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Atelier Vision 2020 sur les technologies de l'information et des communications
dans le secteur de la santé du point de vue des administrateurs de la santé

RESUME

L'atelier Vison 2020 a permis au Bureau de la santé et I'inforoute (BSl) de Santé Canada et a
I'Association canadienne des soins de santé (ACSS) de consulter des gestionnaires de services de soins
de santé venus des quatre coins du Canada pour savoir comment ils voient le systéme de soins de santé
deI'an 2020. Plus particuliérement, les participants al'atelier ont &€ invités aréfléchir sur le réle que
pourraient jouer les technologies de I'information et des communications (T1C), les dossers de santé
éectroniques (DSE) et les services de télésanté dans le cadre de ce systémeidéd de soins de santé.

L'objectif principa de I'atdier éait déaborer un plan d'action nationd qui puisse guider Santé Canada
et 'ACSS dans latache daméiorer le systeme de soins de santé en recourant aux TIC. Les
participants étaent invités a dire quelles mesures il faudrait prendre pour élaborer et mettre en cauvre
une utilisation rationndlle des TIC dans un systeme de santé progressiste et ble. Les participants
ont parlé des difficultés a surmonter dans le systeme actuel de soins de santé, ont signdé |'existence de
facteurs propices et ont proposé des actions concretes, et des responsables, afin que leur vision puisse
serediser.

De maniere générale, on peut dire que les participants envisageaient pour 2020 un systéme de soins de
santé universd, cest-a-dire financé par le secteur public, soutenu par les TIC, offrant sans discontinuité
et sans frontiére une gamme compl éte de soins de santé a tous les Canadiens, partout au pays, y
comprisles régions rurades, €oignées et nordiques.

Pour atteindre cet objectif, il faut des maintenant faire preuve de volonté politique et prévoir des
investissements financiers afin d'éaborer et mettre en place les TIC nécessaires et dharmoniser les
normes en vigueur dans les provinces et les territoires. Le recours aux TIC et lanormalisation des
données, des modalités d'agrément, des marches a suivre et des télécommunications permettraient
damdiorer considérablement le rgpport qu'ont les Canadiens — tant les particuliers que les
professonnes de la santé — avec leur systéme de soins de santé. La qudité des soins en serait
amédliorée parce que les professonnels de la santé seraient mieux en mesure de partager leur savoir et
de prendre des décisions éclairées par une information pertinente et ajour. Gréce alatéésanté, les
gens des régions oignées, rurales ou nordiques pourront recevoir des soins de qualité chez eux au lieu
de parcourir des centaines de kilométres, agrands frais, pour recevoir des traitements souvent assez
samples.

Méme s plusieurs participants venaient de régions ruraes ou éoigneées, tous ont manifesté le désir de
voir se mettre en place un systéme normalisé de soins de santé raisonnés et avant tout axé sur I'ére
humain et ble atous les Canadiens. Les interventions tres terre-a-terre des participants venus
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des régions rurdes ou doignées ont donné lieu a des débats trés éclairants qui ont montré aux
représentants de Santé Canada et de I'ACSS le réle que pourraient jouer les TIC dans un systeme de
soins de santé améioré et certaines des interventions & mettre en place pour qu'une telle perspective se
rédise.

Les principales mesures qui ont &€ proposees éaent les suivantes :

D

Intégrer et améliorer des normes communes

C Créer des partenariats et partager connaissances et expérience afin de mettre au point les DSE et
les identificateurs uniques

C Désigner un maitre d'aauvre et dégager des crédits afin d'adopter et dintégrer les TIC

C Farevdoair lesavantages des TIC, des DSE et de la télésanté atous les intervenants du secteur de

lasanté, et notamment aux professionnels de la santé, en prétant une oreille attentive aux

inquiétudes que suscite I'utilisation des nouvelles technologies et en trouvant des moyens dy

répondre.

Dans un premier temps, les participants estiment qu'une harmonisation des normes dans certains
domaines rdatifs aux TIC comme la saisie de données, I'information objective, les td écommunications
et I'agrément des professonnes de la santé rendrait dga le systeme plus efficace, plus rentable et plus
accessible. Ils pensent que I'Ingtitut canadien d'information sur la santé (1CIS), peut-étre en partenariat
avec dautres organismes comme I’Association canadienne de normaisation (ACNOR) ou
I'Organisation internationae de normalisation (1SO) serait sans doute bien placé pour prendre la
responsabilité de cette démarche d'harmonisation.

Pour que e systéme de soins de santé progresse, il est essentiel de recourir aux TIC et alatéésanté.
Gréce aux progres de latechnologie, les Canadiens pourront disposer d'un systeme de soins de santé
intégré, parfaitement accessible et sans frontiére, ou le secret médica et les rensaignements personndls
seront bien gardés et protégés. Pour quune telle vision se concrétise, cependant, il faut une volonté
politique et des crédits suffisants des maintenant afin de soutenir |e dével oppement des technologies
nécessaires.

Surtout, il faut du leadership, de la détermination et des investissements consacrés al'édaboration des
TIC pour faire avancer le plan d'action et faire en sorte que le systéme de soins de santé auquel révent
les participants al'horizon 2020 serédise.
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VUE D'ENSEMBLE

Les participants ont éé divisés en groupes thématiques pour les trois séances de discussion en petits
groupes prévues au cours de I'atelier. Un animateur était affecté a chagque groupe et chargé de controler
le temps de discussion, de noter I'essentiel des propos et de préciser les idées principaes. Avant
chague séance, un théme était propose aux participants qui devaient en discuter en petits groupes.

Plus particulierement, les participants ont éé priés de réfléchir aux trois volets suivants de I'éaboration
dunevidon:

¢ Formuler unevison pour l'avenir
¢ Direqudssont les difficultés et les facteurs propices alarédisation de cette vision
C Sentendre sur les mesures a mettre en cauvre et sur lesintervenants requis pour rédiser lavison.

Tout au long de l'atlier, il a été réitéré aux participants que leur rgpport dlait guider Santé Canada et
I'Association canadienne des soins de santé (ACSS) dans leurs décisions futures rdatives al'intégration
éventuelle des technologies de I'information et des communications (T1C) et des services de télésanté
dans le systéme de soins de santé du Canada.

Premiere séancethématique: Lerdledes TIC danslefutur systéme public de soins de santé

En formulant leur vision du sysemeidéd de soins de santé au Canada en I'an 2020, |es participants

éaent invitésay décrirele réle et la contribution des TIC, de latélésanté et surtout des dossiers de
santé éectroniques (DSE). || semblait dler de soi, pour tous les participants, que le futur systeme de
s0ins de santé, pour étre viable, serait axé sur le client.

Bien que l'atlier ait &€ nommeé « Vison 2020 », les participants éaent invités a décrire lerdle des TIC
dans les soins de santé de maniere générae et non pas seulement pour 2020. Auss, nous leur
demandions de nous dire ce quils consdéraient comme le systémeidéd de demain et non de tenter de
prédire I'avenir en jouant aux devins. Lors des discussons en petits groupes, les participants ont éé
priés de formuler clairement leurs hypothéses et de faire état, en séance pléniere, de cinq ou Six idées
principales témoignant de leur fagon d'envisager le systéme idéal de soins de santé du Canada
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Séance thématique 2 — Obstacles et facteurs propices

La deuxieme séance de discussion en petits groupes a porté sur les moyens de réaliser lavison

préd ablement formulée. Les participants devaient sgnaer un certain nombre de difficultés a surmonter
et mentionner des facteurs propices (dont certains sont au coaur méme des difficultés) ala
concrétisation de leur vison.

Plus particuliérement, |es participants éaient invités a discuter des moyens de rédliser leur vison par le
biaisdes TIC, et surtout des DSE et de latélésanté. Les participants ont fait preuve d'ouverture d'esprit
et ont fait des propositions audacieuses, dlant méme au-dela des DSE et de la télésanté. Chague
groupe devait faire éta de deux grandes difficultés a surmonter et de deux grands facteurs propices.

Séance thématique 3 — Un plan d'action concret

A latroisiéme séance de discussion en petits groupes, |es participants éaient priés de réfléchir a ce quil
faudrait faire des maintenant pour rédiser lavison d§aformulée et préciser qui devrait en prendre la
responsabilité. Pour ancrer leur vision dans larédité et é&ablir une marche a suivre, les participants
devaient songer tant a des partenariats traditionnels qu'a de nouvelles aliances avec des partenaires
inedits.

Animation des séances thématiques

Des animateurs ont assuré |e bon déroulement des discussions en groupe, ont encourage les
participants a examiner |es principa es égpes pouvant mener alarédisation de leur vision, et ont noté
les ééments de consensus sur des tableaux de conférence. Un certain nombre de points saillants ont
ensuite éé sdectionnés afin d'étre présentés al'ensemble du groupe, en séance pléniére.

Volonté des participantsde prendre part a laréalisation deleur vision

« S nous mettons vraiment |'accent sur la santé, voici ce que seralavoie de l'avenir », acommenté l'un
des participants des I'ouverture de I'atlier. Voila qui rend bien I'esprit qui animait les participants et leur
volonté d'en arriver & une vison commune des soins de santé au Canada en I'an 2020. Le résultat de
chacune des séances thématiques a bien montré la communauté dintérét et I'esprit de prévoyance de
ces gestionnaires de soins de santé pourtant assez divers, venus des quatre coins du Canada.
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L es participants se r§ouissaient d'avoir I'occasion de partager leur savoir, leurs pratiques et leurs
modes d'utilisation des TIC et éaient manifestement enthousiasmés de pouvoir contribuer a cet
exercice déaboration du systéme de soins de santé de demain.

Comme le résumait un participant : « Nous serons le fer de lance de cette vison davenir ».
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UNE PERSPECTIVE D'AVENIR

Bien que les participants aient eu des points de vue trés divers, leur vison était universdle. IIs ont trouvé
plusieurs terrains d'entente et ont signaé de nombreux facteurs propices alarédisation de leur vision du
systeme de soins de santé de I'an 2020 et au-dela. De leurs discussions se dégagent sept piliers pouvant
servir dancrage au systéme modé e dont pourraient jouir les Canadiens dans 20 ans.

L es soins de santé seront accessibles a tous les Canadiens, partout au pays — sans égard
au lieu derésidence ou a la condition sociale.

LesTIC et latélésanté devraient étre les moyens de mettre les services de santé ala portée des clients,
plutét que I'inverse. La vaste gamme de services que les TIC et latélésanté rendent accessibles
permettra d'égaiser I'acces des Canadiens aleur systéme de soins de santé. Les soins ne seront plus
offerts dans | es éablissements traditionnels mais décentralisés vers des lieux trés divers comme le
domicile méme des clients, les centres commerciaux, les écoles et les lieux de travail.

L'acces alx services de soins de santé sera auss améioré sur |e plan géographique. Toute lagamme
des services de santé pourra étre mise ala portée de tous les Canadiens ou quils soient au pays—y
compris dans les régions rurales, éoignées ou nordicues. A I'heure actudlle, les dlients qui vivent loin
des grands centres doivent soit se déplacer, agrandsfrais et sur de longs parcours, pour avoir acces
aux services, ou attendre parfois longtemps quiun spécialiste se rende dans leur région. A I'avenir, on
aura partout acces al'éventall complet des services, soit les soins en phase aigué, les soins along terme,
les snins a domicile et en milieu communautaire e lesinterventions de santé publique.

Aux services de téésanté sgoutera un mellleur service de transport (meilleures routes, meilleur systeme
de transport aérien). Les gens pourront aing plus facilement se rendre dans les grands centres pour y
recevoir des traitements spécidisés ou complexes (chirurgie, chimiothérapie complexe). Et les
professonnels de la santé pourront plus facilement se rendre en régions doignées pour y prodiguer des
soins. Les participants reconnaissent cependant que dici I'an 2020 il ne sera pas possible de régler
touts les problémes causés par I'é oignement.

Les soins pourront étre prodigués a moindre co(t puisgue les professionnds de la santé pourront
travailler dans les communautésisolées et y donner des soins a un plus grand nombre de personnes tout
en restant en contact avec les réseaux des grands centres urbains.
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Les professionnels de la santé et les décideurs, et notamment les gouvernements et les
employeurs du secteur public et du secteur privé, prendront des décisions cliniques et des
décisions de gestion fondées sur des données objectives.

Des bases de données informati sées donneront a tous les professionnels de la santé I'accés a des
données objectives sur lesquelles gppuyer leurs décisons cliniques et leurs décisions de gestion. Les
professonnels de la santé pourront aing mieux choisr les soins a prodiguer ax dients et les
gegtionnaires sauront mieux financer tout le volet des TIC. Il y aaujourdhui en santé une masse
impressionnante de connai ssances spécidisées ala portée des professionnels. Mais se tenir ajour et
savoir ol trouver le renssignement dont on abesoin ici & maintenant, voilaqui et souvent difficile. En
ayant acces a des bases de données bien congues, les professonnds de la santé et les gestionnaires
pourront prendre des décisions plus éclairées et partager plus facilement leur savoir et leur expérience.

De bonnes méthodes d'extraction et d'entreposage de données donneraient aux gestionnaires de soins
de santé accés a de nouvelles connai ssances en leur permettant de découvrir les plus récentes
tendances, ce qui les aiderait amieux accomplir leurs taches et a mieux utiliser les ressources et
ingruments dont ils disposent. Des fonctions ana ytiques améliorées donneront lieu a des décideurs
mieux informés et plus compétents et a une populaion canadienne mieux au fait des principaux
déterminants de la santé.

Le systéme de soins de santé sera axé sur le service et centré sur le client.

Les Canadiens qui se tourneront vers le systéme de soins de santé en 2020 seront plus ingtruits et plus
conscients de leurs droits, et voudront avoir accés a un éventail complet des soins de santé dés le point
dentrée dansle systeme. Quiils Sadressent a un médecin, aune infirmiére ou & un autre professonnel
de la santé, les clients sattendront & ce qu'on établisse pour eux un plan complet de soins et voudront
que leur dossier de santé soit réguliérement mis ajour et les suive partout.

Les clients comme les décideurs posséderont un meilleur bagage de connai ssances au moment
d'aborder le systeme de soins de santé. La présence généralisée des TIC fera que les contacts avec le
systeme seront plus uniformes et plus congtants qu'al'heure actuelle, ou le choix du point d'acces au
systéme et le plus souvent aéatoire.

Les clients sattendront a ce que les professionnds de la santé connai ssent leurs antécédents médi caux
et ne trouveront pas norma d'avoir aredébaler leur higtoire chaque fois qu'ils rencontrent un prestataire
de soins.
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Les TIC, conjuguées a un systéme d'information bien normalisé, offriront aux
professionnels de la santé comme aux clients un accés sans discontinuité et sansfrontiere
avec protection compléte du secret médical et des renseignements personnels.

Le systeme de soins de santé sera hautement accessible, convivid,
normaisg, intégré et interrelié, et fonctionnera avec un jeu minima de
normes. L es professionnels de la santé et les clients auront acces, 24 _ R g
heures par jour, sept jours par semaine, & une information pertinente lieu d'étre menés
dont le caractére confidentiel sera entiérement protégé. par elle.

Nous menerons
la technologie au

Pour que son fonctionnement reste optimal, latechnologie qui

soustendra le systeme de soins de santé sera périodiquement mise ajour et évoluera au méme rythme
gue le systeme. Lafagon dont les professionnels de la santé envisagent le systéme de soins de santé
joueraun réle fondamenta dans |'intégration et lamise en cauvre des TIC. Leurs besoins et les résultats
cliniques quils veulent obtenir seront les catdyseurs de la technologie et présideront au choix des
gpplications qui seront intégrées au syseme.

Les clients seront plus ingtruits et auront des attentes plus nombreuses al'égard des professonnes de la
santé et des prestataires de soins. |ls sattendront a ce que leur dossier de santé soit directement
ble partout ou des soins leur sont prodigués.

En adoptant et en intégrant les TIC, le systeéme de soins de santé mettra tout en oauvre pour protéger le
droit des clients ala confidentidité. On trouvera un équilibre entre le droit ala protection des
renseignements personndls et le besoin d'avoir acces a des renseignements pertinents et utiles afin
d'assurer I'efficacité et la rentabilité du systéme et sa capacité de répondre aux besoins.

Certaines des plus récentes technol ogies didentification, comme lalecture de I'empreinte du pouce, les
détecteurs dADN et les appareils de reconnai ssance rétinienne pourraient donner aux clientsle
contréle sur leur dossier de santé en leur accordant la possibilité d'en autoriser I'acces aux
professionnels de la santé.
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La prévention et la santé de la population passeront avant tout.

La santé de la population, la prévention et les grands déterminants

de la santé seront les principaes assises du systeme de soins de En bout de piste,

santé moderni<é. L 'influence de certaines variables comme le mode nous voulons savoir
de vie, les facteurs environnementaux, la condition ce qui nous rend
socio-économique et les antécédents ethniques seront mieux compris malade et ce qui

dmsleursrz\apportsalgsantedeIf;lpopulatlon. Il seraaing possible nous garde en santé.
pour le systeéme de soins de santé de mettre plus d'accent sur

I'éducetion et la prévention et dentretenir la santé de la population.

L "accent portera donc davantage sur la prévention au sein d'une population saine et bien informée. La
santéindividuelle et les services de prévention & domicile deviendront les principauix centres dintéré.
Par exemple, il serapossible pour les clients de procéder a certains tests (comme lamesure du
cholestérol) adomicile, peut-étre avec I'aide de services de télésurveillance.

En 2020, la population seraen meilleure santé. Par ailleurs, les professonnes de la santé en sauront
davantage sur la prévention et sur les moyens de contrer les blessures, lamaadie et les risques pour |la
santé (ex. comment contrecarrer une prédisposition a une maadie génétique par I'dimentation, le mode
de vie, lesfacteurs environnementaux, €tc.).

L e systeme de soins de santé sera viable a long terme.

Le systeme de soins de santé en I'an 2020 utilisera des guides de pratiques cliniques et des TIC
normalisées. |l seraviable, recevra un financement constant permettant notamment de réaliser des
projets de TIC afin quil reste viable et fonctionnd. La collecte et I'utilisation des données seront
normalisées.

Les nouvelles technologies seront gérées de maniere proactive au sein méme du systeme de
soins de santé et en tenant compte des besoins de tous les intéresses.

|| sera possible de réorienter les crédits du coté des grands déterminants de la santé car il seramoins
nécessaire de financer les soins en phase aigué. |déalement, a mesure que les Canadiens accéderont a
un plus haut niveau de santé physique, mentale, socide et spiritudle, il ne sera plus nécessaire de
consacrer autant d'argent aux soins en phase aigué. Des sommes seront aing dégagées qui pourront
servir alaprestation de soins personnds et al'éducation préventive des groupes de population les plus
vulnérables : les pauvres, lesillettrés et les peu scolarisés. |l faut tenir compte des effets de certaines
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pressions socides relativement nouvelles (chdmeurs dont les compétences ne sont plus nécessaires) et
des répercussions négatives quelles peuvent avoir sur les déterminants de la santé. |l faudraauss
prévoir les effets de certains risques sur la santé de la population et réagir de maniére proactive.
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LESDIFFICULTESA SURMONTER
Manque de communication entre les organismes de santé

Lefoss2 qui sest creusé entre le systeme auquel nous révons pour 2020 et la Stuation difficile dans
laquelle nous sommes actuellement (mangue de ressources financiéres et humaines) doit ére comblé. A
I'neure actudlle, les organismes se font concurrence pour obtenir leur part des maigres ressources qui
leur sont offertes et |es communications entre organismes sont lacunaires. 11 en résulte des normes et
criteres de toutes sortes, des facons trés différentes d'envisager I'avenir du systeéme de santé, le tout
contribuant & un probléme globa de communications entre les organismes du secteur de lasanté.

Manque de définition commune de ce que devrait étrel'infostructure de la santé

Aucune vison commune de l'infostructure a venir n'est véhiculée au sein des organismes et il n'y apas
de systéme commun dinformation ou de normes. Autrement dit, il n'y a pas de vison commune du
systeme de santé et le « bras de fer » auque se livrent les pouvoirs fédéraux, provinciaux et locaux
contribue a cette absence de vison commune d'une infostructure globae.

Larésstance au changement ou le refus de renoncer a ses viellles habitudes ou a des certitudes bien
ancrées— lerefus de « laisser dler » de l'information ou du pouvoir — donne lieu & une fragmentation
entre les provinces et territoires. Par conséquent, il n'existe aucune infrastructure harmonisée pour
traiter les questions de technologie, de connectivité, de soutien opérationnel, de restrictions financieres,
de perfectionnement du personnel et de soutien des professionnels de la santé.

Aucune ligne directrice commune visant le matériel informatique et leslogiciels

L "absence de lignes directrices communes régissant la sélection du matérid informatique et deslogiciels
fait que les budgets de fonctionnement sont gaspillés dans des achats impulsifs et a courte vue. Mais
pour créer des normes dans ce secteur, il faudrait y consacrer un budget.

Absence de volonté politique et de leadership

L "absence de volonté politique et de leadership — qui se manifesterait sous la forme de budgets
expressément consacrés alamise en place de l'infrastructure nécessaire — est un probléme majeur. Bien
des « petits systemes » de soins de santé existent, maisils n'ont pour effet que de fragmenter encore
davantage le systéme et nous empéchent de nous concentrer sur la nécessité de mettre en place une
infragtructure unifiée.
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Il faut prévoir un budget et des ressources spéecifiquement réservés au secteur des TIC. Ces
investissements doivent ére maintenus, surtout en période de compressions budgétaires, afin que
I'argent soit réellement consacré aux TIC et n'aille pas combler des besoins pressants & court terme. A
I'neure actuelle, le mangue dinfrastructure, de leedership et dintégration signifie que les budgets de
fonctionnement vont al'é@aboration d'une multitude de petits systémes pour lesquels les budgets
dentretien n'ont pas &€ prévus.

Il faut créer des normes communeslaou il n'y en a pas et créer un consensus autour des
normes qui existent dga.

A tous les niveaux de |'organisation — du pdlier local au pdier national — on constate une absence de
volonté dimposer des normes communes, d'y adhérer, ou de créer de nouvelles normeslaou eles
seraient nécessaires. |l faut que tous les pdiers de gouvernement témoignent de la volonté d'harmoniser
les TIC, e les normes qui régissent la pratique clinique et les données.

Faire accepter I'importance d'investir dansles TIC et encourager la saisie de données sur
leslieux de prestation de soins.

Les principauix intervenants doivent Sentendre sur lefait que les TIC sont essentielles al'amédioration du
systéme de soins de santé. Les paliticiens et les décideurs doivent étre sensibilisés al'importance des
TIC et comprendre les riches perspectives qudles offrent. I1s doivent consacrer des budgets durables a
I'daboration d'une stratégie de mise en cauvre des TIC et de formation des professionnels de la santé
afin que ceux-ci sachent les tiliser. A I'heure actuelle, les budgets sont éaborés a court terme et

servent a des achats ponctuels de matériel informatique et de logiciels. Les gestionnaires de soins de
santé ameraient voir un changement d'attitude a cet égard car les TIC sont vraiment en mesure daider
les professionnels de la santé a mieux répondre aux besoins des populations qu'dles desservent.

Il faut du capitd et des budgets de fonctionnement et il en faut pendant une longue période pour mettre
en place une infragtructure dinformation. Les professonnels de la santé devront étre formés et devront
périodiquement rafraichir leurs connaissances afin de rester au courant des progrés des TIC et de
savoir en tirer tout le parti possible. Parce que latechnologie est un secteur difficile, dynamique ou tout
devient vite périmé, on atendance a mettre I'accent sur les besoins urgents (ordinateurs, mise ajour de
logiciels, etc.) e doublier la planification stratégique along terme.

Pour des raisons de toutes sortes, les professionnels de la santé sopposent au principe de lasaise de
données aur les lieux de prestation de soins, bien quiil sagisse lad'un facteur crucia de la condtitution
méme des dossiers de santé éectroniques. Les raisons de ce refus sont notamment la peur de la
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technologie, la résistance au changement et |a crainte de ne pas savoir utiliser les TIC. |l se peut auss
gue la réticence des professonnels de la santé soit due au fait que rien ne lesincite actudlement a
I'utilisation des nouvelles technologies. 11 faudra former la prochaine génération de professonndsde la
santé de maniere a surmonter ces difficultés.

Mais pour rédlement comprendre lavaeur des TIC, il faut que la population, les politiciens et les
gestionnaires du systeme de soins de santé arrivent a se projeter mentalement au sein d'un systeme de
soins de santé améioré. 11 faut donc trouver les moyens de faire vaoir les avantages des TIC atousles
Canadiens et gpprendre a mieux décoder les craintes de ceux qui sopposent alatechnologie afin quil
devienne possible de les dissiper. Les Canadiens plus &gés, par exemple, risquent de résister davantage
al'intégration de latechnologie dans le systéme de soins de santé et peuvent douter des avantages
guele offre.

Mais avant tout, ce sont les questions de confidentiaité et de protection des renseignements personnels
qui suscitent de l'inquiétude. Les Canadiens veulent avoir la certitude que le secret médica seragardé
et que les renseignements confidentiels inscrits a leur dossier de santé seront protégés et que I'acces en
Sera grictement controlé.
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LESFACTEURS PROPICES
Coordonner un systeme intégré et améliorer la normalisation.

Tous les paiers de gouvernement reconnaissent quiil y alieu de mieux coordonner le systéme de soins
de santé. De nouvelles structures de gestion (la régionaisation) dans plusieurs provinces et territoires
facilitent d§ja la mise en place des infostructures communes tant attendues. En prenant gppui sur les
normes dga créées et en goutant ou en améiorant la normaisation jusqu'a un niveau convenu pour
I'ensemble du pays, certains des problémes auxquels font actuellement face les clients et les
professonnds de la santé qui se déplacent d'une province a une autre pourraient étre résolus (ex. :
agrément, facturation, etc.).

Par alleurs, de nouvelles structures de gestion et dadministration pourraient contribuer a mettre en place
des mécanismes plus favorables ala collaboration et créer une maniére plus systématique d'envisager les
s0ins de santé dans nos divers milieux.

Construire sur les alliances existantes et explorer de nouveaux partenariats tant au
Canada que dans le monde.

Dans le contexte du systeme actud, il y a possibilité de partager les connaissances et |es pratiques tant
en mettant a profit les partenariats qui existent dga qu'en en créant de nouveaux. Il pourrait sagir de
partenariats entre le gouvernement et le secteur privé ou d'dliances conclues avec des partenaires non
traditionnels comme les médias, le secteur de la technologie de I'information, les grandes chaines
ddimentation, les sociétés de télécommunications, les banques et les organismes gouvernementaux.

L es problémes de frontiere et de compétence pourraient étre résolus en unifiant et en mettant en
commun les facons de procéder actuelles des professionnels de la santé, des gestionnaires, des
gouvernements et de la population. La création dun registre nationa de professonnes de la santé
pourrait ére un moyen de concrétiser le partage dinformation et de résoudre au moins en partie la
question des moddités transfrontaliéres d'agrément. L'Indtitut canadien d'information sur la santé (ICIS),
avec |'Association canadienne de normalisation (ACNOR) pourrait jouer un réle de maitre d'oauvre
dansla création d'un systéme intégré de normalisation. L'ICIS pourrait auss faire vaoir les avantages
d'une intégration des normes et dune amdioration des communications parmi les gestionnaires des
services de santé.
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Les TIC représentent de réelles économies a long terme.

En optant pour des pratiques raisonnées, plus efficaces et plus rentables, il devient possible de prodiguer
des soins en prenant appui sur des données scientifiques probantes. 1l faudra dans un premier temps
investir dans lamise en place dune infrastructure, mais par la suite, on pourrarégiser des économies a
long terme.

Latéésanté offre d'excdlentes perspectives et la technologie existe d§a pour en éendre I'usage.
Cependant, certains gestionnaires de services de santé |e reconnaissent : « Nous ne |'utilisons pas
commeil faut ». Mais comme la tél ésanté suscite actuellement I'attention de bien des professonndsdela
santé et de leurs clients, le moment est peut-étre venu de consentir un effort concerté afin de résoudre
les problemes transfrontdiers de prestation de service et d'agrément. Sans compter que latechnologie
nécessaire alarésolution de ces problemes existe sans doute d§ja. Les professonnes de lasanté et la
population canadienne veulent avoir la certitude que tous les Canadiens ont acces aux services dont ils
ont besoin et peuvent se déplacer sans probléme d'une province ou d'un territoire al'autre.

S nous parvenons a résoudre ces problémes transfrontaiers au sein du Canada, peut-&tre
pourrons-nous méme promouvoir nos TIC, nos structures organisationnelles et |es compétences de nos
systémes de soins de santé ailleurs dans e monde.

Réserver desfonds a la question de la protection des renseignements personnels.

L 'occasion est donnée au gouvernement de consacrer des sommes a larecherche dansle domaine de la
protection des renseignements personnds. || faut harmoniser leslois qui protegent les renseignements
personnels al'échelle fédérae, provincide et territoride et parvenir aun consensus entre les divers
groupes responsables des soins de santé sur cette question. L'harmonisation vise un objectif ultime :
déterminer qui a accés aquoi. En donnant aux clients la possibilité de contréler I'acces aleur dossier de
santé au moyen d'un NIP (numéro d'identification personnel), on peut dga montrer que la protection
des renseignements personnels sera partie liée al'intégration des T1C au systeme de soins de santé de
demain. Le gouvernement fédéral et les gouvernements des provinces et des territoires doivent unir leurs
efforts a ceux des associations professionnelles afin de résoudre les questions de confidentidité et de
protection des renseignements personnels qui se rapportent al'utilisation des TIC. En faisant dliance
avec des partenaires non traditionnels, nous pourrions tirer parti de I'expérience acquise par des
organismes qui ont d§ja la responsabilité de synthétiser les services et de protéger les renseignements
confidentiels de leurs clients (ex. : banques, autres ministéres gouvernementaix, etc.).
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PROGRAMME D'ACTION

1. A larencontrede|'automne 2000, faire approuver par les ministres de la Santé du fédéral,
des provinces et desterritoireslerdle envisagé pour les TIC dans notre systéme public de
soins de santé.

Lorsgue les minigtres de la Santé des pdiers fédéra, provincia et territorid se réuniront al'automne
2000, il faudrait obtenir d'eux quiils reconnaissent la vaeur des perspectives davenir qui résultent dela
consultation d'aujourd’hui et acceptent d'agir afin de laconcrétiser. 1l est essentiel que lesministresde la
Santé sengagent aréserver les sommes nécessaires au développement des TIC S essentielles a
I'amdioration du systéme de soins de santé.

Mieux encore, un accord portant sur les « systemes dinformation » de la santé pourrait contribuer a
mettre les TIC en lumiere et permettrait de créer la plate-forme nécessaire a une éventuelle adhésion de
tous les pdiers de gouvernement.

2. Réserver dessommesa l'investissement dansles TIC et indiquer clairement qu'elles
doivent auss servir al'é@aboration de nor mes, d'ensembles minimums de données et
d'identificateur s uniques.

Il et essentiedl que I'engagement des ministres de la Santé du fédéral, des provinces et des territoires
comprenne une mise de fonds exclusivement réservée aux besoins en TIC des organismes de soins de
santé, autrement, I'argent risque d'aler combler des besoins a court terme et ne plus étre disponible
pour des investissements along terme. Les fonds devront étre affectés a des ééments fondamentaux de
lavidon et distribués aux provinces et territoires a condition de servir afinancer desinitiatives
essentielles comme I'@aboration de normes et d'identificateurs uniques.

3. Amédliorer lestédécommunications danslesrégionsisolées.

Pour que latélésanté devienne rédiité, il faut gu'une infrastructure compléte de télécommunications — et
des services de santé comparables — soit accessible atous. |l faut anéiorer le réseau des
téécommunications dans les régions € oignées, rurales et nordiques. Pour queles TIC et lesDSE
puissent étre utilises partout et que des services de télésanté soient offerts, il faut un service de
téécommunications uniforme accessible ala population et aux professionnels de la santé — quel que soit
leur lieu de résidence au pays. Il faut donc invedtir dans I'infrastructure de té écommunications afin que
tous les groupes de population aient le méme acces aux services de santé.
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4. Fairedelarecherche pour résoudre les problémes de protection des renseignements
personnels.

Le gouvernement doit cibler des fonds qui iront ala recherche dans le secteur de la protection des
rensaignements personnds. 1l faut auss harmoniser leslois qui régissent la protection des
renseignements personnels a l'échelle fédérale, provincide et territoride et parvenir a un consensus
nationa sur la question du secret médica et de la protection des renseignements personnels. |l faut, par
larecherche et les mesures |égidatives, trouver les moyens de calmer les craintes de la population en ce
qui concerne l'utilisation des TIC et des DSE. Il faut interroger |a population mais auss consulter des
groupes qui ont dg§a de I'expérience dans la protection des renseignements personnds (les banques, le
Commissaire ala protection de lavie privée, les gouvernements) pour obtenir des consalls, susciter
I'intérét et encourager le didogue sur laquestion.

5. Créer un comité national de coordination, ou un groupe deréflexion, formé de spécialistes
et d'utilisateur sde normes afin de sengager sur la voie dela normalisation.

Un comité nationd de coordination, ou groupe de réflexion, pourrait consulter des organismes et des
groupes qui ont dga eu a créer et a mettre en cauvre des normes afin de discuter de la question avec
eux. Ce comité devra tenir compte de la diversité de la mosaique canadienne au moment de consulter
les Canadiens, notamment les groupes qui ne sont pas habituelement invités a participer aux
consultations relaives aux soins de santé. Des organismes du secteur privé, comme |es banques,
pourraient ére consultés en raison de leur expérience acquise. Ces organismes ont dga uni leurs efforts
pour en arriver alanormaisation, connaissent |es avantages économiques d'une telle démarche et ont
résolu a toutes fins utiles la question de la protection des renseignements personnds de leurs clients. En
rassemblant des groupes divers, représentatifs de la mosaique canadienne, ce comité pourrait auss
éudier dautres questions comme la diffusion al'échelle mondide des normes canadiennes.

Ce comité tiendrait compte du fait que tous les Canadiens, quels que soient leur condition socide et leur
lieu de résidence, sintéressent ala santé et aux soins de santé. Il ferait auss intervenir un grand nombre
dintéressés venant d'autres secteurs de I'administration publique comme le logement, I'éducetion et la
justice. Le soutien gouvernementd et essentid al'adhésion de la population et alamise en cauvre du
projet. Mais pour éviter les conflits politiques, il faudrait peut-&tre faire en sorte que le gouvernement ne
participe pas aux consultations initiales.

Enfin, le comité pourrait publier un sommaire de ses travaux et un certain nombre de recommandations
afin de lancer uneinitiative d'éaboration et de mise en oauvre de normes.
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6. Créer desnormes, des ensembles minimums de données et desidentificateurs uniques
afin derendre possibleI'intégration du systeme de soins de santé (sous la gouverne de
I'Ingtitut canadien d'information sur la santé (ICIS).

Lacréation de normes (pour les données, ou I'agrément des

professionnels) est essentielle & 'intégration pancanadienne des En créant des

sarvices de soins de santé. L'ICIS devrait avoir la responsabilité normes et des
de créer des normes pour |es données relatives ala santé qui identificateurs
devront étre intégrées aux TIC (ensembles complexes de uniques, nous

données, répertoires de données) afin que I'acces a ces données
puisse amdiorer les activités de prise de décison atous les
niveaux du systeme de santé. L'ICIS pourrait faire aliance avec
un autre organisme du secteur normatif comme I'’Association
canadienne de normalisation (ACNOR) qui pourrait agir atitre consultatif. || pourrait auss faire tandem
avec |'Association canadienne des soins de santé (ACSS) et ses membres des provinces et territoires.
Ici encore, il ne faudrait pas hésiter a consulter un organisme comme I'Organisation internationae de
normalisation (1S0O) afin déaborer des mode es intégrés de normes destinés a structurer les marches a
auivre, les données, latechnologie, €tc.

pourrions réellement

Mais avant tout, il faut que tous lesintervenants : professonnds de la santé, employeurs,
gouvernements participent al'éaboration et alamise en cauvre des normes et des identificateurs
uniques.

En créant une banque de pratiques exemplaires ble atous les gestionnaires de la santé qui ont a
prendre des décisions de TIC, on contribuerait a faire avancer les connai ssances dans I'ensemble du
systeme de soins de santé. Cette banque pourrait comprendre des renseignements comme les facteurs
aprendre en ligne de compte au moment de faire des achats de logicids, les variantes auxquellesil faut
rester sensible, et I'expérience acquise par d'autres organismes ayant des activités semblables.

7. Réduireletempsnécessaire al'adoption desnouvelles TIC et des nouvelles normes.

Les technologies actuelles devraient permettre de réduire le temps nécessaire ala sdection et a
I'adoption d'un nouveau systéme commun de TIC. En ayant recours aux techniques de téléconférence,
par exemple, les professonnes de la santé et gestionnaires de services de soins des quatre coins du
pays pourraient échanger des idées et mettre en cauvre plus rapidement les initiatives sur lesquelesils
Sentendent. On pourrait aing concrétiser lesinnovations dans le secteur des TIC et des normes et les
rendre applicables beaucoup plus rapidement.
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8. Fairevaloir lavision aupresdes utilisateurs— sensibiliser la population et promouvoir les
avantagesdesTIC.

La population et les professonnds de la santé devraient ére motivés a prendre part ala mise en place
d'un systéme de santé progressiste auquel les TIC sont intégrées. 11 faut a cette fin renseigner les
consommeateurs et les professonnds de la santé sur les avantages des TIC et lafagon deles utiliser. S
nous sommes préts ainvestir pour construire des systemes amédiorés, il faut apprendre ales utiliser
correctement.

Les enfants d'aujourd'hui seront bient6t |es adultes de demain et ils sattendront & avoir acces aun
systeme de soins de santé facile a utiliser, dont les décisions sont prises rgpidement en fonction de
données objectives, qui protege leurs renseignements personnels et et ble 24 heures par jour
partout au Canada.

Mais par alleurs, les Canadiens plus &gés, au nombre desquels se trouvent des professonnels dela
santé, accueillent moins bien l'idée d'intégrer les plus récentes technologies au systéme de soins de
santé. || faut prendre connaissance de leurs inquiétudes et les comprendre. 11 faut vraiment accorder le
temps nécessaire alatache de leur faire valoir les avantages du changement. Il faut a cette fin créer les
mécanismes de soutien du personne nécessaires a une trangition harmonieuse. 1l faudrait dailleurstirer
des lecons de |I'expérience vécue par le secteur bancaire.

9. Elaborer denouvelles structures administratives pour aider les gestionnaires de la santé a
influencer les décideurs.

En créant de nouvdles structures administratives pour les gestionnaires de la santé du fédérd, des
provinces et des territoires, on pourrait éablir des lignes de communication plus directes entre les
principaLix décideurs et les gestionnaires. Cette question pourrait étre discutée au cours de l'atdier de
I'ICIS al'automne ou seront réunis un grand nombre dintervenants, et notamment des professonnels de
lasanté, des gestionnaires, des représentants du gouvernement, des consommateurs, etc.
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CONCLUSION

Le systéme de soins de santé idéal qui pourrait étre en place en 2020, slon la vison des gestionnaires
d'aujourd'hui, réunirait des professionnels de la santé compétents, des décideurs éclairés, des clients
bien renseignés et exigeants faisant usage d'un systéme de soins de santé entiérement ble, sans

frontiére et sans discontinuité.

Laconcrétisation de cette vision exigera de la détermination
et dela perdstance de la part de tous les intéressés afin que
tous les facteurs propices soient mis a profit et que les projets
soient menés abien. Il 'y alongtemps que les professonnds
de lasanté, les décideurs et la population canadienne révent
d'un systeme de santé bien intégré qui fonctionne sans
discontinuité. Un td systéme ne peut exister quavec l'aide
des technologies de I'information et d'une normaisation des
marches a suivre. En demandant conseail a des partenaires
nouveaux et en accédant au désir de changement des
Canadiens les plus progressistes, on pourra voir se dessiner
la volonté politique de concrétiser la perspective d'avenir
formuléeici, et de transformer les obstacles actuels en
occasions futures d'accéder au savoir.

Vision 2020 : Des
professionnels de la
santé compétents, des
décideurs éclairés, des
clients bien renseignés
et exigeants qui font
usage d'un systeme de
soins de santé
parfaitement accessible,
sans frontiere et sans
discontinuité.
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BS Bureau de la santé et I'inforoute

CANARIE  Réseau canadien pour I'avancement de larecherche, de l'indudtrie et de I'enseignement
CCIS Consail consultatif sur I'infostructure de lasanté CHN - Réseau de santé de |'enfant
DSE Dossier de santé éectronique

FASS Fonds pour |'adaptation des services de santé

GPC Guides de pratiques cliniques

ICIS Indtitut canadien dinformation sur la santé

1SO Organisation internationae de normdisation

PSIS Programme de soutien al'infostructure de la santé

TIC Technologies de l'information et des communications
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