% % 30-Lajoie.book Page 721 Mardi, 20. mai 2008 12:26 12

LE DROIT COMME TROMPE-L’CEIL

2. Un numéro d’assurance maladie aux personnes non
assurées

L’avant-projet de loi propose d’étendre le service informatique
aux personnes qui ne sont pas assurées par les régimes publics
d’assurance, leur accordant un numéro similaire au numéro d’assu-
rance maladie. Cette mesure ne peut s’expliquer que par un objectif
de faciliter la gestion anticipée des assureurs privés et fournisseurs
a but lucratif de soins au sein d’'un régime imaginé et remodelé par
les promoteurs du systéme informatique. Lampleur du glissement
apparait au grand jour lorsque la Loi sur Uassurance maladie est
modifiée par 'avant-projet de loi, faisant passer la personne du
statut d’assuré du régime a celui de simple inscrit a la RAMQ (la
Section II de la Loi sur Uassurance maladie intitulée « Personnes
assurées », devient «Inscription a la Régie », article 95 de 'avant-
projet de loi), ce qui implique qu'une infostructure commune devra
répondre aux besoins des assurés publics comme des assurés au-
prés d’'un assureur privé.

3. Une modification en profondeur des régles de protection
des renseignements personnels dans le domaine
de la recherche

Larticle 5 de avant-projet de loi, en plus de prévoir une série
de personnes qui sont qualifiées de considérés intervenants, annonce
qu’une autorisation d’acces a des renseignements personnels pour
des fins de recherche ouvre acces aux banques de données de la
RAMQ par la simple obtention de la carte d’'intervenant. Il s’agit
d’une systématisation d’acces a large échelle aux banques de don-
nées de santé pour des fins de recherche, transformation qui remet
en cause les principes de protection des renseignements person-
nels en vigueur dans le domaine de la recherche médicale, et sou-
leve la question de I'éthique de la recherche.

4. Le résumé de renseignements de santé (RRS)

Le RRS, sur lequel la RAMQ insiste dans sa présentation du
projet (voir la section III B.1., « Les objectifs annoncés de la carte
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santé du Québec ») apparait a 'analyse jouer un role plutét acces-
soire face aux visées plus larges du systeme. Son role est par contre
capital pour promouvoir le projet aupres du grand public et des
corporations professionnelles. Le RRS joue le role de piece a con-
viction pour démontrer I'utilité clinique du dispositif et I'objectif
d’'une meilleure prise en charge du patient. Outre le caractére con-
fus et problématique de la rédaction des articles 53 a 55 de 'avant-
projet de loi, la lecture du Titre VI rend compte d’'un mécanisme
dont la conception n’est pas solidement assise sur 'identification
des besoins, tant pour la constitution du RRS que pour la protec-
tion des renseignements®!.

La confidentialité du RRS apparait précaire suite au transfert
systématique dans les dossiers cliniques détenus au sein des éta-
blissements et des cliniques privées. Le Comité de surveillance du
projet vitrine de la région de Laval, dont I'architecture du systéme
est reproduite au projet de déploiement national, avait soulevé
cette faille majeure qui émane de I'alimentation et de la lecture du
RRS a partir d’'un dossier clinique local nécessairement informa-
tisé®. Les deux dossiers doivent obligatoirement communiquer
par voie électronique et le médecin qui fait la lecture d’un rensei-
gnement clinique pertinent au RRS (I'article 44 dit que les rensei-
gnements colligés au RRS sont pertinents) a'obligation 1égale de le
verser a son dossier clinique local. La tentative de distinction entre
les deux dossiers devient alors tout a fait illusoire. Il est futile de
prévoir des régles de confidentialité distinctes pour ces deux caté-
gories de renseignements qui ne peuvent étre, dans la pratique,

81 Un expert retenu par la RAMQ pour analyser le dispositif proposé, testé dans

le cadre de I'expérience pilote de la région de Laval, conclut qu'il s’agit d’'une
conception caduque minant la viabilité d'un tel systeme déployé a 'échelle
du Québec: Claude SICOTTE, Evaluation du projet vitrine PRSA-Carte
santé: L'expérimentation dune carte santé & microprocesseur au Sein
d’un réseau de soins intégrés, janvier 2002, Département d’administration
de la santé, Université de Montréal. Un sommaire du rapport est disponible
sur le site web de la RAMQ.

82 COMITE DE SURVEILLANCE, Le consentement du patient au partage de
ses informations cliniques dans le cadre du projet vitrine PRSA-Carte
santé de Laval, septembre 2001, remis au ministre de la Santé et des Ser-
vices sociaux, aux p. 30 a 32, et 44-45
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que des vases communicants. Pourtant, Particle 65 prétend opérer
une étanchéité dont la rupture constitue une infraction sévérement
punie. L'importance de 'amende prévue, de 6 000 8 a 12 000 3, est
sans doute a la mesure de 'impraticabilité de 'interdiction légale
envisagée. Le probleme repose sur une conception d’'un systeme
basé sur de fausses prémisses, ou pire, sur des prémisses camou-
flées, comme semble le démontrer 'analyse présente.

5. La mixité des fonctions du systéme d’information

Le projet introduit la mixité des fonctions administratives et
cliniques al’aide de la méme carte. Les expériences antérieures de
ce dispositif, que ce soit au Québec ou en Europe, démontrent par
ailleurs les risques de cette mixité®3. Rien dans les travaux qui ont
mené au dép6t de 'avant-projet de loi ne laisse entrevoir que cette
problématique a été étudiée soigneusement et que ses risques ont
été identifiés. Le seul rapport qui existait alors au Québec sur la
question, rédigé par un Comité d’experts présidé par un médecin
de la RAMQ), émettait de sérieuses réserves quant a cette mixité de
fonctions®*. La mixité de fonction n’a jamais été testée au Québec:
ni a Rimouski, ni a Laval. Les expériences internationales sont rares,
et dans certains pays une interdiction d’ordre constitutionnel est
prévue (comme en Allemagne). La mixité des fonctions n’est pas
nécessairement impossible pour autant. Elle devrait par contre
s’appuyer sur la transparence des fonctions administratives proje-
tées et sur une étude rigoureuse de la rencontre de ces deux fonc-
tions, sans parler du respect des regles de droit alors en vigueur.
Aucune de ces conditions n’a été respectée par la proposition sous-
jacente au projet de carte santé. Au contraire, le design esquissé
vise essentiellement a préparer le terrain pour une introduction
future de principes incompatibles avec ceux qui président alors au
fonctionnement du régime public et universel de santé du Québec.

83 Outre les rapports des deux expériences préalables du Québec citées plus
haut, voir, notamment, EUROCARDS WG-5, The Health Card and its Accept-
ability, final report, aotit 1996, 45 p. plus les annexes.

84 Rapport du Comité d’experts sur Lutilisation clinique de la carte santé,
sous la présidence du Dr. Michel Y. Pelletier, décembre 1997, 69 p.
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6. Le droit du patient d’étre informé des cofits

Les premiers mémoires ministériels et les documents qui ont
émané de la RAMQ pour présenter le projet Carte Acces Santé en
gestation faisaient grand cas de la capacité du systéme a générer un
relevé individuel du cofit des soins de santé remis au patient aprés
chaque interaction avec le réseau de santé, dans le but de le sen-
sibiliser aux cofits engendrés. La présentation de ce mécanisme
s’est mutée graduellement en droit du patient de connaitre la
valeur des soins regus (suppression de 'article 2.1.1 de la Loi sur
lassurance maladie pour le remplacer par la formulation prévue a
larticle 112 de avant-projet de loi). Anticipant les requétes que
pourraient exiger plus tard les fournisseurs de soins a but lucratif
de services publics, le nouvel article prévoit que les reglements qui
en détermineront les modalités pourront autoriser une modula-
tion selon le lieu d’exercice. Par ailleurs, I'article 64¢) de la Loi sur
lassurance maladie qui permet a quiconque de savoir combien la
RAMQ a payé pour un service fourni ou regu est quant a lui sup-
primé. Cette manipulation douteuse des dispositions en cause ne
peut qu’inspirer suspicion quant aux objectifs poursuivis.

Il ressort de la conception du systeme et de la littérature sur
l'utilité de pareilles infrastructures technologiques que le fondement
réel du relevé des cofits est d’assurer la gestion d’'une comptabilité
complexe qui permettrait a terme la répartition de la facture entre
divers payeurs, ot1 'assureur a but lucratif prend place aux cotés de
I'assureur public®.

85 Jaan SIDOROV, « Computer-assisted technology : Not if, not when, but how.
A systematic review of interactive computer-assisted technology in diabetes
care », [2006] 21 Journal of General Internal Medicine, n° 2, p. 201-202; K.
MATTOCKS et al., « The state of physician office-based health information
technology in Connecticut: current use, barriers and future plans », [2007]
71 Connecticut Medicine, January, p. 27-31; C. JENTER, «Electronic
records : which practices have them and how are clinicians using them ? »,
[2006] AMIA Annual Symposium Proceedings, p. 1097 ; R T. O'CONNELL et
al., « Take note(s) : differential EHR satisfaction with two implementations
under one roof », [2004] 11 Journal of American Medical Information Asso-
ciation, p. 43-49.
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Des qu’une place est faite a 'assureur a but lucratif, que ce soit
sous forme d’assurance complémentaire ou duplicative, le patient
en situation socio-économique plus précaire est susceptible soit
d’écoper directement d'une partie de cette facture, soit de se con-
tenter d'une qualité de service réduite en raison de son incapacité
asouscrire al’'assurance privée. La mise en place d'un vaste systéme
informatique capable de produire en temps réel un relevé indivi-
duel du cofit des soins de santé au patient ne semble avoir pour but
principal que de préparer la répartition de la facture des soins de
santé entre les différents acteurs interpellés par le partenariat public-
privé annoncé par les rapports Arpin et Clair, et évoqué aux mé-
moires ministériels qui ont préparé la voie au dépot de 'avant-projet
de loi.

Il ne fait pas de doute qu'un systéme informatique pouvant
répondre a ce type de requéte est un élément essentiel a la viabilité
administrative, et peut-étre économique, d’'une telle intégration
d’acteurs régis par des regles différentes, a 'intérieur du réseau
public de soins de santé.

7. Authentification

L’'un des arguments principaux avancés par les promoteurs du
systeéme tient a la répression des abus de fraudeurs afin de permettre
I'identification non équivoque des assurés. Or, les auteurs de 'avant-
projet ont dii eux-mémes reconnaitre que la carte a micropro-
cesseur ne pouvait changer que tres peu de choses a I'égard de
lauthentification de son porteur, puisque le texte de loi se replie
sur la méthode simple et banale d’exiger du patient qu’il donne les
noms et prénoms de ses pere et meére (voir article 113 de 'avant-
projet de loi qui ajoute un article 62.1 a la Loi sur l'assurance
maladie). La répression de la fraude présentée comme un élément
clé de I'avant-projet de loi ne résiste pas a I'analyse.

8. La conclusion de la Commission parlementaire

Les nouvelles technologies de I'information offrent de grandes
promesses pour améliorer les soins aux patients. Le professionnel
de la santé pourrait disposer en temps opportun des informations
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cruciales pour intervenir de fagon efficace et sécuritaire aupres de
patients qui lui sont souvent inconnus. Le médecin vit parfois des
situations dramatiques ot 'accessibilité prompte aux données médi-
cales de base pourrait faciliter grandement son intervention, tout en
épargnant des examens parfois difficiles pour le patient et entrainant
des coflits importants pour le systeme. Le potentiel offert par les
technologies de I'information est un atout dont pourrait bénéficier
le régime de santé en évitant la duplication des tests, en accélérant
certaines interventions et en minimisant les interactions pharmaceu-
tiques qui engendrent elles-mémes d’autres cofits. Tous ces espoirs,
8énérés par les projets d'implantation a petite comme a grande
échelle de systémes d’information permettant le partage sécurisé
des informations médicales pour le meilleur traitement et bienfait
du patient, sont réels, sérieux et dignes de foi.

Lintérét du patient peut par contre servir de miroir aux alouettes
pour promouvoir un systéme en flagrante opposition au régime juri-
dique en place. Tout indique que 'avant-projet de loi sur la carte
santé de 2001 participait de cette dynamique. L'avant-projet de loi
visait a rendre viable et gérable par la voie informatique une res-
tructuration juridique du systéme dans le futur, pour ensuite ouvrir
la porte a celui pour qui le décor aurait été monté, ¢’est-a-dire I'assu-
reur privé. Cette face cachée de 'avant-projet de loi n’a pas man-
qué d’étre mise au jour par de trés nombreux intervenants au cours
de la Commission parlementaire qui s’est déroulée du 19 février au
9 avril 2002, au point ot le gouvernement a été séveérement sanc-
tionné pour son approche et son manque de transparence flagrante
quant aux objets du mécanisme projetés°. Le ministre de I’époque,
Monsieur Frangois Legault, a par la suite retiré le projet du calen-
drier. Ce ne sera que quelques années plus tard, suite a I'élection
d’'un nouveau gouvernement, que le projet de numérisation des
dossiers cliniques sera réactivé. Ceci devra faire I'objet d’études
ultérieures.

86 Voir notamment le site de veille monté par le Centre de bioéthique de 'TRCM,

en ligne a: <http://www.ircm.qc.ca/bioethique/francais/telesante/suppl_carte
htmls.
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IV. CONCLUSION

L’épisode de I'avant-projet de loi sur la carte santé nous in-
forme que l'originalité des opposants contemporains au systéme
universel, par rapport a ceux qui ont milité au cours des années
1950 et 1960 contre I'implantation du régime public, tient, entre
autres, a I'exploitation de certaines fonctionnalités offertes par les
progres des technologies de I'information. L’avant-projet de loi sur
la carte santé, sous couvert de simple implantation d’un outil tech-
nologique de pointe visant a améliorer le systeme de santé, prépa-
rait en sourdine une restructuration fondamentale des principes
juridiques du régime universel de soins de santé, et ceci par un gou-
vernement dont le programme politique et les grands porte-parole
professaient du contraire. L'avant-projet de loi sur la carte santé du
Québec pose des questions fondamentales par rapport a 'usage de
l'outil juridique en démocratie représentative.

Les deux premiers mémoires ministériels évoquaient 'ouver-
ture du marché de la santé a 'assureur privé et a la société a but
lucratif dans la prestation de soins. Le dernier mémoire soumis
avec I'avant-projet de 10i%7 (du moins dans sa Partie accessible au
public), déplace le champ d’attention vers le sommaire d’informa-
tions cliniques (RRS) sur lequel la RAMQ avait axé ses travaux au
cours des mois qui ont précédé le dépot de 'avant-projet de loi. Si
le pouvoir exécutif disposait d’'une énonciation plus claire des objec-
tifs poursuivis par le programme, I’Assemblée nationale et le public
ont di se contenter de larges et vagues professions de foi, davan-
tage congues pour cacher que pour révéler le contenu et les objec-
tifs poursuivis par le systéme informatique projeté.

On constate que avant-projet de loi sur la carte santé camou-
flait plus qu’il ne révélait les fins poursuivies par le programme de
mise en place d’'une carte a microprocesseur dans le systéme de
santé. Par ailleurs, les modalités succinctement dépeintes dans les
mémoires et auxquelles le programme technologique entendait

87 Mémoire au Conseil des ministres de Monsieur Rémy Trudel, « Avant-projet
de loi concernant la Loi sur la carte santé du Québec », 11 décembre 2001,
Partie accessible au public, 12 p.
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répondre étaient directement en violation avec les dispositions de
la loi alors en vigueur®8. Les promoteurs du systéme anticipaient
des disparités importantes de couverture entre les citoyens, ce qui
aurait exigé une refonte complete de la conception du régime de
soins de santé, par ailleurs banalisée ou bonifiée par le terme de la
modernisation. C’est sous couvert d’'une modernisation technolo-
gique que la démarche législative proposée préparait le terrain a
une restructuration importante du systeme de santé, en contra-
vention directe aux principes juridiques de base du systeme de
santé public et universel. Cette restructuration anticipée des prin-
cipes juridiques du systéeme constituait le fondement rationnel du
projet de déploiement de la carte a microprocesseur dans le réseau
de la santé, dissimulé sous de vagues objectifs d’amélioration du
systeme.

Pendant que les principes d’'un systéme de soins de santé offerts
a tous de fagon universelle étaient vantés et valorisés, I'analyse de
Pavant-projet de loi sur la carte santé du Québec démontre que le
droit se mettait au service de desseins contraires a ceux avanceés,
sous couvert de modernisation, de recherche d’efficacité, de pro-
tection des renseignements personnels et de droits des patients.

Ce phénomene pose des questions fondamentales par rapport
a nos institutions politiques, aux relations qu’elles entretiennent
avec les pouvoirs privés et la population dans son ensemble. La dé-
marche ici décrite est d’autant plus déconcertante qu’elle s’appuie
sur la manipulation non seulement de la population, mais aussi de
I'Institution parlementaire elle-méme, a travers 'opacité d’'un avant-
projet de loi.

Dans ces circonstances, on peut se demander qui était réelle-
ment aux commandes de ce projet ; qui en étaient les promoteurs ?
Reconnaissons toutefois la prudence d’'un ministre qui a soumis le
projet a une procédure exceptionnelle de consultation, celle d'un
avant-projet de loi étudié en commission parlementaire par le biais

88 Par exemple, l'interdiction formelle des contrats d’assurance pour services

assurés (art. 15 de la Loi sur Uassurance maladie, L.R.Q., c. A-29), et I'obli-
gation pour la Régie d’assumer tous les cotits des services médicaux requis
par I'état de santé du patient (art. 3).
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d’une large consultation citoyenne. Suite aux critiques formulées
lors de la consultation, le projet a par la suite été retiré de 'agenda.

Les événements et 'analyse que nous proposons ne nous per-
mettent pas de croire qu’il s’agit d’'un simple dérapage ou d'une
exception. Le phénomene décrit ne se préte pas facilement a une
correction a la piece par une intervention judiciaire, comme les
tribunaux peuvent le faire a 'aide de la doctrine de 'imprécision,
par exemple. Le phénomeéne visé est plus inquiétant ou prégnant,
puisqu’il semble aller au cceur méme de nos institutions politiques
et de ses fondements. Plus que jamais avons-nous besoin d’Andrée
Lajoie pour nous rappeler 'importance de décrypter les valeurs
profondément enfouies dans tous les replis du droit.
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