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RESUME

L'étude de I'édification éventuelle d’un dossier de santé personnel autorégulé permet de
soulever un certain nombre d’enjeux et d'explorer des voies de solution acceptables pour la

société a cet égard.

Pour ce faire, la méthode éthigue de I'éthicien de Harvard Ralph B. Potter a été adaptée
et appliguée sur une importante base documentaire, laquelle se compose de 49 mémoires
déposés a la Commission parlementaire des affaires sociales et de 59 articles de presse, les
deux ensembles explorant de plus ou moins prés les aléas du controle de I'usager sur son
dossier de santé personnel ou autorégulation du dossier. Un cadre de référence de 29

questions socioéthiques est utilisé comme systéme d’enjeux.

La premiére étape de la méthode adaptée est la définition empirique de la situation qui
permet de préciser le contexte sociopolitique de la situation en cause. La deuxiéme étape est
I'examen des enjeux prioritaires qui permet d'en révéler la nature et de dégager les prises de
position. La troisieme étape est celle de I'étude des différentes argumentations qui permet
d’analyser I'importance accordée a certains enjeux selon la démarche poursuivie ou la fagon
de raisonner. Enfin, la quatrieme étape est I'analyse des valeurs en cause qui permet de faire
ressortir les valeurs fondamentales personnelles et communes, et de cerner l'intérét profond

qui anime les différents acteurs.



La stratégie d'analyse est celle de I'étude des données qualitatives tirées de sources
documentaires. Elle couvre deux analyses transversales, celle des mémoires entre eux et celle
des articles entre eux, ainsi qu’une « triangulation » ou tentative de corroboration des résultats

des deux analyses précédentes.

En lien avec les principaux agents de changement des soins de santé d'aujourd’hui, a
savoir la cybersanté, la génomique et le consumérisme, les résultats obtenus lors de la
triangulation des analyses transversales des mémoires et des articles donnent matiére a
discussion et a réflexion sur les sujets suivants : le remodelage du systéme de santé et de
services sociaux, le principe d’efficience du systéme de soins, ['adéquation du développement
technologique, le garant du dossier médical, I'implication en santé publique, les relations avec
le milieu de la recherche et du développement, les modéles de relation intervenant-usager, la
meédiation technique et I'automatisation, le corollaire au partage d’information, I'imputabilité
professionnelle, la gestion du changement, les formations professionnelles et personnelles, le
processus décisionnel et la participation citoyenne, les vulnérabilités humaines et sociales, la

démocratisation de I'acces au dossier et les autosoins, autotraitement et autoprescription.

Enfin, cette recherche permet de mettre a jour de véritables problématiques pour
lesquelles une voie de solution est proposée. Inévitablement, certaines problématiques sont
moins centrées sur l'autorégulation du dossier de santé personnel, comme I'efficacité
technologique, I'innovation en santé, le financement des services et la régulation
administrative. Par contre, d’autres visent plus directement l'autorégulation du dossier de
santé personnel, comme la confiance interrelationnelle, I'égalité d'accés aux services, la

pratigue multidisciplinaire et le contrdle de I'information.



Ou les illusions vont-elles se nicher ? Dans le granit. Rien de plus étrange. D’énormes
crapauds de pierre sont la, sortis de I'eau sans doute pour respirer; des nonnes géantes se
hatent, penchées sur I'horizon; les plis pétrifieés de leur voile ont la forme de la fuite du vent;
des rois a couronne plutoniennes méditent sur de massifs trones a qui I'écume n’est pas
épargnée; des étres quelconques enfouis dans la roche dressent leurs bras dehors; on voit les
doigts des mains ouvertes. Tout cela c’est la cote informe. Approchez, il n’y a plus rien. La
pierre a de ces évanouissements. Voici une forteresse, voici un temple frustre, voici un chaos
de masures et de murs démantelés, tout I'arrachement d’une ville déserte. Il n’existe ni ville, ni
temple, ni forteresse; c’est la falaise. A mesure qu’on avance ou qu’on s’éloigne ou qu’on
dérive ou qu'on tourne, la rive se défait; pas de kaléidoscope plus prompt a I’écroulement; les
aspects se désagrégent pour se recomposer; la perspective fait des siennes. Ce bloc est un
trépied, puis c’est un lion, puis c’est un ange, et il ouvre les ailes; puis c’est une figure assise
qui lit dans un livre. Rien ne change autant de forme comme les nuages, si ce n'est les
rochers.

Victor Hugo, Les Travailleurs de la mer
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INTRODUCTION

La recherche a propos de I'édification d’un dossier de santé personnel autorégulé trouve
sa justification dans les mouvements actuels de la société. « De nouveaux phénoménes
sociaux bousculent les valeurs traditionnelles [et modifient les besoins de santé] : la
désagrégation des structures sociales traditionnelles, la marginalisation et I'exclusion des plus
démunis, le vieillissement accéléré de la population, 'augmentation des flux migratoires »
(Fortin P., 2000, 4). Elle s'inscrit également dans une évolution en profondeur des derniéeres
années dans le champ éthique et moral, dont les facteurs sont « la faillite du sens, la retombée
des idéologies et utopies, le triomphe de l'individualisme et, enfin, I'apparition de technologies

nouvelles » (Russ, 1995, 6).

La question initiale de recherche est : peut-on donner a l'usager la régulation de son

dossier de santé personnel?

Vouloir autoréguler le dossier de santé, c'est envisager de donner a 'usager le contréble
sur les fonctions et les processus d’acces et d'utilisation de son dossier personnel. Ici, il faut
entendre par usager celui qui fait usage des services de santé et des services sociaux, lequel

peut étre également nommé patient, bénéficiaire, client et assuré.

Au Québec, l'usager est propriétaire de son information de santé mais n'en est pas le
garant. La garde de I'information de santé dans un dossier et la propriété du support physique
sur lequel elle est entreposée sont confiées, par la loi, aux établissements de santé et aux

cabinets privés. De plus, un intervenant oeuvrant dans un établissement ne peut constituer de



facon autonome des dossiers indépendants. Méme s'il existe quelques exceptions a la tenue
et a la consultation d’un dossier, tout usager agé de 14 ans ou plus a le droit de consulter son
dossier médical. Dans les faits, il n’est pas si simple d’accéder a I'information de son dossier

de santé.

La prise en main de son dossier par l'usager se situe sur différents plans : individuel,

politique, organisationnel, professionnel et technologique.

La logique de l'individualisme conduit a favoriser I'autonomie et, en méme temps, a
accroitre la dépendance, laissant le choix aux individus de s’assumer au non. « L'important est
de bien saisir que c'est la logique méme de lindividualisme et de la désagrégation des
structures traditionnelles de normalisation qui produit des phénomeénes aussi opposés que le
controle sur soi et l'aboulie individuelle » (Lipovetsky et Charles, 2004, 25). Pour que
I'autonomie dont nous avons hérité puisse servir la société, il importe de comprendre que nous
avons un role a jouer individuellement et collectivement. L’édification d'un dossier de santé

personnel autorégulé semble favoriser un individualisme responsable.

Le maintien de la communauté civiqgue passe notamment par une plus grande
responsabilisation des citoyens envers les services de santé et les services sociaux. Alors que
certaines valeurs fondamentales de la société sont remises en cause, une plus grande
participation citoyenne « permettrait d’augmenter la transparence et la réactivité du systeme et
de démocratiser davantage les débats publics en matiére de services de santé et de services
sociaux. [...] Leur participation faciliterait une plus grande conscientisation de leurs droits, de
leurs devoirs et de leur appartenance a une communauté civique. » (Conseil de la santé et du
bien-étre, 2004 d, 28). Il est concevable que I'engagement du citoyen puisse, entre autres,

passer par la prise en charge de son dossier de santé personnel.



Le nouveau maillage des services de santé et des services sociaux vise a offrir des
services concertés sur une base territoriale. Il incombe alors aux intervenants d’un territoire la
responsabilité de I'accessibilité et de la continuité des services offerts a leur population. Son
corollaire est une information centrée sur le patient. Un dossier de santé personne! autorégulé
peut étre alors une des réponses possibles a cette nouvelle organisation de I'information et

des services.

Un enjeu important pour les soins de premiéere ligne est I'information et la participation
de l'usager a la décision en matiére de santé et de services sociaux. La relation intervenant-
usager a mis plusieurs siécles pour passer du modéle du paternalisme médical, ou
I'intervenant « a une obligation morale a se substituer au patient pour faire son bien » (Rameix,
2000), au modéle autonomiste, ou lI'on doit pour 'usager « respecter sa liberté, sa dignité
d'étre qui prend lui-méme les décisions qui le concernent sous couvert d’'une négociation
contractuelle » (Rameix, 2000). D’autres voies existent entre ces deux modeéles et c'est dans

ce cadre qu'est questionnée I'autorégulation du dossier de santé personnel.

Hl existe peu d’outils technologiques aujourd’hui qui n'aient le potentiel de répondre, et
méme de devancer, les attentes des usagers. Mais, « si I'on évoque toujours I'amélioration de
la santé et du bien-étre comme facteur prédominant pour justifier I'introduction de nouvelles
technologies, I'expertise médicale et les caractéristiques marchandes de ces derniéres sont
déterminantes » (Conseil de la santé et du bien-étre, 2004 d, 21). Un réel danger se profile
derriére un usage inconsidéré des technologies, auquel n’échappent pas les nouvelles
technologies de I'information et de la communication. Les garants actuels de I'information de
la santé et des services sociaux ont une lourde charge qui pourrait étre allégée par la mise en

ceuvre d’un dossier de santé personnel autorégulé.



La recherche vise a préciser les enjeux éthiques, a faire ressortir les valeurs en cause et
a examiner les influences idéologiques et politiques en rapport avec I'édification éventuelle
d’un dossier de santé personnel autorégulé. Les objectifs spécifiques sont :
1. De décrire le contexte institutionnel et normatif actuel de gestion et de protection
du dossier de santé Iégal incluant a) la précision des droits et devoirs actuels de
'usager face au systéme de santé et de services sociaux, b) la clarification des

différents poles de pouvoir entourant la gestion d'un dossier de santé.

2. D’examiner la généalogie éthique, politique et idéologique des projets de dossier
de santé personnel autorégulé.

3. D’étudier certains aspects de 'acceptabilité et de la faisabilité d’un tel dossier.

4. D'explorer les principes d'autonomisation et de responsabilisation de ['usager
face au systeme de santé et de services sociaux.

La méthode adaptée et utilisée est la méthode analytique de I'éthicien de Harvard Ralph
B. Potter (Potter, 1969). De conviction religieuse Chrétienne, Ralph B. Potter créa cette
méethode afin d’examiner la logique morale qui sous-tend les guerres et qui permet de les
justifier ou de les condamner. Dans le cadre de cette recherche, la méthode, qui nécessite
quatre étapes, est appliquée a 49 mémoires provenant de la consultation générale sur I'avant-
projet de loi sur la carte santé du Québec et a 59 articles de presse récents en lien avec la
problématique visée. Un cadre de référence composé de 29 enjeux thématiques de grandes

guestions socioéthiques a été appliqué aux avis obtenus.

L'intérét du partage de l'information de santé et de services sociaux d'un usager n'est
plus a démontrer et plus encore depuis la mise en ceuvre provinciale de réseaux de services
intégrés qui préconisent que l'information soit centrée sur I'usager. Mais, les tentatives de
mise en place d’un dossier désinstitutionnalisé, quelquefois aux mains de 'usager, soulévent

un flot de protestations comparable a I'ampleur du bouleversement des régles établies



qu’elles provoquent dans ce secteur. A ma connaissance, il existe peu d’études, voire pas
d’étude, qui englobent les aspects éthiques, politiques et idéologiques de la mise en ceuvre

d’un tel dossier.



CHAPITRE |

METHODOLOGIE

1.1 Cadre conceptuel

Le cadre conceptuel d’analyse des enjeux éthiques de I'édification d’'un dossier de santé
personnel autorégulé est une adaptation de la méthode analytique de I'éthicien de Harvard,
Ralph B. Potter (Potter, 1969). Celle-ci nécessite quatre étapes permettant I'analyse de
raisonnements complexes. Cette méthode est utilisée en regard de mémoires déposés dans le
cadre de la consultation générale sur Pavant-projet de loi sur la carte santé du Québec en
2002, et d’articles de presse récents concernant d’assez prés la problématique. Les mémoires
sont représentatifs d’un large éventail d’acteurs de la société ayant jugé bon d’'intervenir en
réponse a un avant-projet de loi proposant, notamment, la création d'un résumé des
renseignements de santé pour les personnes assurées, aux mains et a la charge de celles-ci.

Quant aux articles, ils font état des discussions actuelles autour du sujet.

La premiere étape de la méthode adaptée est la définition empirique de la situation qui
permet de préciser le contexte sociopolitique de la situation en cause. La deuxiéme étape est
I'examen des enjeux prioritaires qui permet d’en révéler la nature et de dégager les prises de
position. La troisieme étape est celle de I'étude des différentes argumentations qui permet
d’analyser I'importance accordée a certains enjeux selon la démarche poursuivie ou la fagon
de raisonner. Enfin, la quatrieme étape est I'analyse des valeurs en cause qui permet de faire
ressortir les valeurs fondamentales personnelles et communes, et de cerner I'intérét profond

qui anime les différents acteurs (Dumais, 1978).



Le tableau suivant présente le cadre conceptuel.

Tableau 1 : Cadre conceptuel d'analyse des enjeux éthiques

Cadre conceptuel

' Définition du contexte

Examen des enjeux
! Etude des argumentations

. Analyse des valeurs

Mémoires de la Commission des
affaires sociales

Pour I'ensemble des mémoires

Pour chague mémoire, un
maximum de Six enjeux
thématiques non redondants et
une prise de position par enjeu

Pour chaque enjeu, un axe

Par groupe de mémoires

1.1.1  Définition de concepts opératoires

Articles de presse

Pour I'ensemble des articles

Pour chaque article, un
maximum de six enjeux
thématiques non redondants et
une prise de position par enjeu

Pour chaque enjeu, un axe

Pour i’ensemble des articles

Un enjeu est « ce qu'on risque (de gagner, de perdre) dans une entreprise » (Le Robert,

1992, 1070). « [Lles enjeux s’expriment difféeremment, ¢’est-a-dire selon une réalité et une

intensité propres, en fonction du type de projet ou du type de politigue de méme que du

contexte dans lequel se situe la démarche de réseautage [de Vinformation de santé].»

(Demers et al.,, 2004, 116).

Si I'anticipation et I'identification des enjeux éthico-sociaux est une étape cruciale
dans tout processus de réseautage, c’est parce qu’elle doit conduire a leur prise en
compte réelle au moment de définir les politiques ou les projets, ou de concevoir les
applications et d’en assurer la mise en service et I'opération réguliere. L'intégration
concréte de ces considérations est un défi de tous instants, car elles ne s’'insérent ni
spontanément, ni naturellement dans les réflexions pratiques et stratégiques des
experts responsables d'un grand nombre de décisions structurantes en matiére de
réseautage. (Demers et al., 2004, 125)

L'argumentation appuie les enjeux énonceés et peut étre ici, pour chacun, soit éthique,

soit politique, soit idéologique.



[Une argumentation est un] ensemble d’arguments utilisés pour justifier la décision
prise dans une situation complexe. L'argumentation doit fournir tous les arguments
concernant les faits (preuve) et ceux concernant les valeurs (justification) qui
permettent de démontrer que la décision est la meilleure dans les circonstances.
L'argumentation présente I'ensemble des motifs d’'une décision qui en constitue le
caractére raisonnable (Legault, 1999, 280).
Une valeur est «ce qui est estimé subjectivement et posé comme estimable
objectivement » (Le grand Robert de la langue frangaise, 2001, 1679).
[Une valeur est un] élément de la motivation effective permettant de passer de la
décision a l'acte. Elle constitue la fin visée par I'action envisagée dans la décision et
se traduit verbalement comme raison d’agir et comme sens de I'action en créant une
ouverture au partage de sens pour toutes les personnes impliquées par la décision
(Legault, 1999, 285).
Plus concrétement, la valeur agissante est la « valeur qui détermine la motivation d’agir

dans la situation. Elle s’oppose aux valeurs souvent déclarées par des personnes mais qui ne

constituent pas la véritable motivation d'agir. » (Legault, 1999, 286).

1.1.2 Sélection d’enjeu, de prise de position et d'axe

Les principaux desseins des mémoires et des articles ont été regroupés par enjeu
thématique. Ceux-ci sont issus du tableau (Voir appendice 1) des grandes questions
socioéthiques soulevées par le réseautage de l'information de santé et tiré de 'ouvrage du
méme nom publié par le Centre de bioéthique de I'Institut de recherche clinique de Montréal
(Demers et al., 2004). Créé en 1976 et dirigé depuis par le Dr David J. Roy, le Centre de
bioéthique a pour mission d’anticiper, d'identifier, d’analyser et de résoudre les problemes
éthiques reliés a l'organisation et a la prestation des soins de santé, a la pratique clinique et a
la conception et la conduite de la recherche biomédicale. Cet ouvrage, fruit des travaux d'une

équipe multidisciplinaire composée de spécialistes en éthique, philosophie, droit, sociologie,



science politique et évaluation sociale des technologies, est particulierement bien adapté pour
I'identification des enjeux éthiques de I'édification d’un dossier de santé personnel autorégulé.
Parce qu’un enjeu dépend d'un point de vue bon ou mauvais, une prise de position permet de
préciser si l'orientation de I'enjeu est plutot ou franchement positive, ou plutdt ou franchement
négative. Cette dualité est a la base du questionnement éthique. Puis, parce qu‘uh enjeu
dépend de la démarche poursuivie ou de la fagon de raisonner, un des trois axes qui
rassemblent certaines argumentations lui est associé : éthique, politique ou idéologique. Ces
trois axes sont interdépendants et ménent I'un a l'autre. Par contre, ils présentent I'intérét
d’avoir une base axiologique différente. Ainsi, sur le plan des interrelations, un débat incessant
semble porter sur l'indépendance du politique a I'égard de I'éthique et notamment sur
I'articulation des moyens et des fins (Canto-Sperber et al., 2001). On peut dire également que
la relation de I'éthique au politique est celle du singulier a I'universel. Quant a I'idéologie, elle
est présentée comme des états de conscience liés a I'action politique 'ou, plus
particulierement, comme un discours lié a la politique {Office québécois de la langue frangaise,
1979). De plus, I'idéologie comme I'éthique concerne les actions et la conduite et toutes deux
ont une dimension réflexive. Mais, I'idéologie fait taire la critique et forme un discours fermé au

contraire de I'éthique (Duhamel et al., 2001).

1.1.3  Analyse des mémoires de la Commission des affaires sociales

La consultation générale s'est déroulée du 19 février 2002 au 9 avril 2002. Le climat
social et politique ayant présidé au déroulement de la consultation générale de I'avant-projet
de loi sur la carte santé du Québec est assez bien documenté, notamment par l'intermédiaire
du bulletin électronique de I'Observatoire Ethique et Télésanté mis en place par le Centre de

bioéthique de I'institut de recherches cliniques de Montréal. Ce bulletin devait informer tout un
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chacun sur les développements du projet carte santé et sur le dérouiement du débat public. |l
se faisait également I'’écho de la presse. Outre les 49 mémoires analysés, une autre mine de
renseignements est la retranscription des auditions de la presque totalité des acteurs (42)

ayant déposé un mémoire.

A la lecture des mémoires, un maximum de six enjeux prioritaires sont retenus, chacun
appuyé par une ou deux courtes phrases dont I'essentiel provient du texte analysé. Opter pour
une limite de six enjeux permet sans doute d’aller chercher I'essentiel des avis émis.
Néanmoins, il pourrait étre intéressant de valider les résultats obtenus en intégrant les enjeux
non prioritaires. Volontairement, un mémoire ne peut avoir deux enjeux identiques. La priorité
accordée aux enjeux dépend de I'étendue du sujet a l'intérieur du mémoire méme et de
I’'emphase mise sur le sujet lors des auditions. Selon le propos du mémoire, une prise de
position éclaire chaque enjeu sur son orientation positive ou négative, et un axe détermine
I'argumentation sous-jacente. Certaines analyses se font a partir de regroupements des
mémoires sous des catégories d'acteurs (Voir appendice 2) dont les visées sont clairement

identifiables. Les valeurs sont subordonnées aux catégories d'acteurs et aux vocations.

1.1.4 Analyse des articles de presse

Le contexte des articles de presse est celui des 16 derniers mois a partir de décembre
2004. La période couverte débute rétrospectivement au moment de I'analyse du contenu des
articles et se termine lorsqu’un nombre jugé suffisant d'articles est retenu. Un écart de 16 a
30 mois sépare donc la fin de la Commission parlementaire et la parution des articles de
presse. L'analyse de cet écart, par la prise en compte notamment de I'évolution du cadre
législatif, permet d’évaluer I'impact des changements sociopolitiques sur les enjeux issus des

quotidiens.
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Les 59 articles proviennent d’une recherche sur le site Web EUREKA.CC Biblio Branchée
pour la presse francophone au Québec et d’une recherche sur le site Web ProQuest pour la
presse anglophone au Québec (Voir appendice 3). La stratégie de recherche d'articles de
presse en relation avec le sujet du mémoire est basée sur I'utilisation combinée de différents
mots-clés et d'un ajustement systématique des Comsinaisons en fonction des résultats de
recherche. Les mots-clés utilisés sont: dossier, informatise, médical, patient, décision,
partagée, responsabilisation, responsabilité, informatique, informatisation, santé, systéme de
santé, carte, puce, microprocesseur. Les mémes mots-clés ont été traduits pour la recherche

des articles en langue anglaise.

Les enjeux prioritaires sont dégagés des raisonnements tenus dans les articles. lls sont
en lien, le cas échéant, avec la présence de sentiments, d'évaluation morale et de rétribution
(Fortin P., 1995). La prise de position en regard des enjeux retenus prend notamment en
compte le ton employé, lequel peut également fournir des indications quant a l'orientation,
morale ou éthique, du discours et également influer sur le choix de I'axe. La compréhension
des points de vue dépend notamment du climat social et politique actuel et les articles sont
donc mesurés a l'aune d'événements récents. Certaines analyses se font & partir de
regroupements d'articles (Voir appendice 4) dont les modes d’intervention des auteurs sont
clairement reconnaissables. Les valeurs sous-jacentes, difficiles a cerner, s’appuient

principalement sur ce classement novateur des articles.

1.2 Stratégie d’analyse
La stratégie d’'analyse est celle de I'étude des données qualitatives tirées de sources
documentaires. Elle couvre deux analyses transversales, celle des mémoires entre eux et celle

des articles entre eux, ainsi qu’'une « triangulation » ou tentative de corroboration des résultats
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des deux analyses précédentes. La recherche qualitative n’exclut pas d’emblée tout contact
avec les quantités, et le comptage des occurrences de mémoires et d’articles par enjeu ou
catégorie permet de dégager I'importance relative de chacun. Les formats de présentation des
résultats sont tirés de I'analyse des données qualitatives de Matthew B. Miles et A. Michael

Huberman (Miles et Huberman, 2003) et sont des formats ordonnés par concept.

Le tableau suivant présente la stratégie d’analyse.

Tableau 2 : Stratégie d’analyse des enjeux éthiques
Mémoires de la Commission des

. . Articles de presse
affaires sociales

Stratégie d’analyse

Pour I'ensemble des mémoires, ! Pour I'ensemble des articles,

i des comptages, des matrices = des comptages et des matrices
Analyse transversale conceptuelles thématiques et | conceptuelles thématiques

une matrice a groupements :
conceptuels

Pour I'ensemble des documents,
Triangulation I’association de matrices non catégorisées
et une matrice a groupements conceptuels

1.2.1  Analyses transversales

Pour les mémoires comme pour les articles, l'analyse transversale permet
d’appréhender rapidement les enjeux consensuels qu’ils recélent, ici, en plusieurs étapes. Un
premier décompte des documents par enjeu révele les préoccupations qui semblent
prioritaires. Un ordonnancement des enjeux du plus cité au moins cité facilite un premier coup

d'ceil a la tendance générale. Le comptage s’étend, par enjeu, a la prise de position.

Puis, une premiére matrice conceptuelle thématique prend pour principe d’organisation
les enjeux prioritaires et les avis émis. De courtes phrases tirées des documents sont alors

regroupées par catégorie d’'avis. La présentation des catégories d’avis est ensuite faite selon la
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prééminence des catégories parmi I'ensemble des avis émis. Les conclusions tirées de cette

matrice doivent étre compensées par I'argumentation utilisée.

Un deuxieme décompte des documents, en pourcentage, s’effectue par enjeu et par
catégorie (acteur ou article) et permet d'apprécier les prises de position. Le méme comptage

est repris en insistant cette fois-ci sur les prises de position majoritaires.

Enfin, un autre décompte des documents est réalisé par enjeu et par axe, donnant une
impression générale de lorganisation des avis émis. Une autre matrice conceptuelle
thématique reprend les catégories d'avis, cette fois-ci par enjeu et par axe, et permet de

percevoir I'argumentation sous-jacente a la priorisation des enjeux.

Un dernier décompte des documents, en pourcentage, combine les enjeux, les
catégories (acteur ou article) et les axes, et permet de mieux apprécier les prises de position.
Finalement, et seulement pour les mémoires, une matrice a groupements conceptuels recense

les valeurs fondamentales des différentes catégories d’acteur avant de les analyser.

1.2.2  Triangulation

La triangulation est I'obtention d'un intervalle de confiance (Greene et al., 1989; cité par
Mites et Huberman, 2003) des résultats des analyses transversales. Elle tente de vérifier, a
partir de sources d’information différentes, la reproductibilité d’un résultat. Les matrices non
catégorisées des mémoires et des articles sont rapprochées et permettent de conclure sur des

éléments comparables et, éventuellement, conflictuels.
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1.3 Référents

Les référents sont une source d’inspiration servant a structurer la discussion. Ainsi, les
articles scientifiques précisent les concepts en présence, les attentes et appréhensions des
différents acteurs, les avantages espérés et les fonctions clés des dossiers de santé
person.riels. Les différents sites Internet offrant un dossier de santé personnel autorégulé a
travers le monde sont également a considérer. D'autres référents sont les modéles de prise de
décision partagée en matiére de santé, les références étrangéres sur les dossiers de santé et

les prédictions en la matiére provenant de groupes de consultation.

1.4 Limites

La méthode employée présente les limitations suivantes :

1. L'interprétation possible des enjeux due a leur interpénétration et a leur
redéfinition partielle laisse place & un certain arbitraire, ou jugement personnel,
lors de leur attribution. Une validation externe atténuerait probablement ce
possible «effet de bord ». Les prises de position et argumentations, bien que
jugées uniformément, seraient susceptibles également d'une autre interprétation.

2. La fréquente négativité du contenu des mémoires est due au contexte particulier
de présentation d’'un avant-projet ou projet de loi en Commission parlementaire,
lequel favorise presqgue involontairement cette tendance. Dans la plupart des cas,
en adoptant un nombre limite d’enjeux par memoire, on restreint la portée des
avis aux aspects négatifs ou faibles du projet. Un examen des enjeux sans
restriction du nombre permettrait peut-étre d'obtenir un portrait plus équilibré des
avis émis. Il faut souligner que les caractéristiques propres de 'avant-projet de loi
étudié et du débat lancé se sont forcément répercutées sur I'analyse.

3. Le contenu des articles de presse est vraisemblablement soumis a des
orientations axiologiques ou idéologiques en lien notamment avec la ligne
éditoriale des journaux choisis. Bien que complexe, une étude plus poussée des
influences journalistiques aurait pu étre menée.



CHAPITRE 1l

RESULTATS

L'information recueillie des mémoires de la Commission des affaires sociales et des
articles de presse permet de révéler et d'accentuer les principales préoccupations des
multiples acteurs du systéme de soins autour de I'édification d’un dossier de santé personnel

et de son autorégulation.

Les résultats obtenus sont présentés suivant le plan adapté de Ralph B. Potter (Potter,
1969) et chacune des quatre étapes est séparée en trois sections pour les mémoires, les
articles et leur corrélation. L'étude de chaque étape permet, in fine, d'exposer et de détailler la

complexité des recommandations.

2.1 Etape 1. Définition du contexte

Les pays technologiquement avancés sont dans I'euphorie de «la société de
I'information pour tous ». Dans ce sens, I'engouement pour la cybersanté dépend assez peu
d’'une réflexion sur ses effets. Le réseautage de l'information de santé est donc inéluctable.
Par contre, chaque projet différe en ce qu'il refléte un certain degré d'automatisation des
activités humaines et crée un certain nombre de dépendances futures. Les «dossiers
patients » électroniques offrent alors un réseautage a géométrie variable ou le débat oppose
principalement les tenants d'une centralisation de l'information médicale aux mains des
professionnels a ceux qui privilégient une décentralisation de I'information médicale en faveur
des patients. L'avant-projet de loi sur la carte santé du Québec est une des réponses possibles

a ce réseautage et se caractérise par une non-substitution au dossier clinique Iégal et par la
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proposition, a I'usager, d’un certain contrdle sur ses données ou autorégulation. Le dossier de
santé personnel autorégulé, tel qu’envisagé ici, est une autre réponse envisageable au
réseautage se caractérisant, cette fois-ci, par une substitution au dossier clinique légal et par

la possibilité pour I'usager d’un grand controle sur ses propres données.

2.1.1  Contexte des mémoires de la Commission des affaires sociales

L'avant-projet de loi sur la carte santé du Québec est le résultat d’une longue suite
d’événements. L'origine du projet remonte a septembre 1991 lorsque le gouvernement
québécois approuve la réalisation d'une expérimentation sociale d'une carte santé a
microprocesseur dans la région de Rimouski. « Son évaluation visait a en vérifier I'utilité et
I'acceptabilité, dans un site pilote, et a en apprécier le potentiel de diffusion en contexte réel
d'utilisation. » (Fortin J.-P. et Joubert, 1996, i). Ce qu’entérine la conclusion de I'évaluation en
1996. Dans la foulée, un autre projet de carte santé voit le jour en 1998, cette fois-ci a Laval.
L'un de ses objectifs est «de démontrer [...]les principales fonctionnalités et d’exposer
certains concepts, entourant le volet clinique du systéeme de carte santé a microprocesseur
[...] » (Gouvernement du Québec, 1999, 2). Sans attendre la fin du projet, le ministre de la

Santé et des Services sociaux annonce au printemps 2001 le déploiement d'une carte a

microprocesseur a I'échelle du Québec et met fin prématurément a I'expérimentation en cours.

Quelques rapports permettent d’apporter un éclairage sur la finalité pergue de chacun
des projets et donc sur I'évolution de ce qu’aura été le centre d'intérét des différents projets de
carte santé a microprocesseur au Québec. Ainsi, a Rimouski, « [I']originalité du projet « carte
santé » se manifeste [...] par le fait qu’il a porté sur I'utilisation de la carte santé a des fins
cliniques » (Fortin J.-P. et Joubert, 1996, 133). A Laval, « [la] conception du systéme, ses visées

essentiellement technologiques et la faible amplitude d'utilisation par les patients » auront
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fortement influencé le projet (Prémont et al., 2001, 1). Quant a 'avant-projet de loi, plusieurs
observateurs ont eu I'impression d'étre lancés « dans une opération de vente d'un projet qui
manifestement ne cadre qu'avec les objectifs de la Régie de I'assurance maladie » (Fournier,

2002).

Bénéficiant d'un contexte politique favorable, 'avant-projet de loi soutenu par M. le
ministre Frangois Legault suit en droite ligne une série de mémoires préparés a I'intention des
ministres successifs du ministére de la Santé et des Services sociaux, en 1998, 2000 et 2001.
En marge de ces travaux, plusieurs initiatives progouvernementales voient le jour et viennent
alimenter ['avant-projet de loi dont, a partir de 2001, des recommandations du comité
directeur mis en place pour le projet de carte santé. La plupart de ses activités ont mené a des
tournées de consultation ou a des tables de concertation auprés d’intervenants présentant un

mémoire dans le cadre de la consultation sur I'avant-projet de loi sur la carte santé du Québec.

Depuis les débuts du projet, la Régie de I'assurance maladie du Québec (RAMQ) en est
le maitre d'ceuvre. C'est elle qui coordonne les travaux. Contrainte par son role d’assureur
public a des finalités non cliniques, le projet de loi n°36 qui entre en vigueur en novembre
1999 a pour but d'élargir son champ d’action, notamment dans le cas du projet de carte

santé.

Ce projet se situe dans la mouvance de la mise en place des grands programmes
sociaux (assurance-maladie, éducation, protection sociale...) ou I'Etat est garant non
seulement de ['accessibilité aux services pour tous mais aussi d’'une gestion efficiente des
ressources. L'avant-projet de loi doit donc respecter cette double exigence qui nécessite des
décisions qui « obéissent a des logiques souvent contradictoires et agissent a des niveaux

différents (au niveau macro, sur les principes organisateurs du systéme; au niveau méso, sur
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les modalités de I'organisation de I'offre de soins; au niveau micro, sur les décisions

cliniques) » (Contandriopoulos et al., 2000, 519).

Les éléments de l'avant-projet de loi concernant plus particulierement la notion de

dossier de santeé personnel sont les suivants :

Cet avant-projet de loi propose I'utilisation des technologies de I'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. [...] A ces fins, I'avant-projet de loi
propose d'abord l'instauration d'une carte a microprocesseur, appelée « carte santé »
ou « carte santé-Québec », en remplacement de P'actuelle carte d’assurance maladie
délivrée par la Régie de l'assurance maladie du Québec. [...] L'avant-projet de loi
instaure le résumeé des renseignements de santé des personnes, lequel est établi par
la Régie pour toute personne a qui elle délivre une carte santé a moins que la
personne ne manifeste son intention de ne pas avoir un tel résumé. Il prévoit qu’'en
tout temps une personne peut choisir de ne plus avoir un tel résumé. Ce résumé vise
a 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. L'avant-projet de loi
précise que ce résumé ne se substitue ni au dossier clinique tenu par un
professionnel de la santé ni a celui tenu par un établissement. Il affirme que nul ne
peut priver une personne d’avoir acces ou de recevoir des services de santé ou des
services sociaux pour la seule raison qu’elle a refusé d'avoir un résumé de ses
renseignements de santé ou qu’elle refuse qu’un intervenant habilité consulte son
résumeé ou y inscrive des renseignements. (Assemblée nationale du Québec, 2001)

Quelques lois et code sont modifiés par cet avant-projet de loi, dont certains concernent
la protection des renseignements personnels. Il en est ainsi du Code des professions, de la Loi
sur la protection des renseignements personnels dans le secteur privé, de la Loi sur
I'assurance maladie et de la Loi sur les services de santé et les services sociaux. D'autres lois,
codes et réglements a prendre en compte mais non changés par cet avant-projet de loi
concernent le respect de la vie privée et du secret professionnel. |l s'y trouve des régles dont

certaines sont particuliéres au secteur de la santé et des services sociaux. Coiffés par la
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Charte des droits et libertés de la personne, il y a le Code civil du Québec, la Loi sur I'accés aux
documents des organismes publics et sur la protection des renseignements personnels, la Loi
sur la protection de la santé publique, la Loi sur la fonction publique, les Codes de déontologie
régissant les ordres professionnels ceuvrant dans ce domaine et le Code criminel. Il est a noter
que le Québec a la particularité en Amérique du Nord de régir a la fois la protection des
renseignements personnels dans le secteur public et le secteur privé. Deux lois sont
prépondérantes sur une loi générale ou spéciale contraire, sauf mention, et sont la Loi sur
'accés aux documents des organismes publics et sur la protection des renseignements

personnels et la Loi sur la protection des renseignements personnels dans le secteur privé.

A I'époque de cet avant-projet de loi, le Québec, et 'Amérique du Nord en général,
accusent un retard de cing a six ans sur I'Europe en ce qui concerne les cartes a puce et les
systemes qui les supportent. La France est I'un des pays les plus avancés dans ce domaine.
Globalement, il existe alors dans le secteur de la santé 69 systémes de carte dans 20 pays et
cing projets d'envergure internationale (Diabcard, Cardlink, Netlink, TrustHealth, International
Health Passport). Les principales utilisations de ces systemes sont le transport de données

médicales et la gestion des régimes d'assurance.

Le tableau suivant présente les catégories d’acteurs des mémoires déposés dans le
cadre de la consultation générale sur I'avant-projet de loi sur la carte santé du Québec en

2002.
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Tableau 3 : Décompte des mémoires recgus et entendus par catégorie d'acteurs

Regus

o o Entendus
Abrégé Catégorie d’acteurs

| Nombre %

Nombre %

USAG  Usagers et groupes communautaires ! 15 l31% ! 12 80 %
Corporations et
PROF associations non i 6 P12% 5 83 %
- Professionnels de syndicales :
la santé et des [ } I S .
services sociaux ' Fédérations et i {

SYND - associations | 7 C 14 % 7 100 %

. syndicales i
CENT Centrales syndicales et autres syndicats | 3 ” X 6 % 3 100 %
 ETAB Regoupements d'établissements | 2 4% 2 100%
deUV i Organiérﬁes govtij‘vernemkentéi@ - 4> 8% 3 75’%
;O;J i gzsf)see:(;tf;éi:»oéibééondmidhéé7(sectel‘1r 12 | 24 % V » 1(; 83 %
Total o - 49 100% 42 86 %

Il pourrait étre intéressant que les acteurs et groupes d’acteurs ayant émis leur avis lors
de la Commission parlementaire soient classés selon le role prépondérant qu’ils exercent ou

ont exerceé dans la société (Voir appendice 5).

2.1.2 Contexte des articles de presse

Lors d'un discours prononcé au congrés de I'Association des hdpitaux du Québec en mai
2003, le ministre de la Santé et des Services sociaux accordait la priorité a I'informatisation du

réseau par la mise en place d'un Inforéseau ou dossier médical partageable.

Ce nouveau projet gouvernemental prend alors appui sur une initiative canadienne
structurante nommeée Inforoute Santé du Canada (Canada Health Infoway) qui a commencé a
exercer formellement ses activités a partir d’avril 2001, et qui vise a accélérer la création de

systémes électroniques d’information sur la santé pour les Canadiens.
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La mission d’Inforoute est d’accélérer I'élaboration et I'adoption de systémes
électroniques interopérables d'information sur la santé. [...] Inforoute investit dans les
initiatives de dossiers de santé électroniques (DES) et partage ensuite le savoir et
I'expérience acquis avec les administrations, partout au Canada, afin d'accélérer la

mise en place et de réduire le risque. [...] Inforoute est une société indépendante, a

but non lucratif, dont les membres sont les sous-ministres de la santé fédéral,

provinciaux et territoriaux. (Inforoute Santé du Canada, 2004, 8)

Egalement, de nombreux projets de loi, plans et programmes ont vu le jour ou sont
entrés en vigueur depuis la fin des travaux de la Commission parlementaire. lls sont répartis
dans deux législatures aux orientations politiques différentes : la trente-sixieme législature,
deuxieme session (du 22 mars 2001 au 12 mars 2003) et la trente-septiéme législature,
premiére session {début le 4 juin 2003). La législature précédente est encadrée par la Loi sur
la santé publique et par un premier Programme national de santé publique qui prévoient et
mettent en ceuvre notamment un cadre éthique pour les activités de santé publique. D'autres
projets de loi apportent des changements au niveau des services, puis des professions et enfin
des institutions. En ce qui concerne la législature actuelle, la principale loi entrée en vigueur
dans le domaine étudié est celle sur les agences de développement de réseaux locaux de
services de santé et de services sociaux. C'est au cours de cette tégislature que le MSSS rend
disponible une présentation générale de son plan d’informatisation du réseau de la santé et
des services sociaux. Il est a noter que le projet de loi n°83, Loi modifiant la Loi sur les

services de santé et les services sociaux et d’autres dispositions Iégislatives, est a I'étude

détaillée depuis peu.

Les deux tableaux suivants présentent chacun une législature et en répartissent les
projets de loi, plans et programmes jugés pertinents pour le sujet du mémoire selon qu'ils

modifient principalement les services, les institutions ou les professions.
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Tableau 4 : Projets de loi, plans et programmes issus de la 36¢ Iégisiature, 2¢ session

Législature

36¢ législature,

2¢ session

(du 22 mars 2001 au
12 mars 2003)

Services

Institutions

Projet de loi n° 36 (sanctionné le 20 décembre 2001 et
entré en vigueur le 19 avril 2002) : Loi sur la santé

publique

| Projet de loi n°98
| (sanctionné le 13 juin
. 2002 et entré en vigueur

par décret du
gouvernement) : Loi
modifiant la Loi sur
I'assurance-médicaments
et d’autres dispositions
législatives

Projet de loin°114
(sanctionné et entré en
vigueur le 25 juillet
2002) : Loi visant la

. prestation continue de

services médicaux

 d’'urgence

Projet de loi n°96
i (sanctionné et entré en
; vigueur le 19 décembre

2002) : Loi sur les

. services préhospitaliers
' d'urgence et modifiant
| diverses disposilions

. législatives

Projet de loin®113
(sanctionné et entré en

. vigueur le 19 décembre
. 2002) : Loi modifiant la
. Loi sur les services de

i santé et les services

| sociaux concernant la

. prestation sécuritaire de

services de sante et de

| services sociaux

Programme national de

| santé publique 2003-

| 2012 (élaboré et déposé
- le 24 janvier 2003 par la
| Direction générale de la

| santé publique du MSSS)

Projet de loin®112
 {sanctionné le 18

décembre 2002 et entré
en vigueur par décret du
gouvernement) : Loi visant

. alutter contre la pauvreté
et I'exclusion sociale

H

Professions

Projet de loi n°90

(sanctionné le 14 juin
2002 et entré en vigueur
par décret du
gouvernement).: Loi
modifiant le Code des
professions et d’autres
dispositions législatives
dans le domaine de la
santé

Projet de loi n®142
(sanctionné le 18
décembre 2002 et entré
en vigueur par décret du

. gouvernement) : Loi
¢ modifiant la Loi sur les
services de santé et les

services sociaux
concernant les activités
meédicales, la répartition

et I'engagement des
| médecins



Tableau 5 : Projets de loi, plans et programmes issus de la 37¢ Iégislature, 1¢ session

Législature

37¢ legislature,
~ 1e session

| (début le 4 juin 2003)

Services

' Projetde loin®7

(sanctionné et entré en

. vigueur le 18 décembre
| 2003) : Loi modifiant la
. Loi sur les services de

' santé et les services

| sociaux

Plan d’informatisation du

| réseau de la santé et des

services sociaux -
Présentation générale
(produit en mars 2004 par

| le MSSS)

. Projet clinique - Cadre de
| référence pour les réseaux

locaux de services de

. santé et de services
. sociaux (produit et déposé

en octobre 2004 par la
Direction des
communications du
MSSS)

Projet de loi n°83
(présenté le 10 décembre
2004 et en étude detaillée
depuis le 13 septembre
2005) : Loi modifiant la
Loi sur les services de
santé et les services
sociaux et d'autres

" dispositions législatives

Projet de loi n°63
(sanctionné le 17
décembre 2004) : Loi sur
Services Québec

. Projet de loin®25

. (sanctionné le 18

. décembre 2003 et entré

' en vigueur le 30 janvier

© 2004) : Loi sur les

- agences de

: développement de

- réseaux locaux de services

Institutions Professions
i Projetdeloin®41
. (sanctionné et entré en
| vigueur le 17 juin 2004) :
! Loi modifiant le Code des
- professions

de santé et de services
sociaux

: Projet de loi n°38

- (sanctionné et entré en

. vigueur le 17 juin 2005) :
: Loi sur le Commissaire a
i la santé et au bien-étre

. Projetde loin®61

(sanctionné le 17
décembre 2004) : Loi sur

- I’Agence des partenariats

public-privé du Québec

.~ Projet de politique du médicament (présenté le 16

décembre 2004 et produit par la Direction des
communications du MSSS)

. L'architecture des services
' de santé et des services

sociaux - Les

: programmes-services et

les programmes-soutien
(produit le 10 janvier
2005 par le MSSS)
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Le tableau suivant présente, par catégorie, les articles ayant été retenus suite a la

recherche par mots clés en décembre 2004.

Tableau 6 : Décompte des articles retenus par catégorie d’articles

o o . Retenus
Abrégé Catégorie d’arlicles

Nombre %

) ) Articles dont le contenu est en lien !
ECHO Echo des mémorialistes rapproché avec les mémoires de I'avant- 12 20%
projet de loi sur la carte santé du Québec

Articles dont le contenu est traité par la voix
d’un lecteur, d’une personnalité, d’un i 34 58 %
expernt, etc.

Paroles rapportées du

QuUID public, d'expert, etc.

Articles dont le contenu émane d’'un |
PRES Expression du média journaliste du média ou est en lien direct { 13 22 %
avec la ligne éditoriale :

Total | 59 100%

2.1.3  Corrélation des mémoires et des articles

Les suites de la Commission parlementaire sur I'avant-projet de loi sur la carte santé du
Québec ont été influencées par la tenue d'élections générales en avril 2003. C’est un peu
avant cette date que les travaux du comité directeur du projet se sont arrétés et un peu aprés
les élections que I'étude coults-bénéfices du projet, réclamée par plusieurs mémorialistes, a
été déposée. Quelque temps apres la dissolution de la Iégislature, le nouveau ministre de la
Santé et des Services sociaux, monsieur Philippe Couillard, a reporté a une date indéterminée

la mise en ceuvre de la carte santé.
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2.2 Etape 2. Examen des enjeux

2.2.1 Enjeux issus des mémoires de la Commission des affaires sociales

Sur I'ensemble des 29 enjeux thématiques, seulement 22 ont été repérés. Ainsi, les
enjeux absents sont: la gouverne dL'lA processus de réseautage, la conciliation et priorisation
des intéréts et des attentes multiples, les contraintes de temps, l'intégration concréete des
considérations éthiques et sociales, la surveillance de la santé publique, I'utilisation des
banques d'informations génétiques et la propriété intellectuelle. Ces enjeux sont absents pour
plusieurs raisons : 1) parce qu'ils n'ont tout simplement pas été abordés (par ex. I'utilisation
des banques d’informations génétiques), 2) parce qu'ils ne faisaient pas partie des (6) enjeux
prioritaires (par ex. la surveillance de la santé publique) ou 3) parce gu’ils étaient redondants
avec d'autres enjeux qui, eux, ont été privilégiés (par ex. la gouverne du processus de
réseautage). A ce propos et comme il en sera question plus loin, il est intéressant de noter que
des catégories regroupant les avis au sein d’'un méme enjeu peuvent étre les mémes pour
d’autres enjeux. D’ailleurs, les enjeux sont presque tous interreliés d'une quelconque fagon
(Demers et al., 2004, 116). Egalement, quatre enjeux n'ont été repérés qu’une fois : le rapport
du politique au technique, l'identification des personnes, la conservation de I'information et la

formation aux pratiques et a la culture du réseautage.

Le tableau suivant présente le décompte des mémoires ayant priorisé chaque enjeu et
donnant le positionnement de celui-ci. Sur I'ensemble, seulement deux enjeux ont des prises
de position négatives et positives qui s’équivalent, donc un point de vue réellement divergent :
I'adéquation sociale du développement technologique et I'association et la participation des
acteurs. Tous les autres enjeux sont presque unanimement positionnés de fagon négative.

Quatre enjeux ont été priorisés par au moins la moitié des mémoires. Six enjeux préoccupent le
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quart a la moitié des mémoires et 12 enjeux sont priorisés par moins d'un quart des
mémoires. Par contre, I'aspect tendanciel du décompte ne doit pas faire oublier qu'un

mémoire peut quelquefois représenter I'avis d’un bon nombre d'acteurs.

Tableau 7 : Décompte des mémoires et positionnements par enjeu

) Nombre de % de | Pns_e_de : Pns_e_de
Enjeu . PO ! position position
| mémoires mémoires | PO .
i neégative positive
| Gouverne politique * 35 : 71% f 31 4
i H i
| Adequatlo_n sociale du développement ! 28 57 % ! 13 15
. technologique :
- Qualité de l'information 24 ; 49 % i 23 i 1
. Imputabilité et contréle des acteurs § 23 47 % 19 4
| Exigences de sécurité et besoins de flexibilité 22 45 % ‘ 20 2
Triangle confidentialité-accessibilité- | 21 ; 43 % | 19 2
. consentement !
Allocation et régie des ressources rares | 20 | 41 % 3 18 2
" Gestion d'un bien public i 17 " 35% 16 : 1
’ P[amfxcahon et’gestlon de la reorganisation : 15 31 % { 13 2
deécoulant du reseautage {
Stigmatisation d'individus et de populations 12 | 24 % 12 0
Association et participation des acteurs f 10 v 20 % | 5 5
. Changement dans les relations | 10 20 % ! 9 1
' Transformation politique du systéme de santé t 7 ! 14 % | 6 1
: UtI|IS?lI0nS secondaires des informations de | 6 129% ] 4 >
. santé |
Stratégies industrielles et commerciales | 6 12 % 5 1
C';ouyerpe de la mlsg en. service (?t de 5 v 10 % 4 1
. l'opération des applications de reseautage !
Vulnérabilités humaines et sociales | 3 6% 3 » 0
| Conflance du publlc,fjes utilisateurs et des j 3 { 6% 3 0
organismes de controle |
i Rapport du politique au technique ; 1 2% 1 0

Identification des personnes , 1 ‘ 2% / 1 1 0



' Conservation de I'information i 1 2% 1 ‘ (0]

| Formation aux pratiques et a la culture du

lLe tableau suivant présente les enjeux et I'emphase mise sur chacun d’eux par les
différents mémoires. Les avis émis pour un méme enjeu et qui ont la méme signification sont
condensés et regroupés sous de nouvelles catégories (s'oppose, s'interroge et se rallie) selon
leur degré de convergence. Les pourcentages associ€s représentent la proportion d’acteurs ou
de groupes d'acteurs ayant priorisé la catégorie parmi ceux ayant choisi I'enjeu (par enjeu) et
parmi 'ensemble des mémoires (par mémoires). Dans I'ensemble, plusieurs enjeux examinent
la double visée administrative et clinique, questionnent le processus démocratique a I’'ceuvre
dans le cadre du projet et interrogent 'applicabilité du projet pour le systéme de santé et de

services sociaux.

Tableau 8 : Catégories d'avis des mémoires et enjeux classés par prééminence

% de mémoires

Enjeu Catégorie d’avis Argument o
/enjeu /meémoires
Triangle ; .
. . , " . Ne peut parlericid’un
C°”f‘d?”?'_a',"e‘ S'oppose aux modalités du . consentement libre, manifeste et 81 % 35%
accessibilité- consentement Y
éclaire
- consentement
Imputabilité et S’oppose a - Ne sait pas precisément qui aura
| controle des I'approximation des droits acceés aux renseignements et qui 70 % 33%
acleurs d’acces des intervenants . aura acces a quoi
Qualité de . S’oppose au pouvoir * Altére la fiabilité du résumé et le
< i discrétionnaire de I'usager | rend non crédible aux yeux des 54% 26 %
l'information A I !
. sur son dossier - cliniciens
i . . Donne trop peu d’information pour
| Gouverne S'mte_rrog'eA sur . " jauger des effets de I'implantation 34 % 24 %
politique I'applicabilité du projet . :
i - du projet
Ade‘quatlon . . - Croit que le projet peut contribuer a
sociale du Se rallie aux objectifs . : X : o , 0
! S ) . une meilleure et plus efficace prise 39 % 22 %
développement ' cliniques du projet

i  en charge du réseau de la santé
technologique



; - Laisse au gouvernement un pouvoir ' |
. Gouverne

{ oo 5 P
i S’oppose a une définition | .
| olitiaue | Su SFOJZI par réglement . suffisamment vaste pour changer la 29% | 21 %
i politig § portée fondamentale du projet :
| S’interroge sur le . Propose un débat trop limité et se
. Gouverne | < . N , . Pyt | o i o
| bolitique i processus démocratique a - préoccupe d'un projet mal défini et 29 % 21 %
j poiia . I'ceuvre mal documenté
. , | S’oppose a un exercice S’inquiéte d'une certaine
» Gestion d'un i - ! P , o 5
P ) ! non démocratique et non - précipitation et d’un manque de 59 % 21 %
. bien public | :
i i transparent transparence
| Planification et !
gestion de la S’interroge sur la . Apporte des changements majeurs
réorganisation i transformation de la dans la pratique des intervenants 67 % 21 %
découlant du . charge de travail du réseau de la santé
réseautage
E%'gen(:,es de ‘ S'oppose a. la . Croit que I'accumulation de tous ces
sécurité et | concentration des ; : : o o
| . ! . . renseignements constitue une 45 % 20%
. besoins de . renseignements etde leur " ¢ . L
! S i ) . sérieuse menace pour la vie privée
flexibilité j gestion
| Allocation et , N Lo Priorise la modernisation du parc
' régie des Spppose ala pnpnte des technologique et la dispensation 50 % 20 %
| . dépenses du projet - . N .
ressources rares | directe de services a la population
: Qualité de | S’oppose a un dossier | Entraline des décisions
< - | > 0opP professionnelles douteuses et 38 % 19%
I'information . incomplet , . P
! n'offre aucune valeur ajoutée
. ~ Présente un estimé des codts qui ne
Allocation et , P . ;
- S’oppose aux prévisions semble pas inclure ceux qui devront o o
régie des e ; N . ) 45 % 18 %
. budgétaires du projet . élre supportés par le réseau de la
ressources rares .
santé
Allocation et - S’oppose a un Ne justifie pas les codts dans un
régie des . engagement financier non esprit de saine gestion des fonds 45 % 18 %
ressources rares fondé . publics
Exigences de S’interroge sur la Dot trouver le systéme permettant
sécurité et | protection de la de répondre aux objectifs de 36 % 16 %
besoins de i confidentialité de . partage de I'information et de réelle ° °
flexibilité . I'information ~ confidentialité
Triangle . S'interroge sur la - Doit trouver le systéme permettant
confidentialité- | prolection de la de répondre aux objectifs de 38 ¥ 16 %
accessibilité- | confidentialité de partage de l'information et de réelle ° °
consentement ' I'information confidentialité
{ | ' Juge que plusieurs questions sont
Gestion d'un . S’oppose a des éléments demeurées sans réponse ou que les o o
) ) i . : P . 47 % 16 %
bien public de conception du projet - réponses ne sont pas suffisamment

claires et précises



. Planification et
. gestion de la

| réorganisation
- découlant du

| réseautage

! Planification et
. gestion de la

' réorganisation
. découlant du

. réseautage

. Adéquation
sociale du
développement
- technologique

Adéquation
sociale du
développement
. technologique

Qualite de
I'information

Changement
dans les
relations

Gouverne
politique

Gouverne
politique

Adéquation
sociale du
développement
technologique

Imputabilité et
controle des
acteurs

~ Imputabilité et
. contrdle des
acteurs

| Exigences de
| sécurité et
besoins de
flexibilité

H
i
{
i
i
H
i

. S'interroge sur
augmentation de la

i charge de travail

i

|

. Se rallie aux objectifs de

. Entraine une croissance de la

pratique des intervenants du réseau
. de la santé

S’interroge sur les
modalités d’accés et
d’utitisation des données

| réseautage de
I'information de santé

S’oppose a I'usage du
| résumé

| S’oppose a un dossier
' inexact

i S'oppose a une altération
de la relation de confiance

- S’interroge sur I'évidence

entre 'intervenant et

I"'usager

S’oppose a une

transformation radicale du

systéeme de santé

de bénéfices cliniques

S’interroge sur les
objectifs cliniques du

projet

S’interroge sur

| 'administration de la carte

d’habilitation

S’interroge sur

I'administration du

contenu du résumé

- administratif et clinique

S'oppose a un
décloisonnement

. Constitue des occasions de
. confusion et des problémes

: d’interprétation jurisprudentielle

~ Présente un moyen privilégié pour

donner accés aux renseignements
cliniques dans le réseau de la santé

. Propose un mécanisme dont la
. conception n’est pas solidement
_ assise sur les besoins

~ Rend difficile la possibilité de se
. faire une idée juste de la qualité et
: de la validité des données

. Redoute que le « double

~informationnel du patient » ne se

substitue au patient iui-méme

Possede des finalités non
* transparentes qui mettent en péril

les valeurs du systeme public

. Présente un volet clinique mal défini
~ etimprécis au contraire d’un volet
~ administratif plus élabore

- Expose une solution qui n’est peut

étre pas appropriée pour assurer la
viabilité du systéme de santé

Présente des difficultés

- opérationnelles importantes et en
. guestionne la fiabilité

- Assure a différents individus la
- possibilité de circonscrire I'accés a

© I'information

Pense qu’il vaut mieux conserver

- une frontiere entre les différents

besoins et les solutions apportées

47 %

47 %

25%

25%

29 %

70 %

17 %

17 %

21 %

26 %

26 %

27 %

15 %

15%

14 %

14 %

14 %

14 %

12 %

12%

12 %

12%

12%

12%

29



% Exigences de

i sécurité et
besoins de

! flexibilité

Triangle

confidentialité-

accessibilité-

. consentement

R s e

- S
. Stigmatisation

i d'individus et de
| populations

i Gouverne

| politique

| Adéquation

| sociale du

| développement
| technologique

| Adéquation

| sociale du

. développement
‘ technologique
! Qualité de

. l'information

i

. Qualité de
I'information

. Allocation et
| régie des
| ressources rares

Stigmatisation

! d'individus et de
- populations

. Transformation
| politique du

i systéme de

i santé

| Gouverne
i politique
i

Gouverne
| politique

| Sinterroge sur I'utilisation
| du potentiel de la carte a

} microprocesseur

S’interroge sur le rapport
de l'usager au dossier

! S'oppose a un

. accroissement de la
vuinérabilité des usagers

J S’interroge sur

I ladéquation de la

technologie proposée

' S’interroge sur I'usage des
| carles

- S’interroge sur
. I'adéquation du projet

| S’oppose au
' dédoublement des
dossiers

. S’interroge sur le rapport
de I'intervenant au dossier

© S’interroge sur la
. consommation des
services

. S’interroge sur un usage
. préjudiciable du résumé

| S’oppose & une
transformation radicale du
. systéme de santé

| S'oppose a une double
visée administrative et
. clinique

¢ S'interroge sur

¢ l'adéquation des régles
. proposées

* Questionne I'exploitation du plein

potentiel technologique d’un

_ systéme de carte a puce

Questionne I'encadrement donné
aux usagers pour la gestion de leurs

. données médicales

Représente des effets pervers
potentiels qui justifient que I'on se
prémunisse a cet égard

Met en cause le moyen choisi pour
répondre aux objectifs visés

Questionne la nécessité absolue de
se doter d’une carte et son usage
éventuel

* Poursuivre le projet doit se faire

avec prudence et avec le critére de
nécessité guidant les choix a faire

Est aux prises avec la duplication du
dossier médical traditionnel

Exige des intervenants des
manipulations de données risquant
d’entrainer des erreurs

Questionne I'étendue et la
disponibilité des services et les
effets du projet sur celles-ci

Craint les préjugés des cliniciens et
les différents intéréts existants pour
avoir acces aux renseignements

Posséde des finalités non
transparentes qui mettent en peril

- les valeurs du sysiéme public

Risque d’'échouer en visant
plusieurs objectifs, dispositifs et
diverses modalités d'utilisation

N’encadre qu’une infime partie du
systéme de gestion des

- renseignements de santé

27 %

29 %

50 %

14 %

18 %

18 %

21%

21%

25%

42 %

71 %

11 %

11 %

30

12 %

12 %

10 %

10 %

10 %

10 %

10 %

10%

10 %

10 %

8 %

8%



Exigences de
sécurité et
besoins de
flexibilité

Gestion d'un
bien public

. Stigmatisation

¢ d'individus et de

populations

Association et
. participation des
! acteurs

Association et
participation des
acteurs
Changement
dans les
relations

Stratégies
industrielles et
commerciales

Gouverne de la
mise en service

! et de l'opération

des applications

| de réseautage

: Gouverne
politique

| Adéquation
i sociale du

développement

. technologique

5 Qualité de

I'information

Stigmatisation

. d'individus et de
| populations

Association et
participation des
acteurs

)

S’interroge sur

| les citoyens

émocratique

| S'interroge sur la
| participation des
. professionnels

i S’interroge sur I'usage du

| résumé

S’oppose aux intéréts

! financiers en jeu

| S’oppose a une

- implantation non graduelle

du projet

i S'interroge sur la

pertinence du comité de

' surveillance

| S'interroge sur la double
| visée administrative et

i clinique

{

| S'interroge sur le rapport
. de I'usager au dossier

- S’oppose a une intrusion
| dans la pratique médicale

i des intervenants

| S'oppose & un processus

I"applicabilité du projet

S’interroge sur la nature
. des relations entre I'état et

S'interroge sur la primauté
. du contréle administratif

Se rallie a un processus
d

' non démocratique

Donne trop peu d'information pour
Jauger des effets de I'implantation

- du projet

" Estime que par dela le projet, cela
- oblige a se pencher sur la nature
~ des relations que ’on veut établir

Redoute le contréle du va-et-vient

des usagers dans le réseau de la
santé et ses conséquences

Pense que les discussions sur les
questions soulevées favorisent
I'émergence de solutions adaptées

Doit fournir aux professionnels les
ressources nécessaires a leur
participation

' Se préoccupe de Pusage du résumé

en paralléle a I'utilisation du dossier
complet d’un établissement

A le sentiment que les intéréts
financiers des uns et des autres ont
préséance sur les besoins et les
intéréts collectifs de la population

Pense qu'it faut une premiére phase
d’'acces a la technologie puis une
implantation graduelle et prudente

Doute des pouvoirs réels du comité
de surveillance et interroge la
composition de celui-ci

Risque d’échouer en visant
plusieurs objectifs, dispositifs et

~ diverses modalités d’utilisation

Questionne I'encadrement donné
aux usagers pour la gestion de leurs
données médicales

Redoute le contrdle de I'acte
médical des intervenants ou de la
gestion de la répartition des
effectifs médicaux

Pense gue les informations fournies
laissent entendre que I'essentiel

- des décisions ont déja été prises

18 %

24 %

33%

40 %

40 %

40 %

67 %

80 %

9%

11%

13 %

25%

30%

8%

8%

8%

8%

8%

8%

8%

8 %

6 %

6 %

6 %

6 %

6%
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| Association et
| participation des
| acteurs

! secondaires des
| informations de
 santé

- Gouverne de la

| mise en service
. et de l'opération
des applications
de réseautage

Imputabilité et
controle des
acteurs

Planification et

. gestion de la

. réorganisation

- découlant du
réseautage

| Changement

| dans les

i relations

- Transformation

 politique du
systéme de
santé

Utilisations
‘ secondaires des
informations de
| santé

i Utilisations

| secondaires des
. informations de
| santé

| Stratégies

. industrielles et
i commerciales
| Vulnérabilités
% humaines et
| sociales
S —
. Confiance du

| public, des

i utilisateurs et

| des organismes
- de contréle

| S'interroge sur les

S’interroge sur la
participation de
I"'administration publique

S’oppose a un usage non
cliniqgue des informations
de santé

| S'interroge sur
| I"applicabilité du projet

. S’interroge sur la
' responsabilité

. professionnelle et
| personnelle

S’interroge sur le rapport
du clinique au technique

i contraintes économiques
- du projet

| S’interroge sur le volet
i administratif du projet

S’oppose a un
détournement des finalités
. du projet

| S’interroge sur la
| communication
- d’informations a un tiers

. S’interroge sur le

. détournement des finalités
. du projet

| S’interroge sur un risque

- d’automatisation des

| services

i S'interroge sur le
! processus démocratique a
. Veeuvre

| Avance des avis impliquant
. fortement 'administration publique

. Redoute une transmission des
. renseignements a un ordre

. professionnel, & un comité de
. discipline ou & un administrateur

Donne trop peu d’information pour
jauger des effets de I'implantation
" du projet

. Offre des modalités d’usage qui
peuvent modifier la responsabilité

. professionnelle et personnelle des
intervenants

. Privilégie une adaptation mutuelle
el une approche par étape

i

~ Juge que le principe actuel de

. rémunération des intervenants ne
doit pas étre remis en question
Remarque une volonté

© d’amélioration du processus

administratif de vérification, de
controle et de rationalisation

Craint une pression des organismes
publics ou privés pour permettre
I'accés a l'information engrangée

Questionne les modalités de
transmission d’information a une
tierce personne

~ Craint une pression des organismes
' publics ou privés pour permettre
' l'accés a I'information engrangée

. Peut mécaniser le non-respect des
. droits et mettre a risque la vie
- privée de I'usager et de sa famille

Propose un débat trop limité et se
préoccupe d’un projet mal défini et
mal documenté

30 %

50 %

60 %

9%

13%

20 %

29 %

33%

33 %

33 %

67 %

67 %

6%

6 %

6%

4%

4%

4%

4%

4%

4%

4%

4%

4%
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f
|
|
{
H

. Transformation

politique du
systéme de

 santé

i

i

! Stratégies

| industrielles et
;| commerciales

i Vulnérabilités

humaines et

: sociales

Vulnérabilités
~ humaines et
| sociales

Confiance du
. public, des

utilisateurs et
des organismes

- de controle

': Rapport du
. politigue au

technique

i Identification

. des personnes

- Conservation de

l'information

Formation aux
pratiques et a la
culture du
réseautage

Se rallie au projet

| Se rallie au projet

S’interroge sur les
| conséquences de
| dérapages technologiques

S'interroge sur 'usage de

. la carte en situation
. d’urgence

S’oppose au projet sans la
i confiance de la population

 S’oppose a I'absence

d’analyses approfondies

S’interroge sur l'usage

d’un identifiant unique

S'interroge sur la
concentration des
renseignements

S'interroge sur la
formation des intervenants

- Reconnait les efforts de
' modernisation du réseau de la
. santé

- Reconnait les efforts de
. modernisation du réseau de la

santé

Ne présente pas et ne mesure pas

les impacts pour les personnes des

défaillances technologiques

Questionne les modalités du

. systéme lorsque 'usager a perdu
- conscience ou a oublié sa carte

. Doit commencer par rétablir la
confiance des usagers dans le

systéme de santé et de services

sociaux

Privilégie des études indépendantes

. ou plus approfondies sur le projet

Redoute la convoitise d’'un numéro
. d’identification unique

Craint que 'accumulation de tous
ces renseignements ne constitue
une sérieuse menace pour la vie
privée

Réclame une formation adéquate
sur les processus et les

technologies de I'information

14 %

17 %

33 %

33%

33%

100 %

100 %

100 %

100 %

2%

2%

2%

2%

2%

2%

2%

2%

2%
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Le tableau suivant présente le décompte des mémoires (en %) par enjeu et par catégorie

d’acteurs ayant priorisé chacun d’eux, englobant les prises de position négatives et positives.

Ce tableau permet une lecture ligne par ligne afin d’établir, pour un enjeu, une comparaison

des motivations des différentes catégories d'acteurs et une lecture colonne par colonne afin

de dégager un portrait des enjeux priorisés par chaque catégorie d’acteurs. Les valeurs hautes

sont sur fond brun, les valeurs moyennes sur fond jaune clair et les valeurs basses sur fond

blanc.



Tableau 9 : Décompte des mémoires par enjeu et catégorie d'acteurs

Enjeu
Gouverne politique

Adéquation sociale du
développement technologique

Qualité de I'information
Imputabilité et contrdle des acteurs

Exigences de sécurité et besoins de
flexibilité

Triangle confidentialité-
accessibilité-consentement

Allocation et régie des ressources
rares

Gestion d'un bien public
Planification et gestion de la
réorganisation découlant du

réseautage

Stigmatisation d'individus et de
populations

Association et participation des
acteurs

Changement dans les relations

Transformation politique du systéme
de santé

Utilisations secondaires des
informations de santé

Stratégies industrielles et
commerciales

Gouverne de la mise en service et de
I'opération des applications de
réseautage

Vulnérabilités humaines et sociales

Confiance du public, des utilisateurs
et des organismes de contrdle

Rapport du politique au technique

USAG

73%

40 %

20 %

33 %
47 %
53 %

60 %

47 %

20 %

47 %

13%
33%

13 %
7%

13%

20%

13 %

PROF
50 %
50 %

67 %

50 %

67 %
50 %

33%

67 %

17 %
50 %

17 %

17 %

50 %

Catégories d’acteurs

SYND

t00%

57 %
71 %
1%
14 %

14 %

29 %

29 %

29 %

43 %

14 %
43 %

14 %
14 %

14 %

14 %

67 %

CENT
67 %

33%

33%

67 %
33%

67 %

67 %

33 %

33 %

33 %

33 %

33%

ETAB

1 100% 100 %

100 %
100 %
50 %
50 %

50 %

50 %

50 %

50 %

GOUvV

5%

50 %

50 %

50 %

75 %

50 %

25%
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SOCI
50 %

67 %

58 %

50 %

42 %

33%

33%

33%

42 %

8%

17 %

25%

25%

17 %

8%
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| Identification des personnes = ; - - i - | - - 259 -
. Conservation de l'information . = = i - - i - 25% -

| Formation aux pratiques et a la 705 |
. culture du réseautage ° ]

Une lecture verticale du tableau permet de constater que les trois-quarts des usagers et
groupes communautaires se sont entendu, plutét négativement, sur I'enjeu de gouverne
politique. Presque deux tiers des acteurs jugent de fagon négative I'enjeu d'allocation et de
régie des ressources rares. Environ la moitie des usagers et groupes communautaires évaluent
négativement les enjeux d'exigences de sécurité et besoins de flexibilité, du triangle
confidentialité -accessibilité-consentement, de gestion d'un bien public et de stigmatisation
d'individus et de populations. Entre 20 % et 23 % des usagers et groupes communautaires
envisagent de fagon négative les enjeux d'adéquation sociale du développement
technologique, de qualité de l'information, de planification et gestion de la réorganisation
découlant du réseautage, de vulnérabilités humaines et sociales, de changement dans les
relations et d’imputabilité et contréle des acteurs. Quatre enjeux sont priorisés par deux

acteurs de cette catégorie, deux par un acteur et quatre ne sont pas priorisés.

Les deux tiers des corporations et associations non syndicales priorisent négativement
I'enjeu de qualité de V'information. La moitié d'entre elles jugent négativement également les
enjeux de gouverne politique, d’'imputabilité et controle des acteurs, d'exigences de sécurité et
besoins de flexibilité, du triangle confidentialité-accessibilité-consentement, de Ia
planification et gestion de la réorganisation découlant du réseautage ainsi que de la gouverne
de la mise en service et de l'opération des applications de réseautage. Un tiers des
corporations et associations non syndicales jugent défavorablement I'adéquation sociale du

développement technologique et I'allocation et régie des ressources rares, alors qu’'un autre
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tiers d’entre elles jugent positivement 'association et participation des acteurs. Trois enjeux

sont priorisés par un acteur de cette catégorie et neuf enjeux ne sont pas priorisés.

La quasi totalité des fédérations et associations syndicales jugent négativement la
gouverne politique. Presque trois-quarts de ces acteurs évaluent de fagon négative les effets
du projet sur la qualité de I'information. A peu prés la moitié d’entre eux jugent négativement
les enjeux d'imputabilité et contrdle des acteurs, de stigmatisation d'individus et de
populations et de changement dans les relations. Par contre, environ la moitié juge de fagon
positive I'adéquation sociale du développement technologique. Presque un tiers des acteurs
évaluent défavorablement les enjeux d’allocation et de régie des ressources rares, de gestion
d’un bien public et de planification et gestion de la réorganisation découlant du réseautage.

Sept enjeux sont priorisés par un seul acteur et six enjeux ne sont pas priorises.

Le seul enjeu sur lequel les avis des centrales syndicales et autres syndicats divergent
est la gestion d'un bien public, jugé positivement par un tiers d’entre eux et négativement par
un autre tiers. Les effets de tous les autres enjeux sont évalués de fagon négative. Il en est
ainsi pour deux tiers de cette catégorie d'acteurs pour les enjeux de gouverne politique,
d’adéquation sociale du développement technologique, d'exigences de sécurité et besoins de
flexibilité et d'allocation et régie des ressources rares. ll en est ainsi également pour un tiers
d’entre eux pour les enjeux de qualité de I'information, d'imputabilité et controle des acteurs,
du triangle confidentialité-accessibilité~consentement, de la planification et gestion de la
réorganisation découlant du réseautage, de la transformation politique du systéme de santé,
des stratégies industrielles et commerciales, de la gouverne de la mise en service et de
"'opération des applications de réseautage et du rapport du politique au technique. Neuf

enjeux ne sont pas priorisés.
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Les deux enjeux jugés négativement par I'ensemble des regroupements
d’établissements sont la gouverne politique et la qualité de I'information. Par contre, les avis
divergent pour chacune des moitiés de cette catégorie d'acteurs sur I'enjeu d'adéquation
sociale du développement technologique. La moitié d’entre eux également jugent positivement
I'allocation et régie des ressources rares. Les enjedx restants évalués de facon négative par la
moitié des regroupements d’établissements sont I'imputabilité et contrdle des acteurs, les
exigences de sécurité et besoins de flexibilité, le triangle confidentialité-accessibilité-
consentement, I'association et participation des acteurs et le changement dans les relations.

13 enjeux ne sont pas priorisés.

L’ensemble des organismes gouvernementaux sont symétriquement partagés sur les
effets de la gouverne politique. La moitié d’entre eux jugent positivement I'adéquation sociale
du développement technologique contre un quart de cette catégorie d'acteurs. Par contre, la
moitié des organismes gouvernementaux évaluent de fagon négative les enjeux d’'imputabilité
et contrble des acteurs, d'exigences de sécurité et besoins flexibilité, du triangle
confidentialité ~accessibilité -consentement et de gestion d’'un bien public. Un quart d'entre
eux jugent de fagon positive les enjeux de qualité de l'information, du triangle confidentialité -
accessibilité-consentement et d'association et participation des acteurs. Un quart d’entre eux
également jugent négativement les enjeux d’identification des personnes et de conservation

de l'information. 12 enjeux ne sont pas priorisés.

Les autres acteurs socioéconomiques (secteur privé) et experts sont extrémement
partagés sur la quasi-totalité des enjeux priorisés. Seuls 58 % d’entre eux jugent négativement
les effets sur la qualité de l'information et cinquante pourcent sont du méme avis sur la

gouverne politique. Par contre, presque la moitié de ces acteurs évaluent positivement
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I'adéquation sociale du développement technologique. Un tiers d’entre eux jugent de facon
négative les enjeux d'imputabilité et controle des acteurs, d’exigences de sécurité et besoins
de flexibilité, de gestion d'un bien public et de planification et gestion de la réorganisation
découlant du réseautage. Les enjeux du triangle confidentialité-accessibilité-consentement et
d’allocation et régie des ressourcés rares ont des effets négatifs pour un quart des autres
acteurs socioéconomiques (secteur privé) et experts. Trois acteurs aux avis partagés priorisent
les enjeux de transformation politigue du systéme de santé et d’utilisations secondaires des
informations de santé. Deux enjeux sont priorisés par deux acteurs, ainsi que deux autres par

un acteur. Sept enjeux ne sont pas priorisés.

Le tableau suivant reprend le précédent en mettant I'accent sur les prises de position.
C’est la valeur la plus forte des deux prises de position négative et positive qui est indiquée de
facon différenciée. Le pourcentage représente la proportion d'acteurs de la catégorie se
ralliant a la prise de position majoritaire. Les valeurs négatives sont sur fond lavande, les

valeurs positives sur fond vert clair et les valeurs indéterminées sur fond blanc.

Tableau 10 : Décompte des positionnements par enjeu et catégorie d'acteurs

Catégories d'acteurs

Enjeu USAG PROF SYND CENT ETAB GOUV SOCI
Gouverne politique _67% -50% -86% -67% -100% +50% -50%
e e mologiaue 120% -33% +43% 67% +50% +50% & +42%
Qualité de I'information -20% =67% -71% -33%  -100% +25 % —758%
Imputabilité et contrdle des acteurs -33% -50% -43% -33% -50% . -50% . -33%
:—Zléi;gi&r;ictzs de sécurité et besoins de -47% -50% -14% -67% -50% -50% -33%
Triangle confidentialité- -53%  “50% + ~149% <83% 500" SBO% - -95%

accessibilité-consentement

/r\;IroecSation et régie des ressources -60 % -33% 299 -67% -50% _ _25%



Enjeu
- Gestion d’un bien public
" Planification et gestion de la

réorganisation découlant du
réseautage ‘

Stigmatisation d’individus et de
' populations

Association et participation des
acteurs

Changement dans les relations

Transformation politique du systéme
de santé

Utilisations secondaires des
informations de santé

Stratégies industrielles et
commerciales

Gouverne de la mise en service et de
I'opération des applications de
réseautage

Vulnérabilités humaines et sociales

Confiance du public, des utilisateurs
et des organismes de contrble

Rapport du politigue au technique
Identification des personnes

Conservation de I'information

Formation aux pratiques et a la
culture du réseautage

USAG

FAT%

-13%  +33%

PVROF

o7 7%

1% -

7%  +17%

A3

+7 %

Catégories d’acteurs

~ SYND

CENT

+33 %

. ETAB

~50%

50%

425 %

-25%

-25%

39

SOCI

33%
3%

- -8%

+8 %

-17%

-17%

8 %

-8%

En conclusion, 15 enjeux sur 22 sont représentés par plus de la moitié des catégories

d’acteurs et six sont évalués par I'ensemble de ces catégories. Chaque enjeu a été décomposé

en une a neuf nouvelles catégories selon le degré de convergence des avis émis. Dans

I’ensemble, plusieurs enjeux examinent la double visée administrative et clinique, le processus

démocratique a I'ceuvre et I'applicabilité du projet. C'est un bel exemple de l'interpénétration

des différents enjeux abordé plus tot. Les catégories d’acteurs pondérent quatre enjeux avec
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une divergence plus ou moins accentuée, que sont I'adéquation sociale du développement
technologique, I'association et participation des acteurs, les utilisations secondaires des
informations de santé et la gouverne de la mise en service et de I'opération des applications

de réseautage.

2.2.2 Enjeux issus des articles de presse

59 articles ont été retenus de la recherche par mots clés. Sur 'ensemble des 29 enjeux
thématigues, 24 ont été repérés. Ainsi, les enjeux absents sont : les contraintes de temps, la
propriété intellectuelle, I'identification des personnes, la conservation de I'information et les
exigences de sécurité et besoins de flexibilité. Les raisons de leur absence sont les mémes que
pour les mémoires. Egalement, trois enjeux n'ont été repérés qu’une fois : la transformation
politique du systéeme de santé, la gouverne de la mise en service et de l'opération des
applications de réseautage et le rapport du politique au technique. La longueur relative des
articles a pour effet que seulement six articles sur 59 atteignent le nombre d’enjeux maximal
établi, certains n’affichant méme qu’'un seul enjeu. Par contre, l'intérét d'un tel décompte
global se limite a I'observation d’une tendance et n'influe pas sur l'importance de chacun des

avis.

Le tableau suivant présente le décompte des articles ayant priorisé et orienté chaque
enjeu. La plupart des enjeux ont des prises de position négatives et positives qui s’équivalent,
soulignant ainsi des points de vue divergents. Malgré tout, neuf enjeux ont un déséquilibre de
positionnement dans un sens ou dans l'autre: en négatif pour la gouverne politique,
I'allocation et régie des ressources rares, le triangle confidentialité-accessibilité-
consentement, la stigmatisation d’'individus et de populations, la gestion d’un bien public et les

vulnérabilités humaines et sociales; en positif pour le changement dans les relations,



41

I'adéquation sociale du développement technologique et la planification et gestion de la
réorganisation découlant du réseautage. Egalement, plus de 35 % des articles ont priorisé les
enjeux de gouverne politique et de changement dans les relations. Sept enjeux ont été
priorisés dans seulement un ou deux articles. Contrairement aux mémoires, chaque article
représente en général I'avis de la personne qui le signe, le cas échant en rapport avec une

certaine ligne éditoriale.

Tableau 11 : Décompte des articles et positionnements par enjeu

Prise de Prise de

Enjeu d'\'lgrrri(t:)lr:s % d’articles position position
négative i positive

. Gouverne politique | 22 37 % i 15 7

| Changement dans les relations | 21 | 36 % 8 13

. Imputabilité et contrdle des acteurs t 15 25 % { 7 k 8
A_dequatlo_n sociale du développement 14 24 % 2 12
technologique
Allocation et régie des ressources rares 14 24 % 9 5
Triangle confidentialité -accessibilité- 12 20 % 8 a
consentement
Stigmatisation d’individus et de populations 12 20 % 11 1
lptggratlon con_crete des considérations | 12 20 % 7 5
éthiques et sociales
Gestion d’un bien public 9 15% 7 2

ualité de I'information o i
Qualité de I'inf i 6 10 % 4 2

: PI?nification et’gestion de la réorganisation | 6 i 10 % 1 | 5
découlant du réseautage ;

. Association et participation des acteurs 6 10 % 1 5
Conflqnce du publlc,fjes utilisateurs et des 5 i 8% i 2 3
organismes de controle

| Gouverne du processus de réseautage 5 8% | 2 3
Surveillance de la santé publique 5 8% 2 3

Vulnérabilités humaines et sociales 4 7% 4 0
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Formation aux pratiques et a la culture du O / | | 4
réseautage 3 5% 1 2
Utilisation ndair informati A U R -
t sé tions secondaires des informations de | 5 | 39 2 0

santé | ;

| Stratégies industrielles et commerciales 2 3% 2 ‘ 0]
Conciliation e't priorisation des intéréts et des ‘ 2 39 | 1 1
attentes multiples

| U%|l|§§t|on des banques d’'informations | 2 39 2 0

| génétiques
Transformation politique du systéme de santé 1 2% 1 0
Gouverne de la mise en service et de N .
‘opération des applications de réseautage 1 2% 1 0
Rapport du politique au technique 1 2% ’ 1 : 0

Le tableau suivant présente les enjeux et I'emphase mise sur chacun d’eux par les
différents auteurs des articles. Les avis ayant la méme signification sont condensés et
regroupés sous des catégories issues de 'analyse des mémoires et de nouvelles catégories.
Les pourcentages associés représentent la p