la beauté de la technologie qu'on a en place, c'est
qu'elle permet de supporter toutes ces applications-1a
simultanément, elle est capable de gérer les systémes
centralisés et décentralisés simultanément, donc on
pourrait répondre a tous les besoins. Assez étonnam-
ment, dans le projet qu'on a tel qu'il nous est décrit, on
n'utilise pas les capacités de la carte, comme par hasard.
La carte, ce serait l'outil idéal non seulement pour
permettre l'accés, ou de 'alimentation, ou peut-étre créer
un résumé de santé pour certaines catégories de
professionnels, ce serait aussi, par hasard, l'outil idéal
pour sécuriser tous les autres dossiers qui existent. Nulle
part dans le document on discute de ¢a.

En matiére d'identification, la carte & micro-
processeur est l'outil idéal pour effectivement gérer des
identifications multiples. Par exemple, je suis A, B, C,
D dans tel hopital, je suis 1, 2, 3, 4 dans telle clinique, je
suis X, Y, Z dans... tel autre intervenant. La carte est
capable de gérer tout ¢a et s'assurer qu'on va suivre
toujours... On va prendre... Pierrdt Péladeau, ce n'est pas
si évident, mais, disons, Pierre Tremblay, par exemple.
On peut suivre le méme Pierre Tremblay ou le méme M.
Nguyen dans le systéme parce qu'on est capable de
gérer tout ¢a. La carte, c'est I'outil idéal pour faire ¢a, et
on ne s'en sert pas, de la carte, pour justement
permettre... Non, on va mettre le numéro d'assurance
maladie, c'est ¢a qui va étre I'identifiant unique.

Puis 13 moi la carte d'assurance maladie... Moi,
j'ai un enfant, 3, puis, c'est ¢a, les scouts ont le numéro
d'assurance maladie, la piscine... En tout cas, je ne vous
donnerai pas le nom de la liste pour mes enfants. Moi,
mon notaire m'a demandé mon numéro d'assurance
maladie avant les Fétes. Tout le monde l'a. On a ['outil
idéal pour sécuriser l'identification et méme s'en servir
pour donner le contrdle entre les mains des patients sur
la circulation d'information a son sujet, parce que la
coincidence entre les identifications est faite par la
carte, donc l'information passe du point A au point B. Je
suis slr que c'est moi qui ai le contrdle, parce que, les
clés, c'est moi qui les a par la carte. On a l'outil idéal
pour faire ¢a puis on ne se sert pas du potentiel. Il yena

plein, d'exemples. La, je ne ferai pas la liste, mais il y a
plein d'exemples o on a une technologie qui est
capable de répondre, et on ne s'en sert pas.

Donc. en quelque part, oui, pour répondre
briévement, oui, en tout cas, effectivement, il y a moyen
avec l'informatisation d'améliorer I'urgence, la rapidité
de lintervention, pas rien qu'd partir du moment que
l'urgentologue se réveille, tu sais, méme avant, a partir
du moment qu'il y a une personne qui est a c6té du
patient puis qui signale le 911. On est capable de le faire
avec l'informatique.

Pour ce qui est de tout votre préambule, bon. je
n'ai jamais dit que le projet avait été fait en catimini, je
ne sais pas d'ou ¢a vient, ni qu'il n'y avait pas eu
d'experts qui ont travaillé sur le projet. O.K. Par contre,
ce que J'ai... En tout cas, puis, d'autre maniére, on va y
aller sur les points. Il y a eu beaucoup de documents.
Tous les documents que vous avez mentionnés, j'en ai
des copies. Les documents, ils existent, sauf qu'il ne faut
pas comparer des pommes et des oranges. Si vous étiez
ministre de ['Education, si on vous dit quon a développé
un systéme, on a expérimenté l'ordinateur dans les
classes, puis qu'aprés qu'on vous présente: on va mettre
des ordinateurs dans les écoles, mais entre les mains des
secrétaires pour gérer les questions administratives,
vous n'allez pas dire que les rapports sur un projet sert &
identifier l'autre.

Tous les projets qu'on a sont des projets
extrémement différents, puis l'expérience de Rimouski,
c'était une expérience de faisabilité sur un terrain
clinique. Par la suite, on a fait des travaux. Le projet du
ministre Rochon, ¢'est un projet purement administratif.
1l avait commandé a un expert, a partir de la faisabilité:
Est-ce qu'il y avait une utilité possible? Ca a été le
deuxieme rapport, le rapport Pelletier. Par la suite, le
projet est parti dans deux directions distinctes, Du coté
de la RAMQ, ils ont identifié leurs besoins admi-
nistratifs et ils étaient bien placés pour les identifier
parce que c'étaient leurs besoins. lls ont travaillé la-
dessus. Et la-dessus, effectivement, le probléme qu'on a,
c'est qu'on sait que, eux, ils savent o ils s'en vont, mais,
nous, on ne sait pas. De l'autre coté... Et ¢a, ils
travaillent la-dessus depuis a peu prés 1995. Donc, ¢a
fait au moins sept ans qu'ils travaillent sur le volet
administratif des affaires.

Sur le volet clinique, il y a eu beaucoup de
travaux industriels de développement conceptuel. I y a
eu une vitrine, une mise en vitrine a Laval, qui ne visait
pas a tester la valeur clinique de l'outil. Il y a eu des
études la-dessus. On n'a pas d'études, beaucoup d'études
sur le concept qu'on a présentement. Et ce qu'on peut
conclure, c'est que, autant ¢a fait sept ans qu'on travaille
sur 'administratif, sauf qu'on ne sait pas, qu'on n'a pas
les morceaux entre les mains, que, sur le volet clinique,
on a commencé a travailler séricusement, c'est-a-dire
avec des patients, avec des professionnels. qu'a partir de
juin dernier, en pratique.

Et, sur le comité directeur, moi, je peux vous
dire que... Et ¢a, je trouve ¢a assez ironique. Les gens du
comité directeur, en tout cas, ¢a s'adonne que la majorité
des gens qui ont siégé sur le comité directeur... En tout
cas, moi, c'est un vrai confessionnal, chez moi, I3, hein?
Les gens me téléphonent puis ils me disent: Il s'est passé
¢a a telle réunion, il s'est passé ¢a i telle réunion. Moi,
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je les entends. Comment ¢a se fait qu'ils n'ont pas été
capables d'appeler le ministre en place a I'époque pour
dire: 1l y a des problémes? Parce qu'il y a eu des
consensus, oui, mais il y a certains consensus qui ont été
rejetés au bout de la ligne. C'est-a-dire, il y avait, par
exemple, un consensus autour de la table sur le fait que
c'était un consentement d'adhésion au résumé de santé
qui allait étre mis en place, un «opting in», et non pas un
«opting out». Il y a eu consensus au niveau du comité
directeur. Tout ce qu'on me rapporte, au comité
directeur, qu'il y a eu consensus. Puis encore, j'ai eu un
téléphone hier la-dessus, encore d'une personne qui
siégeait sur le comité directeur, qui me disait: On avait
proposé ¢a, et la réponse qu'on a eu de la RAMQ, c'était
de dire «no way», c'est-a-dire: ¢a va étre «opting out».

Ce que j'ai compris, c'est que, c'est ¢a, effective-
ment, le comité directeur a fait évoluer beaucoup le
concept par rapport a ce qu'il était a Laval. Il y a eu
beaucoup de travail, sauf qu'a chaque fois... en tout cas,
il y a sur certains points clés, qui semblent étre des
questions stratégiques pour la RAMQ, la-dessus on a
toujours dit non. Mais tout le reste ¢a a été, et c'est ce
qu'on a dans le résultat, dans le projet de loi. Ca fait que
c'est ce que je comprends de ce qui se passe.

Mais, en tout cas, la question, c'est qu'il est clair,
dans tous les cas, c'est qu'on n'a pas tous les morceaux
en place, et on ne les comprend pas, et tout le¢ monde
peut arriver avec son interprétation du bidule. Et on ne
peut pas tenir un débat éclairé sur les conséquences tant
qu'on n'a pas toute l'information.

La Présidente (Mme Gagnon-Tremblay): Merci.

Alors, il vous reste trois minutes, M. le ministre.
M. Legault: Pas d'autres questions.

La Présidente (Mme Gagnon-Tremblay): Ca
va? Alors, M. le député de Chateauguay.
® (17h40) @

M. Fournier: Merci, Mme la Présidente.
M. Péladeau, merci beaucoup de votre contribution. Je
pense qu'elle est plus qu'utile et je pense que l'utilisation
du mot «farfelu» était inappropriée. Le ministre n'a pas
pu vous dire ou il avait trouvé l'allégation de catimini. I
trouvera peut-étre un jour. Je ne sais pas s'il va le
trouver, mais ce n'est pas nouveau comme méthode pour
tenter de dénigrer, sans s'attaquer au fond du sujet, que
de mettre des mots dans la bouche des gens pour
ensuite, puisqu'on a choisi les mots & y mettre. pouvoir
les contredire et, aprés ¢a, faire un effet de toge qui
permet de dire: Bien, voila, je discarte ce qu'ai entendu.
Ce n'est pas nouveau bien que ce soit malheureux.

Je regarde les questions que vous avez posées.
Je peux comprendre et concevoir qu'elles aient été
embétantes. Et je peux comprendre, pour n'importe qui,
d'étre dégu d'avoir eu a subir leur réception. Mais je n'en
citerais que quelques-unes. Vous demandez & la RAMQ
les résultats des travaux d'identification des besoins
spécifiques de chacun des acteurs concernés par le
projet selon des profils particuliers. Exemple: parmi les
intervenants, urgentologues, médecins généralistes,
radiologistes; parmi les patients usagers, personnes
ayant une histoire psychiatrique, & mobilité réduite, en
centre d'hébergement ou a domicile, avec handicap

intellectuel ponctuel ou permanent, handicap visuel, etc.
Il me semble que c'est une question qui est posée.

Incidemment, avant de regarder la réponse qui a
été¢ donnée, des groupes qui sont venus ici. [l y avait des
urgentologues, il y avait des médecins spécialistes, il y
avait des résidents, il y avait des pharmaciens. Et il y
avait des patients aussi qui sont venus ici, certains avec
un passé psychiatrique, qui nous ont expliqué chacun
comment ils réagissaient. Et, chacun, ce qu'on a sorti
de... ce qui ressort de cette commission... pour
quiconque soit y a assisté au complet ou a pu écouter ou
lire les transcriptions au complet aurait vu que chacun
de ces groupes, de ces individus, a des besoins
différents. Le ministre utilise toujours un urgentologue
qui est venu. La question que ¢ga m'ameéne. c'est: Est-ce
que, pour le ministre, le projet, qui peut s'élever
probablement a la hauteur de 500 millions de dollars, a
pour — je suis obligé de le dire parce qu'on n'a pas les
chiffres, mais c'est ce que les gens sont venus nous dire,
alors, moi, je répercute ce qu'on entend ici, 500 millions
de dollars... est bon pour la salle d'urgence? Et, encore.
pour un résumé qui peut étre incomplet. Peu importe.

Ce qu'on retire, aprés la question que vous
posez, l'expérience qu'on a ecue depuis quelques
semaines, c'est que tous ces gens-la ont des besoins
différents. La réponse qui vous a été faite a la question:
Donnez-moi les besoins, la réponse: Il n'existe pas de
document spécifique portant sur I'étude des besoins.
Est-ce que c'est farfelu que d'avoir posé la question des
besoins? Personne ne peut dire que c'est farfelu. Si on
cherche a répondre a des besoins cliniques de ces gens-
la, on vous pose la question... les besoins, ce n'est pas
farfelu. Je ne dis pas que la réponse est farfelue. mais
elle est surprenante en tout cas. Elle est surprenante. 1|
n'existe pas de document spécifique portant sur l'étude
des besoins. Par ailleurs, et faisons la phrase au complet,
l'identification des besoins résulte des tables de travail.
du comité directeur ainsi que des tables de concertation.
La Régie refuse de vous communiquer les comptes
rendus de ces rencontres. Bon. Il n'y a pas un document
complet. Ce n'est pas une étude systématique, c'est des
procés-verbaux qui ont été faits au cours de réunions.
Un peu approximatif, mais, tout de méme, il y a cu
quelque chose.

En vertu de quel principe on peut accepter que
¢a ne nous soit pas communiqué? La, je dois avouer
que, la-dessus, moi, je tombe en bas de ma chaise.
Lesquels... Vous ajoutez — parce que vous demandez
les besoins — vous avez demandé aussi: Lesquels de ces
besoins spécifiques sont répondus par le projet? Ah,
bien, 13, formidable. Aucun document n'existe a cet
effet. Evidemment, puisque le projet ne repose pas sur
des besoins, on n'est pas allé vérifier si le projet
répondait aux besoins parce qu'on savait trés bien qu'on
n'avait pas identifi¢ les besoins. C'aurait été la pire
chose a faire que de tenter une évaluation. On se serait
aper¢u qu'on avait un probléme, on n'avait pas les
besoins au départ. Est-ce que c'est farfelu d'avoir posé la
question? Comment peut-on qualifier la réponse?

Vous avez demandé les divers types et modéles
de systémes, d'architecture de réseaux, de technologies
d'application, de conception d'applications qui ont été
considérés en vue de répondre 4 ces besoins ainsi que
les motifs et considérations qui justifient le choix de
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ceux actuellement retenus. Ce sujet est traité dans le
document Conceptions administratives et technologie,
version 4.1, révisé le 17 décembre 2001. Mais, comme
on vous l'a précédemment dit, on ne vous le donnera
pas. Autrement dit, il existe en quelque part des
scénarios alternatifs, il existe en quelque part d'autres
moyens, d'autres architectures, d'autres mécaniques qui
nous permettraient peut-étre de comprendre pourquoi
c'est cette mécanique qui est prise, mais on ne nous le
donne pas. En vertu de quel principe, en vertu de quelle
logique ce n'est pas accessible? Est-ce que c'était farfelu
de le demander? Comment doit-on qualifier la réponse?

Vous avez demandé l'ensemble des colts exigés
et bénéfices — il y a aussi les bénéfices qu'on veut
savoir; il doit y avoir une étude coiits-bénéfices la-
dedans — prévus et qui ont été identifiés par catégorie
d'acteurs. Jusqu'ici, d'ailleurs, ce que j'avais compris,
c'est que les urgentologues avaient un bénéfice, puis,
pour tous les autres, ¢a ne marchait pas, parce que je
dois vous avouer que, dans tous les autres qui sont
venus, CLSC, CHSLD, les cliniques, les autres
départements de I'hopital, ils n'ont pas les mémes
besoins, et puis ¢a ne marchait pas. Alors, vous
demandez ¢a, et la réponse qu'on vous fait, c'est: Les
renseignements se retrouvent dans la  partie
confidentielle du mémoire au Conseil des ministres
portant sur l'avant-projet de loi, puis on ne vous le
donnera pas.

Vous avez demandé des profils d'accés. Tout le
systéme est basé sur une carte d'habilitation qui, selon
les différents intervenants, donne accés a des catégories
différentes du résumé. Alors, je... les profils d'accés
parce qu'on veut savoir de quoi on parle, qui a accés et a
accés 4 quoi. Et la réponse, c'est: Aucun document
n'existe & cet effet, on n'a pas de scénario de profils
d'accés aux informations administratives et cliniques.
Comment, comment, peut-on qualifier ces questions de
farfelues, mais surtout comment doit-on qualifier la
réponse?

Je m'excuse de prendre quelques minutes pour
d'abord remettre les pendules a I'heure. Les questions ne
sont pas farfelues. Les réponses sont méprisantes non
seulement pour les parlementaires qui sont autour de
cette table, mais pour les gens qu'on convie & venir ici,
en commission parlementaire, et & qui on refuse de
donner l'information. Pour tous ces gens-la a qui on dit:
Venez nous parler de la mécanique, et & qui on va leur
demander... Juste pour pousser ¢a un petit peu plus loin,
on leur demande toujours comme premiére question:
Etes-vous d'accord avec l'idée qu'il y ait une meilleure
communication des informations? Puis Ia tout le monde
tombe dans le panneau: ils répondent oui. Eux autres, ils
se poussent, ils s'en vont & I'Assemblée nationale, puis
ils disent: Savez-vous, tout le monde était d'accord avec
nous, ils sont d'accord. Et vous croyez & une meilleure
communication. Ce n'est de ga dont on parle. Il n'y a pas
personne qui est contre ¢a, la communication des
renseignements. On veut savoir comment ils seront
faits, on veut savoir s'ils répondent, les renseignements
qui seront communiqués, aux besoins des gens. Je ne
vois vraiment pas comment on peut venir plaider a
quelque chose de farfelu.

Vous avez souligné qu'il y avait eu des
consensus dirigés. Juste vous dire que vous n'étes pas le

premier, 13, les CLSC, CHSLD sont venus nous dire la
méme chose: Oui, il y a eu des consensus, mais on était
bien pressé, on n'avait pas le temps de tout comprendre
c'était quoi, le consensus qu'on donnait. Je veux dire,
avouons-le, 1a, farfelu, je ne sais pas de quel c6té, 14,
pour l'instant, 1a. Vous avez démontré, aprés une étude
minutieuse, pour laquelle je vous remercie, vous avez
démontré que les mémoires qui ont soutenu la décision
du Conseil des ministres d'aller de l'avant avec cet
avant-projet de loi ne sont pas conformes a la réalité. La
derniére fois que ¢a s'est fait, c'est sur le virage a droite
sur un feu rouge, puis ¢a ne paraissait pas bien dans les
médias.

Moi, je suis — puis je vais me calmer — je suis
trés, trés dégu que, quand quelqu'un vient ici puis qu'il
ne partage pas le point de vue dans un débat
démocratique qu'il se fasse qualifier de quelque chose.
Vous avez le droit non seulement & votre opinion, mais
vous avez... a poser des questions, puis les questions
que vous avez posées étaient excellentes. Je ne vous
poserai pas la question sur quelles sont les autres
solutions qui peuvent étre apportées parce que vous
allez me répondre, j'imagine: M. Fournier, quels sont les
besoins auxquels vous voulez répondre? Et je vais vous
laisser faire un commentaire, mais je retiens de votre
intervention, qui est comme une espéce de synthése
d'aprés tous ceux qui sont venus jusquiici 3 l'effet qu'il
serait peut-étre temps quon se pose la premiére
question, a savoir: Qu'est-ce qu'on veut faire en termes
de meilleure communication de renseignements dans le
domaine de Ja santé et qu'a cet égard-1a le projet de loi,
pour dire le moins, n'a pas répondu a I'appel?

Je voulais vous faire ce témoignage-la. Je vous
laisse libre de... Malheurcusement, je n'ai pas de
questions qui me viennent a l'esprit, je suis simplement
surpris de I'attaque frontale a laquelle vous avez assisté,
et... Peut-étre que vous pourriez nous dire quelles
seraient les étapes que nous devrions faire comme Iégis-
lateurs, ayant tous a coeur une meilleure communication
des renseignements pour que les soins soient meilleurs,
quelles sont les étapes que nous devrions franchir dans
les prochains mois, une aprés l'autre, qui nous
assureraient de répondre & la commande que nous
donnent les citoyens quand ils nous envoient a
I'Assemblée nationale, c'est-a-dire: Prenez notre argent
puis dépensez-la correctement pour qu'on ait le meilleur
service possible, quelles sont les étapes qu'on devrait
franchir pour arriver a répondre au mandat qui nous est
confié.

La Présidente (Mme Gagnon-Tremblay): M.
Péladeau.
® (17h50) @

M. Péladeau (Pierrdf): Bon, lintervention...
Clest ¢a. Parce qu'il y a un des éléments effectivement
qui ressort de la commission parlementaire, c'est la
diversité des besoins, I'immense diversité des besoins.
Puis je vais vous donner une expérience personnelle que
j'ai eue en 1998. Le ministére de la Santé et des Services
communautaires du Nouveau-Brunswick m'avait de-
mandé d'animer pendant deux jours, parce que tout le
monde travaille pour le ministére la-bas, il n'y a pas de
régie régionale, m'avait demandé d'animer parce que
justement c'était la question: Comment on va partager
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l'information entre nous? Puis tout le monde travaille
dans... Puis {a il y avait des médecins, des intervenants
sociaux, des psychologues, il y avait, bon, des
travailleurs... c'est ¢a, on est dans santé et services
communautaires, et trés vite, et les gens, ils s'étaient dit:
Ah! ¢a va étre facile, on va régler ¢a deux, trois... trés,
trés vite, aprés deux jours, on s'est rendu compte, puis
¢a je le savais ou qu'on s'en allait la-dessus, mais trés
vite c'était trés clair que la technologie pouvait
supporter tous les besoins, mais qu'il allait falloir
analyser ¢a dans le détail.

Parce que — 13, je vais prendre mes deux
exemples extrémes — le radiologue, lui, la réalité¢ du
patient, la seule réalité du patient, c'est un petit paquet
d'informations. Il ne rencontre jamais le patient. Lui, il
traite le petit paquet d'informations puis, si le petit
paquet... Puis des fois il y a des radiologues qui
vraiment vont a l'aveuglette. Ils arrivent puis la... Moi,
j'ai eu un cas d'une personne que je connais la... c'est ¢a,
le radiologue, il dit: Ah! au vu du traitement
chimiothérapie, la tumeur s'est beaucoup améliorée.
Mais il n'avait pas l'information comme quoi il n'y avait
pas eu de traitement de chimiothérapie. Ca la, les
radiologues, présentement, travaillent a 'aveuglette pour
beaucoup de cas parce qu'ils n'ont pas l'information.
Pour ces gens-la, eux autres, ils définissent, a cet
extréme-la... Dans la mesure que le patient n'est qu'un
paquet d'informations pour eux, ils définissent leur acte
professionnel comme étant d'abord un acte de traitement
d'informations, et plus ils ont d'informations liées au
diagnostic ou au jugement qu'ils ont a porter, mieux
c'est, et ils en veulent plus que moins.

A l'autre extréme, parce que li on parle d'une
carte pour la santé et les services sociaux, on n'a pas
beaucoup parlé des services sociaux, a l'autre extréme,
on a l'intervenant en psychosocial. qui, lui, dit: Moi, ce
que je rencontre, c'est une personne en probléme et en
besoin, je ne pars pas d'un diagnostic, je pars de
l'expression de ses besoins; moi, mon besoin
d'information, il est minimum parce que, moi, mon acte
professionnel n'est pas un acte de traitement d'infor-
mations, mon acte professionnel est un acte de
communication. Pour ce professionnel-la, lui, il dit:
Moi, le moins d'informations que j'ai, mieux c'est; on
établit le lien de confiance, on établit le besoin, puis,
une fois que, ¢a, c'est établi, si le patient ou l'usager veut
que j'aille chercher d'autres informations, jirai les
chercher, mais, moi, je me serai fait une téte, et le
patient se sera fait une téte. Il aura eu l'occasion de...
Parce que, ¢a, c'est un autre élément. Les gens, par
exemple, comme les personnes dgées, quelque chose
dans le genre, plein de gens qui ont plein de pilules, eux
autres, 1a, répéter la liste de leurs pilules, puis, bon,
toute la liste des opérations, s'ils pouvaient se passer de
¢a, ¢a les aiderait. Mais il y a aussi l'autre volet de la
chose, que, le fait de réexpliquer son histoire, ¢a fait
partie de |'appropriation du patient de sa situation, et
c'est un élément important du processus de guérison.

Je vous donne ces exemples, la, puis il y avait
toutes, dans le spectre, 1a, il y avait toutes les situations
intermédiaires. C'est clair que ce n'est pas un systéme
«one size fits all» ot un résumé de santé aurait pu régler
le probleéme. Ce qu'il fallait faire, c'est aller voir les
besoins puis se rendre compte que les besoins ne sont

pas les mémes en ville qu'en campagne, qu'ils ne sont
pas... Tu sais, revoir le terrain, c'est quoi, le besoin et, 4
partir de 13, monter le systtme pour répondre. Et
I'informatique, c'est ¢a. La beauté de l'informatique: on
peut l'adapter, on peut faire ce qu'on veut avec. C'est
comme les lettres de l'alphabet. Avec les lettres de
I'alphabet, on peut écrire la Déclaration universelle des
droits de I'nomme ou Mein Kampf, d'Adolf Hitler. Avec
I'informatique, on peut tout faire ¢a. Présentement, avec
la donne technologique qu'on a, la limite, c'est
I'imagination.

Donc, effectivement, allons voir ces besoins.
Parce qu'une chose sur laquelle on peut me citer puis
que j'ai été cité, c'est: le danger de ¢a, c'est qu'on se
retrouve avec des ti-culs — en général, c'est des petits
gars: Moi, je suis fils d'ingénieur, je sais de quoi je
parle — des ti-culs et des ti-gars — puis, moi, j'en ai eu,
des bebelles dans ma chambre — des ti-culs qui sont
fascinés par les trains électriques puis qui veulent... [ls
l'aiment tellement, leur train électrique, qu'ils veulent
nous le passer. Le probléme, c'est qu'il faut se rendre
compte que, dans des cas comme ¢a, il y a du vrai
monde dans le train puis, des fois, il peut y avoir du vrai
monde, des vraies personnes, des vrais étres humains
sur la voie ferrée en avant. Ca fait. donc, on part... 1l
faut partir... La fascination de nos trains électriques,
c'est peut-étre bien beau, il faut revenir d'abord a la
base, qui sont les besoins.

Pour répondre a la question, normalement ¢a
demande une démarche en plusieurs étapes. On s'entend
sur les fins et objectifs, sans égard aux moyens. Ce
qu'on souhaite, 13, qu'on devrait... Puis ¢a on essaie de
partir de consensus en consensus plutdt que c'est tout
discut¢ en méme temps puis que ¢a péte. Deux,
discussion pour préciser les besoins a combler sur le
terrain. Trois, identifier les nouvelles relations qu'on
veut voir émerger entre les acteurs. On a des besoins,
mais, ces besoins-13, ce n'est pas rien que des besoins
d'information, c'est des besoins d'organiser, de
coordonner le travail de fagon différente, donc voir c'est
quoi, les nouvelles relations, les nouveaux jeux qui vont
se jouer. Ensuite, c'est la uniquement qu'on va discuter
sur les types de designs d'application les plus appropriés
pour répondre d ces besoins, puis opérationaliser ces
nouvelles relations, puis, donc, évaluation des diffé-
rentes options disponibles. Puis la peut-étre, sur les huit
options au départ, il en reste deux, puis que, les deux, on
les précise, puis, bon, éventuellement, il y en a une.

Et c'est uniquement la que, I3, il y a discussion
éventuelle et adoption d'une loi, qui va codifier les
nouvelles relations et les processus... et qu'on ne va pas
élaborer les textes réglementaires nécessaires, mais on
part, on définit c'est quoi, les nouvelles... Parce que c'est
quoi, un projet de loi, 13? Ce n'est pas habiliter un
organisme 4 construire un bidule. Un projet de loi, ¢a
sert a établir quelles sont les relations qui s'établissent
entre les personnes morales et physiques. C'est ¢a. Ca
fait que discutons d'abord des besoins, quel genre de
nouvelles relations, comment on veut collaborer,
travailler mieux ensemble, puis, a partir de 13, bien, 13,
on va avoir a la fois le modéle pour le projet de loi et le
modéle pour la technologie. Puis, une fois qu'on a
l'option retenue, on va discuter dans le cadre d'une
démarche participative a la conception des systémes.
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Parce que ce n'est pas nouveau dans le domaine
de la santé. Moi, j'ai des choses a dire, je travaille, ¢a
fait 20 ans que je suis la-dedans. Moi, le premier cas
que j'ai eu en santé, c'était dans des CLSC, 1984. Les
gestionnaires avaient décidé que, eux, ¢a leur prenait de
I'information, ils avaient besoin d'information pour
mieux faire l'allocation des ressources. C'est normal
puis c'est correct. Sauf qu'ils avaient congu des systémes
sans consulter les infirmiéres puis les travailleuses
sociales dans le domaine familial. Résultat: de but en
blanc, du jour au lendemain on a un nouveau systéme.
Et 13 les infirmiéres, les travailleuses sociales disent:
Ecoutez, un instant 1a, nous, on nous transpose en
préposées a la collecte de données, on est des
professionnelles pas des préposées a la collecte de
données, pour des fins qui ne nous servent pas dans
notre travail. Ca fait que le résultat a été bien simple:
dans les CLSC o0 on était syndicalement fort, on a
boycotté, puis, dans les CLSC oll on était syndicalement
faible, on a saboté le systtme. On mettait n'importe
laquelle information la-dedans, puis on disait au patron:
Demande des rapports. Ca allait dans toutes les
directions. Pourtant, ¢a fait depuis les années soixante-
dix qu'on sait que, quand on informatise le travail, si on
ne veut pas que ¢a péte, il faut travailler avec le monde
puis voir, se mettre en arriére d'eux autres, puis voir
comment ils travaillent, puis comment on va changer
leur travail. Il faut voir le monde, il faut travailler avec
le monde. «Bottom upn, tu sais, de bas vers le haut.

L'autre exemple, c'est un exemple début des
années quatre-vingt-dix, 1992, c'est ¢a, 1992. C'était un
systéme, c'était un projet-pilote MESS-régies régionales
pour une clientéle dans le domaine psychosocial et santé
en méme temps. Encore 13, c'est les gestionnaires qui
étaient les pilotes. Leur objectif, c'était pouvoir suivre les
trajectoires des patients dans le systéme pour pouvoir
optimiser les trajectoires. lls avaient fait une conception
administrative. Une conception administrative, ce n'est
pas un document privé, public, confidentiel, c'est un
document qui établit c'est quoi, les besoins, c'est quoi
qu'on va... comment on va y répondre, par quel type de
moyens, par quel type de processus. C'est une espéce de
devis qui permet de faire une commande.

On avait retenu les legons d'un peu avant, qu'il
faut mettre peut-&tre les professionnels dans le coup.
Mais on n'avait pas mené la legon jusqu'au bout. Voici
l'exemple... la conversation que j'ai avec les chefs de
projet. Jai dit: Vous avez fait la conception
administrative? Il dit oui. Donc, vous avez identifié les
besoins? Oui — eux autres, ils ont fait l'identification
des besoins, ils ont identifié les besoins. Comment y
répondre? Oui. Pouvez-vous me décrire ¢a par groupe?
Les besoins des médecins, les besoins, c'est ¢a, ¢a, ¢a,
des gestionnaires, ¢a, ¢a, ¢a, les chercheurs, ¢a, ¢a, ¢a,
les travailleuses sociales, ¢a, ca, ¢a. Les infirmiéres, les
groupes communautaires qui travaillent avec les
patients? Oui. Puis 1a j'ai posé a la toute fin, parce que je
l'avais gardée pour la fin: C'est quoi, les besoins des
patients? Puis la la face leur a défait, ils sont devenus
tout rouges, puis ils ont dit: On n'y a jamais pensé.
C'était il y a 10 ans. On montait des systémes, des
systémes dits centrés patients, centrés clients, puis on ne
se préoccupait méme pas des besoins des patients.
® (18 heures) ®

Je pense qu'il est temps, 1a, qu'on arrive au XXle
siécle puis qu'on parte non pas de vos projets et de vos
concepts, mais quon parte des besoins, de la
technologie qui est 13, puis qu'on essaie de répondre aux
besoins réels des gens avec des outils que les gens vont
s'approprier.

La Présidente (Mme Gagnon-Tremblay): Alors,
merci, M. Péladeau. C'est tout le temps qui est mis &
notre disposition. Je veux vous remercier pour cette
participation 3 cefte commission. Et jajourne les tra-
vaux a mardi, 19 mars, 9 h 30, a la salle du Conseil
législatif.

(Finde laséance a 18 h 1)






