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Commission permanente des affaires sociales

CAS2275

Le mardi 18 mai 1993

Etude détaillée du projet de loi 197

(Dix-sept heures onze minutes)

Le Présdent (M. Joly): Bonjour. Il me fat plai-
sir de vous accuellir & cette commisson. La commis-
sion des affares socides se réunit afin de procéder a
I'étude détaillée du projet de loi 197, Loi modifiant la
Loi sur les services de santé et les services sociax et
modifiant diverses dispostions |égidatives, projet de loi
présenté par M. William Cusano, député de Viau. -

Mme la secrétaire, nous avons des remplace-
ments?

La Secrétaire: Non, M. le Président.

Le Présdent (M. Joly): Aucun remplacement.
Alors, M. le député, je vous accorde la parole.

Remarques préliminaires
M. William Cusano

M. Cusano: Merci, M. le Président. Dans le
cadre des remarques préliminaires, je vais étre trés bref
puisqu'on vient de finir en Chambre le débat sur le
principe du projet de loi. Je voudrais seulement souli-
gner une couple de points. Je n'al pas eu la chance
- déaborer — je n'ai pas voulu prendre le temps des
collegues en Chambre — sur deux ou trois petits as-
pects.

- Lepremier, j'y ai touché de fagon un peu globale,
" Cest al'effet que, parmi tous les hdpitaux du Québec,
au niveau de l'identification, il existe une sStuation qui
est vraiment darmante et totalement inexplicable. Vous
avez des hopitaux dans vos comtés; méme les personnes
qui, de fagcon directe ou indirecte, par des consels
dadministration ou des personnes qu'on connait bien
qui travaillent dans différents hdpitaux... Il faut poser
des questions fondamentales, a savair, atitre dexemple,
comme l'indique le tableau du comité — on sSest référé
tout & I'heure au rapport du comité consultaif sur les
transplantations d'organes au Québec — a la page 23,
qui ressort les centres hospitaiers aind que le nombre
de donneurs qu'ils ont identifiés dans une année...

S on regarde, il y a apeu prés 150 hépitaux au
Québec qui seraient plus habilités que d'autres a identi-
fier des donneurs. S c'est un hdpitd ou vous avez
beaucoup de patients qui sont en soins paliatifs, on ne
sattend pas qu'il y at une grande identification de dons
d'organes lorsque vous avez une clientéle qui est extré-
mement &gée. Mais, quand vous regardez I'ensemble
des hopitaux dans le Québec, vous remarquez quil y a
seulement 25 ou 26 hopitaux qui ont identifié, au cours
d'une année, un donneur potentiel. C'est “incroyable!

C'est impossible. Mathématiquement, c'est impossible.

Alors, il y aquelque chose qui ne marche pas.

Il'y a des hopitaux que je connais, €t ici, je ne
voudrais pas... Jen regarde un — ils vont peut-étre
sidentifier eux-mémes, je ne les nommera pas — il y a
un hopital, un des plus grands hépitaux de Montréd
qui, en 1990, n'a identifié que quatre donneurs poten-
tiels. C'est mathématiquement impossible. Impossible. |l
y a quelque chose qui doit clocher quelque part. Tous
les autres hdpitaux a travers la province, quils soient
impliqués ou pas au niveau de la transplantation... C'est
inacceptable.

Je vais vous dire, c'est un peu ¢a qui m'a inspiré
quand j'ai commencé a regarder le probléme. Ce ta
bleau-13, quand je me suis mis a le regarder de fagon
trés attentive... Et je regarde, s on enléve ceux qui ont
identifié un donneur, ceux qui en ont identifié deux et
plus, on.en a seulement une vingtaine a travers le Qué
bec. Ca n'a pas de sacré bon sensl Alors, c'est ca qui
m'a amené a penser que ce n'était pas nécessarement la
volonté. Je pense que cest |a question de mécanisme
qu'il fdlait voir. ]

Deuxiéme aspect, M. le Président, on en a parle
tout a I'heure, c'est cette question — le député de
Rouyn-Noranda en a parlé — de communication. Le
projet de loi vise auss a éviter que des scénes qu'on a
vues, qu'on a entendues, telles que... 1l sest produit un
reportage & Radio-Canada il n'y a pas trop longtemps, il
y aapeu preés trois ou quatre mois, ou un médecin d'un
hopital de I'est de Montréal trouvait totalement inaccep-
table — et c'éait un hopita transplanteur — qu'a I'ur-
gence de ce méme hépitd se trouvait un donneur poten-
tiel et aux soins intendfs se trouvait un receveur poten—
tiel et que les deux sont décédés parce que personne n'a
fait le lien.

Ca, cest des chos&s qui, dans notre société, sont
totaement inacceptables. 1l peut y avoir de nombreuses
raisons. Ce que je veux dire, en terminant mes remar-
ques préliminaires, M. le Président, c'est que le projet
deloai, il e tres smple. Il n'est pas difficile a compren-
dre et j'espére que ceux qui auront a l'appliquer com-
prendront tres bien le message. Le message et a l'effet
que le nombre de donneurs potentiels doit augmenter
par I'entremise de I'efficacité d'un systéme qui doit &re
mis en place. Il y a des hopitaux ou, avec |'aide juste-
ment de Québec-Transplant, des mécanismes sont dda
en place. C'est a souhaiter que ces mécanismesla puis-
sent bien continuer. Auss, j'en appele a Québec-
Transplant pour pouvoir identifier des méhodes tres
particulieres et trés efficaces qui peuvent patager ¢a...
IIs le font, de toute fagon, atravers laprovince.

Alors, M. le Président, c'est ces chosesla que le
projet de loi essaie d'éviter. Je n'ai pas voulu embarquer
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sur la question d'éthique dans ce domaine-la, méme sil
y a des gens qui m'ont approché en sachant que je
parrainais le projet de loi. Ils voulaient que j'en parle.
Je pense que, premierement, il faut régler le probléme
du manque de donneurs. Une fois qu'on aura réglé ce
problémela, bien, je laissra a dautres |égidateurs,
d'autres individus le soin de sattaquer a ces problemes-
la Mais, pour le moment, il faut régler ca

,  Et, comme dernier avertissement, parce que c'est
un avertissement au niveau des centres hospita-
liers— comme on dit en anglais, ce n'est pas du
«motherhood and apple pie> — on veut que le projet de
loi — c'est I'intention du c6té ministérid et de I'Opposi-
tion — une fois adopté, soit en gpplication et en applica-
tion efficace. 1l faut que tout le monde mette sur pied le
mécaniame nécessaire, justement, pour exécuter |e projet
de loi. Je pense que s des directeurs d'hdpitaux ou
d'autres ont des problémes, ils auront certainement de
bons canauix, soit a notre niveau ou au niveau de I'Op-
position, pour nous en aviser.

Alors, c'éaient mes remarques préiminaires, M.
le Président. Je suis prét a répondre de mon mieux aux
questions qui pourraient &tre posées sur le projet de loi.
Merci.

Le Préident (M. Joly): Merci, M. le dé
puté de Viau. M. le député de Rouyn-Noranda—
Témiscamingue, Sil vous plait.

M. Rémy Trudd

M. Trudd: Merci, M. le Présdent. Ca me fait
plaisr devous retrouver, M. le Président, ala...

Le Présdent (M. Joly): Moi de méme, M. le
député.

M. Trudd: ...commission des afares socides.
M. Cusano: Vous vous connaissez tres bien.

M. Trudd: Oui, trés bien. D'habitude, je dois
dire cependant que, quand vous ouvrez les discussions
d'un projet de loi, on sadigne plutdt pour des semaines
que pour des heures, snon des mois, e c'est toujours
plaisant, je dois le souligner.

Le Président (M. Joly): Oui. D'emblée jai- ac-
cepté de présider, sachant que c'est rare qu'un projet de
loi fasse ['unanimité comme celui-ci.

M. Trudd: Ca, cest le saul petit défauit que je
vous reproche, M. le Présdent. Vous ées pafois un

" peu présomptueux...

“Le Présdent (M. Joly): Ha, ha, hal Jai eu l'oc-
cason d'échanger avec vous, M. le député.

M. Trudd: ..sur les habitudes des parlementa”

res. Vous prétez des intentions. Mais je vous le dis,
Clest un tout petit reproche gquej‘avais a vous fare. Jai
bien dit «petit», tout comme je dis souvent «j'ai une
petite question, en terminant». N'est-ce pas, Mme la
secrétaire? :

Une voix: ...

M. Trudd: Sérieusement, M. le Président, oui, je
veux souligner au parrain du projet de loi que nous
dlons collaborer. 1l fat adopter ce projet-la parce
que... Méme les informations qui viennent de nous étre
communiquées, par exemple, d'un grand éablissement
de la région de Montrédl: identifier quatre donneurs en
une seule année, franchement, le moins qu'on puisse
dire, cest qu'on n'a probablement pas fat tous les
gestes nécessaires et on n'est pas sensibilisé & un niveau
suffisant. Parce que c'est toujours ¢a, I'équation. Lors
guon identifie le donneur, on et en mesure de dire
quil y aun trés haut taux de probabilité quil y at un
receveur, qu'on va sauver une vie, que c'est compatible
et qu'on va sauver une vie. Alors, dans ces circonstan-
cesla, on n'a pas le droit, nous, comme |égidateurs, de
négliger I'un ou l'autre des aspects qui pourraient facili-
ter le processus et sassurer que tout le processus est
étanche.

(17 h 20

Alors, du coté de I'Opposition, on va collaborer et
on va essayer de faire en sorte que ¢a ne it pas que du
«wighful thinking», ces choses1a, e que ¢a demeure un
article parmi tant d'autres, dans la loi sur I'organisation
des sarvices de santé e des sarvices sociaux, et pour
queffectivement... Alors, ¢a va apporter probablement
quelques contraintes dans le systéme. Eh bien oui, soit!
guant amoi. Si ¢a apporte quelques contraintes, il faut
gue ca nous améne a dire et a conclure gue ¢a va amé-
liorer la condition. Et quand on parle d'amdioration,

- ici, dela condition de personnes, le mot est faible: cava

nous permettre de sauver des vies. Il ne faut plus que
I'on entende, au Palement, des témoignages comme
cdui que vient de nous rendre le député de Viau, a
savoir que, dans un méme établissement — parce quiil
I'a vécu, il a &é a méme d'ére en contact avec ces
personnes de fagon plus directe— un donneur et un
receveur potentiels sont décédés tous les deux parce
que, nous, les bien portants, nous aurions manqué de
faire en sorte que le systéme soit en parfaite adéquation.
Alors, tout ¢a, on vay collaborer en termes daméliora-
tion.

D'autre part, tout de suite quand vous dlez gppe-
ler I'article 1 de ce projet de loi, dans quelques minutes,
j'aimerais ¢a regarder deux ou trois notions quant aux
circongtances qui entourent le geste didentification de
cdui ou de cdle qui est désigné comme éant dans une
Stuation de mort imminente et, auss, des proches qui
vivent cette situation, pour étre capable de faire le tour
le plus complet. Ca ne me semble pas impossible d'arri-
ver rgpidement a une formulation qui nous permette
datteindre les objectifs et, encore une fois, de contri-
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buer a sauver un maximum de vies et, surtout, profiter,
au bon sens du terme, de I'expertise scientifique et
médicde qui sest développée au Québec. On et en
excdlente position, au Québec, ladessus. On a de ma
gnifiques cerveaux, au plan médica, qui nous permet-
tent d'espérer et, surtout, de laisser de I'espoir a ceux et
celles qui sont aux prises avec des difficultés maeures,
la difficulté de perdre la vie. Alors, on n'a pas le droit
de négliger quelque facteur que ce soit qui ne nous
ameénerait pas a soulager le maximum de personnes et a
maintenir la vie d'un plus grand nombre de personnes.
Merci.

Etude détaillée

Le Président (M. Joly): Merci, M. le député.
Alors, les remarques préliminaires éant livrées de part
et d'autre, j'appelle maintenant I'article 1. M. le député,
sil vous plait.

Responsabilités du DSP d'un éablissement
de soins généraux et spécialisés

M. Cusano: Merci, M. le Président. Pour bien
comprendre l'article 1, il faut regarder le processus
actuel. On a touché un peu le processus actud dans la
plupart des hopitaux. S’il n'y a pas dinitiative de la part
des parents de l'individu, c'est presque rare que le
processus soit initié. Vous en avez... Et peut-ére que
cest une des raisons pour lesquelles, dans certains
hopitaux, justement, on regarde les dStatistiques qui
permettent de déduire ca avec une franchise intellec-
tuelle assez précise. Il peut y avoir auss — on le remar-
gue pour avoir parlé avec plusieurs individus — dans
certains centres, l'intérét au niveau des médecins qui
sont en devoir. C'est Sir que les médecins plus jeunes
sont plus sensibles, sont plus ouverts a cette nouvelle
méthodologie de sauver des vies. Et, auss, les facilités
dans un certain hopitd versus les facilités dans un autre.
Clest siir que sil y aun hopita qui est tres éoigné d'un
centre transplanteur, a titre d'exemple, c'est normd
quil ne l'identifie pas parce que lorsqu'on arrive pour
fare le transport de ces gensla c'est un peu, dans
certains cas, difficile. Je ne voudrais pas mettre tout le
monde dans le méme bateau en disant qu'il y en a qui
ont manqué, sauf qu'il faut regarder ca de fagon tres
atentive. Alors, présentement, comme je dis, tout Sm-
plement, c'est I'intérét du médecin en place, de I'équi-
pe, ou les parents de l'individu qui vont sassurer qu'il
y aune mise en marche, et c'est a peu prés tout. C'est a

peu prés tout, la. Je fais des blagues.

Sil y en a parmi nous qui Se sont ramasses dans
une urgence derniérement, dans les cing ou Six derniers
mois... Est-ce qu'il y a quelqu'un d'entre nous a qui on
a demandé s on a notre permis de conduire? Personne.
Personne ici, autour de cette table, ne peut témoigner a
cet effet. Vous demandez ca & n'importe qui, 1&, ca ne
se fait pas. On demande toutes sortes d'autres informa-
tions, mais on ne demande pas cdlela On demande

méme... Je pense que je commence a comprendre pour-
quoi, mais on demande le nom de fille de ma mere,
quand je rentre a I'hdpital. Ca, ¢ca a l'air que c'est bien
important pour les archives de I'hopital, mais a savoir s
j'al sgné ma carte de don d'organes, jamais. Jamais on
ne me |'a demandé et je pense qu'il n'y apersonne ici a
qui on a demandé la méme question. _

Alors, c'est ca que le projet de loi veut. Le projet
de loi veut que I'ndpital éablisse un mécanisme, sdon
les pratiques et sdon auss le Code civil. Ca, on ne sort
pas tout ¢a du sac. Ca reste dans le cadre actuel. Clest
que — et je sais que c¢a peut peut-&tre accrocher,
la— au moment ol l'individu, le donneur potentiel est
en éat de mort cadavérique, en éat de mort imminente,
c'est a ce moment-la qu'il faut que quelqu'un prenne la
responsabilité d'initier le processus. Initier le processus,
caveut dire sassurer qu'il y aeu consentement... C'est-
adire quil y aeu intention, plutét, de sgnaer, soit en
veérifiant, justement, s le permis de conduire avait &é
signé ou s la cartesolell avait été signée, de senquérir
auprés des proches qui sont 1& S des proches ne sont
pas la et qu'il y a eu asence didentification d'une telle
volonté, le Code civil permet justement a I'hdpital de
prendre des mesures pour rejoindre ces personnes-la et
obtenir un consentement.

Alars, dela, il y aune cueillette dinformation qui
doit étre prise, au moment ou la personne devient en
état cadavérique. Suite a ¢a, quelqu'un doit avair la
responsabilité de transmettre cette information-la a
I'agence qu'on connait tous, je pense, a Québec, qui est
un organisme a but non lucratif qui fait la distribution,
c'est-ardire qui avise les hopitaux des organes qui sont
disponibles. C'est ce qu'on vise avec ¢a. Je sais quiil y
a eu plusieurs suggestions de part et d'autre de person-
nes dans le milieu, ou on parlait d'une banque de don-
neurs et d'une banque de receveurs. Je me suis tenu trés
loin de ¢a, d'éablir une banque de donneurs, pour
éviter des histoires d'horreur qu'on a pu constater a
d'autres époques avec d'autres personnes.

Alors, c'est un peu ¢a, la. Les mécanismes exis-
tent. Québec-Transplant, sur une base bénévole, aide
tous les hdpitaux qui sont intéressés a établir le proces-
sus dans I'hdpital. Je pense que tout va continuer de la
facon dont ca se fait présentement et que ¢a va se répan-
dre a d'autres hopitaux. La ou il n'y a pas de systéme
en place pour sassurer que le processus est bien suivi,
eh bien, Québec-Transplant et d'autres seront trés fiers,
comme ils I'ont fait dans le passé, d'étre présents et
dassister des hdpitaux a donner suite au projet de lois

Le Présdent (M. Joly): Merci, M. le .dé
puté de Viau. M. le député de Rouyn-Noranda—
Témiscamingue, sil vous plait, toujours sur I'arti-
cel

M. Trudd: Merci, M. le Président. Donc, le seul
et unique article a contenu, dans le fond, de ce projet de
loi... Bon. Alors, inutile de le répéter une troiséme ou
une quatrieme fois... Des précisions, parce que, évidem- -
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ment, les mots et les verbes qui sont utilisés, les impéra
tifs 1a-dedans — et j'espére €t j'en suis— on ne veut
pas que ce soit juste des bons souhaits.

Une voix: Cest ¢a
(17 h 30)

M. Trudd: Bon. Il y adabord la question de la
mort imminente. Je vais vous souligner, M. le Prési-
dent, que ce n'est pas ma préoccupetion. Ce concept de
mort imminente, ce que vous me répondiez a I'Assem-
blée nationale, au niveau des dispositions présentes du
Code civil, c'est pour le constat de la mort clinique,
deux médecins. Est-ce que c'est ¢a? Le médecin... Pour
faire le congtat de la mort clinique, ¢a prend deux méde-
cins qui ne sont pas impliqués dans le... gopeons cale
processus de transplantation. Vous pourrez me préciser
¢a. Clestjuste parce que ce... Et 13, vous avez employé
une autre expression, dans vos explications, qui éait en
plein dans mes notes auss. Vous avez dit... Etil y a
auss, dans le cas des mineurs, l'autorisation des pro-
ches qu'il faut avoir. Moi, la reaion de mort imminen-
te, en reation avec la Stuation vécue par — on va
dopeler ca les proches... La, je ne fera pas le prophete
de mdheur; je fas juste examiner des Stuaions qui,
j'espére, ne se présenteront jamais. c'est que, par em-
pressement, on déciderait, du coté d'une direction de
sarvices professonnels, que la mort et imminente et
quil faille proceder au prélevement sans avoir — je vas
employer les mots les plus généreux et généraux possi-
ble, la— sans avoir agi avec suffisamment de discerne-
ment pour que la famille — les proches, pardon, soient
prévenus. Parce que, 13, il y a comme une préparation
et il y aune décison qui a été prise auss, la décision de
dire: Bon, il est en Stuation de mort imminente... Et ¢a,
ce n'est pas— ahl je peux me tromper — ce n'est pas
les deux médecins, en vertu des dispostions du Code
civil, qui sont appeés a fare cette patie-la, cest le
médecin traitant qui est appelé, j'imagine, quelque part,
adire Cette personne, oui, effectivement, est dans une
Stuation de mort imminente.

M. Cusano: O.K. Jevais répondre a...

Le Présdent (M. Joly): M. le député, sil vous
plait. ' .

M. Cusano: Merci. Effectivement, au niveau du
condet, la.. Je vas répondre section par section.
Quand j'ai fait référence-a l'article 45, c'est justement
pour éviter que les gens pensent qu'a un certain mo-
ment, il y a des individus, des hopitaux qui font fare
des préévements, comme le fasat Leonardo da Vinci
lorsquiil alait dans les cimetiéres, la Ce n'est pas ¢a,
la Je veux dire, c'est tout ¢a qu'on veut éviter. Pour
sassurer, justement, qu'il n'y ait pas de conflit, le Code
civil est clair, en disant, en parlant de prélévement: le
préévement ne peut étre effectué avant que le déces du
_ donneur n'ait &é condaté par deux médecins qui ne
paticipent ni au prédévement ni a la transplantation.

O.K.? Alors, ¢a, c'est aucun conflit dintéréts par, S on
veut, I'équipe qui Sen va chercher les organes et ceux
qui décident que, bon, bien, cette personne-la est main-
tenant donneur potentiel ou pas. O.K.? Bon. Alors, ¢a,
cest un aspect. Dans plusieurs hopitaux, la situation
actuelle, et ol ¢afonctionne trés bien... C'est sr que la
responsabilité d'approche demeure, dans la plupart des
cas, avec le médecin traitant. D'autres hdpitaux ont
décidé de créer des comités ol des infirmieres et d'au-
tres personnels sont impliqués; parce que I'ndpital peut
étre un hopital... Particulierement dans les hdpitaux ou
il sefat de latransplantation, il y a plus d'un contact,
and de suite. Alors, il y a des comités qui sont en
place, qui vont justement suivre tout ca—j'appelle ca
dans la normaité des choses — c'est-a-dire que, oui, ils
vont véifier pour voir s le permis de conduire a &é
signé. Par le fait que le permis de conduire a éé signé,
ils vont en aviser quand méme les proches. Ils narrivent
pas la et disent: Bon, hien, on vérifie le papier et tout
e fini et on sen va avec ¢a. Il y a une approche qui
est faite aupres des proches et, soit dit en passant, il
parait que c'est I'aspect le plus difficile.

Vous savez, lorsque vous fates face, vous, ou
moi, en tant que parent... Notre jeune, qui est mainte-
nant en éa de mort imminente, ou mort cadavérique,
ou mort cérébrae, on arrive 1a en méme temps que le
médecin pour essayer de consoler, il n'y aplus d'espoir,
la 1l n'y a plus d'espoir et en méme temps on dit aux
parents. Bien, on va prendre son coeur, on va prendre
s poumons parce qu'ils sont en bonne condition, et
ang de suite. C'est I'aspect qui est le plus difficile de la
pat dun médecin traitant. C'est pour ¢a que, dans
certains hopitaux, c'est les médecins traitants qui sen
occupent. Il y en a d'autres ol c'est un comité et, avec
le temps, ils sont devenus spécialisés.

Ce qui e intéressant auss, M. le député, cest
que, selon I'étude de Bak, 90 % des personnes appro-
chées disent oui. Cest trés intéressant, 90 % des per-
sonnes gpprochées disent oui. Le refus est trés minime.
Alors, le tout se fait d§a de fagon civilisée. Ou il y aun
grand succes, ¢a <e fat trés bien; ou il n'y a pas de
donneurs didentifiés, le probléme, c'est parce que ce
n'est pas fait, il n'y apas de structures en place. Alors,
j'espere... Et comme je le disais tout a I'heure, pour
Sassurer que ¢a oit fat de fagon civilisée, Québec-
Transplant, vous savez qu'il fat un traval énorme l&
dessus et que, depuis de nombreux mois, il tente d'éta
blir des comités dans chacun des hopitaux. Mais._ ca,
c'est des choses a encourager. Je ne voulais pas, quand
je regardais le projet de loi, c'est-a-dire la conception du
projet de lai... Je ne veux pas dire aux hbpitaux quoi
fare. Mai, je... On veut avoir un résultat. Les profes
sonnes sont 1a Les structures peuvent varier dun
hopitd a l'autre. Ce que je pense — tout le monde est
daccord — cest qu'il faut que ¢a donne les réaultas
qu'on veut. Les résultats qu'on veut, c'est que, comme
supposément il y a quatre fois plus de donneurs poten-
tiels qui sont la e qui ne sont pas identifiés, on veut
quiils soient identifiés. Alors, c'est ¢ca S ¢a peut vous
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cdmer. Mais je pense que cest important auss de
rédiser que ces procédures existent et sont trés bien.
Elles fonctionnent trés bien.

LePrésident (M. Joly): M. le député.

M. Trude: Le député de Viau sappuie sur le bon

sens éthique généralement trés bien répandu et trés bien

observé dans nos éablissements hospitdiers. Ce matin,
sur I'éthique, on en a tous pris un coup quand on sest
rendu compte des déclarations du président de la Corpo-
ration des médecins du Québec. Ca nous a rendus in-
quiets un peu sur le niveau de conscience éhique qui est
généraement tres bien répandu dans notre corps médi-
cal, dans nos éablissements, mais qui souffre de quel-
ques failles. C'est pourquoi je... Vous disiez dans votre
argumentation: Ecoutez, c'est vrai, il faut agir avec
discernement, dans ces casla, parce que... et ca fait
gue... Vous voudriez gouter probablement qu'on doit se
fier sur la responsabilité professionnelle d§a acquise. Je
vous avoue qu'a quelques moments j'ai été tenté de
présenter un amendement, du type, par exemple En
pareilles circonstances, le directeur des services profes-
sonnels doit agir avec discernement et sassurer que les
proches parents de cette personne dont la mort est immi-
nente soient informés de la situation.

Moi, pour l'instant, je vais prendre la parole d'un
témoin vivant, mais que ce soit bien noté qu'il faut que
ca... Dans toute cette question du devoir dinformer,
quand quelqu'un est un donneur potentiel et dont la
mort est imminente, d'informer qu'il y a une possihilité
de disponihilité, il faut que ¢a se fasse avec un discerne-
ment certain et avec une compréhension de la situation,
que vous avez tres bien évoquée, a mon avis. C'est que,
I3, il se vit une double situation dramatique de la part
des proches du donneur. C'est non seulement la rupture
qui singtalle mais, en méme temps, une décison a
prendre, une décision raionnelle e, je dirais, probable-
ment, trés affective en méme temps.

Le témoignage qu'on a entendu tant6t a I'Assem-
blée nationale, du ministre délégué aux Transports, &ait
empreint d'émotion, e on le comprend facilement.
Mais, essayons dimaginer in situ l'espéce de dilemme
ou de difficulté des circonstances de quelqu'un qui a a
assumer la rupture et en méme temps assurer une conti-
nuité, et qui, pour fare cela, doit prendre une décison
baste sur la logique, sur les faits. Alors, c'est dans ce
sensla que je mlinquiétais un peu, je dois vous dire, de
la dimenson «lorsgu'une personne dont la mort est
imminente», parce que ¢a veut donc dire que, dés le
moment ou le DSP, a qui on confie la responsahilité
spécifique ici et qui a la responsabilité spécifique, prend
la décison de transmettre I'information a I'organisme
chargé de faire la liaison, c'est quil a atout le moins
professionnellement, assumé la décison que la mort est
imminente sans quiil puisse—je vois md com-
ment — dire que la personne est morte, parce que, 13,
on tombe dans les dispositions du Code civil qui sappli-
quent. Alors, il faut une bonne dose de discernement,

un sens de I'éthique et une compréhension de la situa
tion. La-dessus, on ne peut pas tout faire et on ne peut
pas tout indiquer dans les lois. On va continuer a faire
confiance a ces professionnes de la santé et, le cas
échéant, ici, au directeur des services professonnds
pour sassurer que tout se fasse dans des circonstances
qui soient acceptabl&s pour les proches. Jallais dire da
famille», mais ce n'est pas toujours le cas non plus des
fois, c'est d'autres personnes.

(17 h 40)

L'autre dimenson qui me préoccupait — et, atout
le moins, je veux savoir S le député, dans la préparaion
du projet de loi, sen est auss inquiété — c'est donc que
C'est la premiére fois qu'on va voir apparditre dans une
loi, la Loi sur la santé et les services socialx, cette
notion de la désignation par le ministre d'un organisme
ou d'une personne chargée de recevoir l'information et
de la communiquer. Sauf erreur, actuelement, ca se
faisait bona fide, ou encore on va appeler ca le pouvoir
résduel du minisire a gérer le bon fonctionnement du
systéme. L&, on dit nommément ici un organisme. A cet
égard-13, M. le Président, on en a é&é longuement té&
moin, on aeu des interrogations, je dirais des interroga-
tions épiques sur la confidentidité. Je sas que ca a
préoccupé auss, par rapport a certaines dimensions, le
député de Viau parce quau premier moment ou il m'a
abordé avec le projet de loi il apris soin de me dire: Et
13, je ne veux pas congtituer de banque dinformation.
Parce que, vous savez, les banques dinformation...
Cependant, le projet de loi, donc, indique formellement
gue le ministre va désigner un organisme chargé de
recevoir |'information. Soit! Bien. Est-il redondant, est-
il superfétatoire d'indiquer quelques mots pour nomme-
ment faire en sorte que cet organisme ou cette personne
soit tenue a la confidentidité? VVous adlez me dire que ¢a
va de so0i, que c'est des organismes responsables, que
c'est des gens qui oeuvrent non pas a prendre un niveau
de risque élevé. C'est des personnes qui sont la pour le
mieux-étre, pour aider. Tout le monde est bien inten-
tionné la-dedans. Mais, vous savez, en matiere de confi-
dentidité, on a eu, dans une autre commission, des
témoignages de personnes, de compagnies d'assurances,
de sdons funéraires qui éaent trés intéressés davair la
liste de ceux et celles dont la mort éait imminente. 1
faut toujours se méfier de ces individus qui, par ailleurs, -
ont beaucoup moins de scrupules et sintroduisent dans
le processus et ddouent le systéme a leur avantage. ,Tu
te fais hospitaiser pour telle difficulté puis, deux jours
apres, tu recois un appel, pas de |'assureur, générae-
ment, mais d'une autre personne qui a des intéréts et qui
dit...

LePrésdent (M. Joly): Bien intentionnée.

M. Trudd: Bon, bien intentionnée e qui dit:
Vous avez eu telle opération. Je pourrais vous vendre
une marchette, aujourd'hui, Mme Chose — des choses
du genre. Il y a eu des témoignages en commission sur
la loi sur les renssignements a caractére privé. Alors,
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c'est cette dimenson-la que je voulais soulever au dépu-
té.

M. Cusano: Oui. Ca m'inquiétait beaucoup, en
effet. C'est pour ¢a que, dans le projet de loi, on parle
de toute information médicde nécessaire. Mais, au
niveau de l'information médicae nécessaire pour savoir
S une personne est un donneur potentiel, on a besoin de
savair e groupe sanguin. On ne parle pas ici dinforma-
tfon extraconfidentidle parce que la plupart dentre
nous, Nous savons a gquel groupe sanguin nous apparte-
nons.

L'organisme qui en fat la digpensation, la
deuxiéme chose dont il a besoin au niveau de la compa
tibilité, c'est de savoir... Au niveau du groupe sanguin,
jel'a mentionné normaement, c'est lataille et le poids
de la personne. Ca, c'est ce qui est préliminaire. Dans
I'hypothése ou, dans un hépital, il y aun individu — on
identifie le groupe sanguin — qui pese 200 livres puis
qui a une grande taille, il devient un donneur potentiel.
L'information qui est transmise a Québec-Transplant de
fagon trés pratique, c'est de dire: Nous avons un don-

. neur comme ¢a; est-ce quiil y a un receveur potentiel
comme ¢a? Sil disent non, ¢afinit 1a Sils disent oui, il
fat entreprendre la question de la compatibilité des
tissus. C'est tout un processus qui est assez long, quand
méme. Ca prend une journée & méme plus. Plus on a
du temps, plus les résultats sont clairs. Alors, on m'as-
sure de ce coté-la que ce n'est pas de l'information dans
un sens trés privilégié.

Deuxiémement, j'avais consulté le ministre res-
ponsable des Communications et, § vous voulez, je
peux déposer la lettre quiil m'envoyait le 20 avril 1993
a l'effet qu'il ne voit aucun probléme de ce cotéla De
toute fagon, présentement, c'est ¢a qui e produit et ca
semble... Tu sais, on ne change pas ¢a. Le projet de loi
ne change rien dans les grandes mentalités, les grandes
philosophies. Cest un projet de loi qui touche Smple-
ment une structure, selon moi. Et, pour répondre a
votre premier questionnement que vous aviez avant
votre deuxieme question, a savair le probléme d'éthi-
que, les hpitaux qui vont prendre ¢a au Srieux ou Qui
peuvent peut-étre déraper un petit peu, je pense que
VOUS me connaissez assez bien pour savoir que, S que-
gue chose comme ¢a se produit, je vais étre |a avec un
autre projet de loi. Ha, ha, hal

Le Présdent (M. Joly): M. le député de Viay,
moi, personnellement...

M. Cusano: Oui.

Le Présdent (M. Joly): ..j'aimerais vous enten-
dre parler un peu, en fait, d'une possibilité de probleme
qui pourrait peut-étre exister. Moi, ce qui me «puzze»
un peu e qui me hante, c'est qui a la responsabilité
premiére... Lorsgu'on sait qu'on a une personne qui est
considérée comme mort imminente, qui a la responsabi-
lité de sensibiliser les proches, les parents? ‘Est-ce que

ce sont les médecins ou est-ce que c'est l'organisme
Québec-Trangplant? S cest I'organisme  Québec-
Transplant, & ce moment-la je me pose la question:
Quelle sorte de formation at-il pour en arriver a fare
en sorte qu'au niveau, disons, de ce qui se vit avec la
famille actuellement, ol on est en train de leur dire: Des
espairs, il n'y en aplus, c'est fini, 13 donc, pour les
amener a pass de la situation ol on espérait a I'accep-
tation? Moai, j'imagine que s c'est Québec-Transplart, il
doit y avoir quelqu'un qui a touché cet aspect-la Ce
n'est quand méme pas facile denlever des espoirs de
quelqu'un parce que qu'on dit toujours «tant qu'il y ade
la vie, il y a de I'espoir». Bon. Patant de la, S ces
gensla sont bien préparés, cest bien certain quils
peuvent étre capables d'amener les gens a rédiser qui'il
n'y en aplus despoir et peut-étre a accepter la rédité et
que, via cette transplantation, on pourra quasiment
assurer ce quej'appelle une survie, s vous voulez, dela
personne qui aura éé assez généreuse pour signer les
documents et accepter, au départ, de dire: Dans I'éven-
tudité de, je suis daccord a ce quon donne mes
organes, ou certaines parties de mes organes, disons.
Alors, est-ce que c'est Québec-Transplant ou S ce sont
les médecins etechés a assurer la survie de cette
personne-la qui est en traitement ou qui est dans la
phase terminde?

M. Cusano: Premierement, pour répondre a votre
question, M. le Président, plus il y a d'écart entre le
groupe qu'on pourrait appeler de receveurs et le groupe
de donneurs, moins de problémes on va avoir, moins de
problémes d'éthique ou de conflits dintéréts, and de
suite. Québec-Transplant et associé a différentes activi-
tés. Il ne faudrait pas placer Québec-Transplant dans
une studion de conflit, c'et-&dire d'dler chercher un
donneur et en méme temps d'en faire la distribution. 11
faudrait éviter ca a tout prix. Cda a é&é une de mes
préoccupations au niveau du projet de loi, de toujours
vouloir m'assurer quiil y ait une nette digtinction entre
les receveurs et les donneurs. Alors, lorsgu'on parle de
I'hépital, du directeur des soins professonnels, dans
mon esprit, on parle du médecin traitant, on parle d'un
groupe de professonnes de I'hdpita qui peuvent se
spéciaiser. Quand vous avez...

(17 h 50)

Pour certains dentre vous, lorsgu'un de vos
parents et décédé dans un hopital, disons, une infir-
miére spécidiste vous ade A faire face & la mort de
I'individu; moi, je verrais bien un hépitd — pas un
hdpitd de 50 lits, mais des hdpitaux de grande envergu-
re— avoir des spéciaistes, des personnes qui se gécia-
lisent dans ce domaine-la, que ce soient des infirmiéres,
d'autres personnes ou dautres professonnels qui vont
faire le travail avec le médecin. Alors, le médecin, en
générd, on peut dire que c'est le médedin traitant et une
équipe de personnes responsables au médecin traitant,
qui font le processus, qui débutent I'approche au niveau
des parents, e and de suite. Une fois que tout ca et
fat et que nous avons le donneur potentiel... Parce que
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le donneur potentiel, comme on le dit dans le projet de
loi, dait &tre cadavérique ou en éat de mort imminente,
et auss il faut quil soit donneur, cest-adire qu'il at
consenti. Une fois que ¢a, c'est fait, ca passe a d'autres
organismes qui ne devraient reconnéitre d'aucune fagon
le donneur et procéder, a savoir la distribution- je
n'aime pas le mot, mais c'et, en fat, ¢ca— la distribu-
tion des organes qui sont disponibles.

Le Président (M. Joly): Merci beaucoup. Ca m'a
bien éclairé.

M. Cusano: Merdi.
LePrésdent (M. Joly): M. le député.

M. Trude: M. le Président, ¢a m'amenerait a
compléter, enfin... Jai une interrogation supplémentai-

re. Ce que le député de Viau indique et qui est parfaite--

ment conforme a la réalité, @ mon avis, c'est le médecin
traitant qui a la responsabilité premiere. Et dans son
organisation professonnelle, le patron professon-
nd — entre guillemets — c'est le DSP. Saf qua
Québec-Transplant, ce n'est pas de cette catégorie de
personnes la qu'on parle. On parle de bénévoles. Et il y
a des personnes auss qui sont employées. Mais on parle
de personnes qui n'ont pas nécessairement I'engagement
professionndl.

Je vais vous dire auss l'autre idée que j'avais
derriere la téte, c'était d'gouter une phrase: L'orga-
nisme ou la personne désignée est tenue a la confidentia
lité des renseignements qui lui sont transmis. Clest
probablement une deuxiéme paire de bretelles par-dessus
la ceinture et la premiére paire de bretelles. Mais, en
matiere de confidentialité — et je suis heureux, €t je
voudrais que vous la déposiez tantét, S possible, la
lettre du ministre des Communications — je vais vous
dire franchement, j'aime toujours mieux prendre une
serrure a double tour ou une double serrure. 1l n'y en a
jamais de trop en pareille matiére. 1l nous arriverait un
cas... Ces casla, ce sont toujours des exceptions qui
sont dues a des circongtances particulieres. Mais un cas
de trop, ca risque de briser toute la confiance dans le
syséme et le bien qu'on veut faire ou l'objectif de
mieux-étre qu'on veut ateindre par un tel projet de loi.
Je le suggere parce que, vous savez, ici, M. le Prési-
dent, au ministére de la Santé et des Services sociaux,
on suggere plus qu'on ne fait des propositions.

M. Cusano: Mais peut-étre... Excusez-moi. Lors-
que je répondais a la question de notre président, c'est
que Québec-Transplant, & ma connaissance, ne fait pas
I'identification des donneurs. Ce quej'ai dit, c'est-quiil
ne devrait pas y avoir... Plus il y a de différence entre
le groupe de donneurs et le groupe de receveurs, mieux
c'est. Québec-Transplant n'est pas la pour chercher le
donneur. Alors, il n'a pas l'information. Il regoit de
I'information par aprés et... En tout cas, mai, je ne vois
pas la nécessité... Cafait cing ou six ans qu'il opére, de

ce cOtéla, au niveau de Québec-Transplant. Je pense
gu'on peut reconnditre le fait que, a ma connaissance, il

n'y ajamas eu de choses confidentielles qui en sont
sorties. Je sais méme que, pour sassurer de garder la
confidentiaité du receveur, dans certains cas, ca fonc-

tionne méme avec des noms fictifs, pour garder... C'est

un choix qui est offet aux individus. Moi, on me I'a
offert, justement, pour assurer cet agpect de confidentia-
lité la. 1l ne faudrait pas qu'on goute ¢a, la. C'est une
préoccupation. Mais je pense, dans ce cascCi, que ¢a
serait superflu. Ce n'est pas nécessaire parce que, pre-
miérement, on n'a pas vécu l'expérience. Et s, au

moment, la... Commejel'ai dit tout al'heure, s jamais
on va vivre une expéience semblable, je peux vous
assurer que je vais revenir ic plus vite que je ne suis-
venu avec ce projet de loi la.

M. Trudd: Alors, M. le Président, |a-dessus...
Cest parce que le député est trop bien intentionné e,
deuxiemement, c'est quil pense quiil va étre la tres,
trés longtemps. Il va étre 1alongtemps...

M. Cusano: Non mais, M. le député, si, mai, je
n'y sera pas, vous dlez étre 13, vous?

M. Trudd: ..mais pas trés, trés longtemps né-
cessarement. Et il faut blinder la loi. Oui, C'est vrai.
Mais la loi... Il pourrait arriver que nos deux bonnes
intentions se transportent en dehors de cette enceinte-la.
Ce queje vais demander au député, c'est de regarder ¢ca
a nouveau avec les gens du minigtére et les gens qui
I'entourent. Il est toujours possible pour e député...

M. Cusano: En troiséme lecture. ‘

M. Trudd: ...d'apporter I'amendement en troi-
seme lecture...

M. Cusano: OK.

M. Trudd: ...etj'y concourra a ce moment-la
Je vous demanderais de |'examiner...

M. Cusano: Oui.

M. Trudd: ...par précaution. Vous avez absolu-
ment raison: Québec-Transplant, aucune tache. 1l n'y a
aucun probléme 13, sauf qu'on ne peut pas toujours se
fier ssulement a la bonne volonté a travers les sizcles et
les sécles. Elle va faire époque, cette loi-la. Mainte-
nant, ils vont I'appeler la loi Cusano, vous savez ca
Ah! ils vont dire: La loi Cusano éait a toute €preuve.
Vous pourriez peut-étre regarder ca avec les gens qui
vous entourent, les conselllers juridiques que vous avez,
I'immense apparell que nous n'avons pas a I'Opposition
¢, sil y alieu, vous congtatez évidemment quej'appor-
terai mon concours a une pareille dimension...

M. Cusano: M. le député...
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M. Trudd: ...et que ¢a ne sera pas non plus, je
ne devrais pas le dire, mais ¢a ne sera pas non plus un
motif suffisant ou nécessaire d'étre présent pour que
j'appuie le projet de loi, je vais I'appuyer quand méme.
Mais je vous le répete, en maiére de confidentialité,
mettons plutét deux paires de bretelles qu'une.

. M. Cusano: M. le Président, je veux assurer M.
le députe que je vais prendre tous les renssignements
nécessares de ce cotéla pour voir e m'assurer juste-
ment quil ne devrait y avoir aucun probleme e, s
nécessaire — et S nécessaire — en troiseme lecture,
j'en fera part en Chambre sans aucune difficulté. Mas
je mengage définitivement & faire les vérifications
nécessaires qu'il demande.

Le Présdent (M. Joly): M. le député, est-ce que
vous avez toujours l'intention de déposer la lettre du
ministre des Communications?

M. Cusano: Oui.

LePrésdent (M. Joly): Sil vous plait...

M. Cusano: Voici."

Le Présdent (M. Jaly):
membres de cette commission.

...pour le bénéfice des

Document déposé
M. Cusano: Alors, je dépose la lettre du ministre
des Communications en date du... En tout cas... Cest
tres ma écrit.

M. Trudd: Cest une transplantation, M. le
député de Viau. Ha, ha, ha

M. Cusano: C'est une transplantation md faite.
Oui, le 20.

LePrésdent (M. Jaly): Alors, j'accepte le dépét,
M. le député. Maintenant, est-ce que l'article 1 est
adopté?

M. Trudd: Adopté M. le Président.

M. Cusano: Adopté.

LePrésdent (M. Joly): L'article 2 est appelé.

M. Trudd: Adopté, M. le Président.

M. Cusano: Oui. Cdui-laauss, M. le Président.

Le Présdent (M. Joly): Adopté auss. Mainte-
nant, est-ce que le titre du projet de loi, Loi modifiant la

Loi sur les sarvices de santé et les sarvices sociaux et
modifiant diverses dispositions |égidatives, est adopté?

M. Trudd: Adopté, M. le Président.

Le Présdent (M. Joly): Est-ce que le projet de
loi est adopté?

M. Trudd: Adopté, M. le Président.

Le President (M. Joly): Adopté. Donc, la com-

misson, ayant rempli son mandd, aourne S travaux
snedie.

M. Cusano: Merci. Et on fera rapport ala Cham-
bre. Merci.

M. Trudd: Merci, M. le Président. On fea

rapport. Tres bien.

(Fin de la éence & 17 h 58)




