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VERS UNE INFOROUTE SANTE CANADIENNE :
VISION, POSSIBILITES ET MESURES A PRENDRE

PREFACE

Le présent rapport a été publié par le con-
seil d’administration du Réseau canadien pour
l'avancement de la recherche, de l'industrie et de I'en-
seignement (CANARIE) afin d’accélérer les
discussions entre les éventuels intervenants et autres
organismes des secteurs privé et public canadiens qui
conduiront 4 'aménagement d’'une Inforoute Santé
canadienne. L'Inforoute Santé canadienne est
envisagée comme un réseau de réseaux, d’applications
et de personnes qui permettront d’exploiter un large
éventail de systemes, d'activités et de services liés a
la santé dans l'intérét de tous les Canadiens partout
au pays.

Le conseil d'administration de CANARIE a
toujours considéré qu'un tel réseau constituerait
l'une des principales applications des nouvelles
technologies issues de la convergence des technologies
de I'informatique et des communications, technologies
qui sont souvent identifiées sous le vocable de
I'Autoroute de l'information. Pour promouvoir son
point de vue, le conseil a créé au printemps 1995 le
Comité consultatif de l'infrastructure de I'informa-
tion sur la santé, présidé par le D' Mo Watanabe de
I'Université de Calgary, administrateur de CANARIE
et membre du Comité consultatif du gouvernement
fédéral sur I'autoroute de l'information (se référer a
I'Annexe 1). En collaboration avec Santé Canada et
Industrie Canada, ce comité a coordonné un certain
nombre de réunions consultatives sur la vision d'une
Inforoute Santé canadienne avec les intervenants du
secteur canadien de la santé (se référer a 'Annexe 2)

A la suite de ces réunions consultatives,
un Groupe de travail a été créé pour préparer un rap-
port qui identifierait les mesures a prendre pour
faciliter 'aménagement de I'Inforoute Santé cana-
dienne (se référer a I'Annexe 1). Des travaux pré-
paratoires ont été effectués pour examiner de plus
prés certaines questions telles que 'état de Famé-
nagement des réseaux de santé provinciaux, les pro-
grés en matiere d’applications technologiques, la
compétitivité du secteur privé canadien de la santé
et les débouchés des marchés mondiaux. Le
D* Penny Jennett de I'Université de Calgary a
dirigé cet effort en collaboration avec de nombreux
experts-conseils.

Des représentants de Santé Canada et
d'Industrie Canada ont participé 2 la totalité de ces
discussions et ont aidé a financer I'examen et la
consolidation des travaux a ce jour. Stentor a égale-
ment été actif tout au long des travaux du Comité et
a fourni un soutien financier et en nature. Unitel* a
aussi fourni des fonds et une contribution en nature
en aidant & examiner les ébauches. Le conseil
d’administration de CANARIE voudrait remercier
toutes les personnes qui ont travaillé avec les comités
et tous ceux et celles qui ont participé aux ateliers et
aux études visant a appuyer cette initiative. Il va sans
dire que les recommandations représentent le con-
sensus du Groupe de travail au complet et pourraient
ne pas refléter nécessairement le point de vue de cer-
tainec nerennnes ou organismes qui ont participé au
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1.0 Préambule

Les Canadiens jouissent d’'une qualité de vie
qui est 'envie de nombreuses nations. L'un des élé-
ments clés de cette qualité de vie est notre systéme
de santé. Une bonne santé et un acces a des soins de
santé appropriés ont été longtemps considérés
comme des composantes fondamentales des valeurs
canadiennes.

Le systéme de santé canadien est en évo-
lution rapide. Influencé par les contraintes fiscales,
les possibilités d'améliorer I'efficacité et Vefficience
de ses services, et habilité par de nouvelles tech-
nologies et de nouvelles connaissances en matiere de
prestation de soins de qualité, notre systeme de
santé subit une transformation radicale.

Nous passons du concept des soins et des
remedes de courte durée a une vision plus large
qui englobe la promotion de la santé et la prévention
des maladies; d’'un contréle centralisé des éta-
blissements de santé a un soutien régional des soins
a domicile et des soins autogérés; et d’'une dépen-
dance 2 l'égard des spécialistes médicaux 2 la recon-
naissance par tous les citoyens de la nécessité d'as-
sumer une plus grande responsabilité pour leur
propre santé. Parallelement, nous envisageons une
perspective plus globale des éléments clés de la
santé et du besoin d'intégrer au sein de notre systéme
de santé les facteurs sociaux, environnementaux,
génétiques, physiques et personnels qui influent
sur I'état de santé.

A la lumiere de ces changements, le défi
fondamental auquel fait face le secteur de la santé au
Canada est de faciliter la transformation du para-
digme de la santé tout en préservant un systeme
de santé rentable et de qualité qui répond aux
besoins de tous les Canadiens. Etant donné I'éven-
tail des nouvelles technologies de I'information et des
communications qui sont disponibles pour soutenir

le secteur de la santé dans ses efforts, nous pensons
que la tache est réalisable.

Le présent rapport constitue 2 la fois une
invitation 2 passer a I'action et une définition des
prochaines étapes importantes. Bien que ses recom-
mandations s’adressent essentiellement au ministre
de la Santé et au ministre de I'Industrie, il devrait étre
lu par tous les intervenants des industries de la
santé et de l'information. Il est urgent d’agir.

2.0 Introduction

Le systeme de santé canadien est devenu une
priorité stratégique pour tous les gouvernements du
pays et pratiquement toutes les études sur la réforme
de la santé au Canada soulignent l'importance du lien
qui existe entre la réforme de la santé et l'utilisation
efficace de la technologie de I'information. Certains
spécialistes vont méme jusqu'a soutenir que cette
réforme ne pourra étre réalisée que grace a Vapplica-
tion judicieuse des nouvelles technologies de l'in-
formation et des communications. Par conséquent,
plusieurs provinces aménagent déja une infrastruc-
ture de base de réseau d'information sur la santé
sur laquelle viendront se greffer une large gamme
d’applications et de services axés sur les clients qui
pourront étre offerts de fagon plus efficace.

Les provinces qui ont déja identifié des
initiatives spécifiques de réseau de santé prévoient
dépenser entre 300 et 750 millions $ pour le dévelop-
pement d'applications et de services au cours des trois
ou quatre prochaines années. Ces investissements
sont justifiés en partie par des économies a long
terme que I'on prévoit réaliser grice 2 la distribution
d’information sur le réseau. Un ministére provincial



prévoit des économies supérieures & 700 millions $
et a décidé d'investir 118 millions $ au cours des dix
prochaines années  ces fins. Un autre gouvernement
provincial a prévu que le rendement de son réseau se
traduira par des économies annuelles de l'ordre de
43 3 106 millions §$.

Les applications de santé qui devraient con-
duire a des économies de cette ampleur compren-
nent : les pratiques et les applications administratives,
sur réseau et faisant appel aux nouvelles technologies
de l'information qui sont utilisées dans les hopitaux et
dans les autres organismes de services de santé,
comme par exemple les dossiers médicaux électro-
niques normalisés; les outils fondés sur les résultats pour
la prise de décision et pour d’autres applications cli-
niques; et les applications de télémédecine et autres
services sur réseau pour les collectivités éloignées.

Dans un contexte plus large, l'introduction
de réformes fondées sur la technologie générera
des avantages économiques qui sont bien au-dela de
ceux identifiés pour le systeme de santé lui-méme.
Plusieurs de ces avantages se manifesteront dans le
développement du secteur canadien de la tech-
nologie de l'information et des télécommunications
(TI&T), comme partie intégrante d’une industrie
émergente de « télémédecine » ou de « santé-TI&T ».
Ce secteur contribuera grandement 2 I'élaboration de
nouveaux systeémes et services dans le domaine de la
santé au Canada. En outre, on verra apparaitre un
grand nombre de fournisseurs de contenu dans le
domaine de la santé.

D’une maniere plus générale, le secteur de
la TI&T est I'un des éléments clés du passage réussi
du Canada 2 une économie dans laquelle les emplois
et la croissance sont fondés de plus en plus sur la
création, I'acheminement et I'application de l'informa-
tion. En 1994, ce secteur générait 54,4 milliards $ en
biens et services et employait environ 300 000 per-
sonnes au Canada. Depuis 1988, l'industrie de la
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TI&T progresse a un taux de croissance annuelle

composé de 14 p. 100, un taux bien plus élevé
que celui de tous les autres secteurs de I'industrie
canadienne.

La demande pour des produits et services
axés sur l'information est donc appelée a connaitre une
croissance rapide, notamment dans les domaines de
'enseignement et de la formation, de la santé et des
soins de santé, des loisirs et des divertissements, et de
l'information gouvernementale. Ces créneaux com-
merciaux offrent des débouchés considérables aux
13 000 sociétés de logiciels canadiennes. En réalité, on
estime que le secteur de I'information pourrait
éventuellement générer des revenus mondiaux annuels
de plus de 3 000 milliards $ d'ici I'an 2 000. Les
marchés américain, japonais et européen pour les
systtmes d'information sur les soins de santé sont
estimés a eux seuls a prés de 7,5 milliards $. En
outre, les pays en voie de développement, ot des
projets estimés a plusieurs milliards de dollars sont en
cours actuellement, offrent des possibilités de crois-
sance considérables pour les entreprises canadiennes.

Conscients des revenus importants que
pourraient générer les technologies et les applications
novatrices du secteur de la télémédecine ou de la
santé-TI&T, un certain nombre de pays investis-
sent de larges sommes sur le plan stratégique pour
accroitre leur expertise et commencer 2 établir leurs
entreprises sur le marché mondial. Si le Canada
désire que son secteur national de télémédecine
devienne un intervenant concurrentiel et reconnu sur
le marché mondial, il doit alors également considérer
le développement de ce secteur comme une priorité
stratégique.

La série de consultations sur lesquelles est
fondé le présent rapport a permis de dégager la
conclusion déterminante suivante : Afin de rehausser
davantage la valeur des initiatives provinciales en
matiere de réseau et de réforme, une stratégie et un
plan d’ensemble nationaux sont nécessaires
si 'on veut maximiser les avantages de cette
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réforme sur le systeme canadien de la santé, I'é-
conomie canadienne et la santé des Canadiens.
Le présent rapport est une invitation a élaborer une
telle stratégie nationale, dont la composante prin-
cipale sera la création d’'une Inforoute Santé
canadienne.

Les sections qui suivent décrivent les carac-
téristiques principales de I'Inforoute Santé cana-
dienne et proposent certaines mesures immédiates
qui conduiront 2 son développement et a sa mise en
ceuvre rapides.

3.0 L'Inforoute Santé canadienne

3.1 . Vision

Une réforme de la santé connaitrait un
grand succes au Canada et progresserait rapide-
ment avec la création d’un réseau d’'information qui
couvrirait tout le pays et qui, tout en englobant les
réseaux provinciaux, transcenderait 2 la fois les
obstacles organisationnels, bureaucratiques et géo-
graphiques. Un tel « réseau de réseaux » intégrerait
les services d’information connexes a la santé offerts
par un grand éventail de fournisseurs et répondant a
toute une gamme de clienteles utilisatrices. Nous
avons appelé cette infrastructure 1’« Inforoute Santé
canadienne » ou, en abrégé, '« Inforoute Santé »'.

En tant que « réseau de réseaux », I'Inforoute
Santé serait issue de nombreux services et partena-
riats des secteurs public et privé. Elle fournirait un
ensemble d’applications et de services coordonnés,

! Inforoute Santé canadienne — Un cadre pour la fourniture de services de
santé sur réseau comprenant : l'architecture de réseau, les capacités requises
pour l'expéditeur, le receveur et le télécommunicateur; certains services et
matériels d'exploitation; les services de formation et de soutien de l'usager: les
produits de santé axés sur la TI&T; et les politiques et normes fondamentales.

srs et intégrés sur réseau et mettrait des outils
d'information et d’aide a la décision tres puissants
entre les mains des prestataires de soins de santé, des
artisans de la politique et du public.

L’aménagement complet de I'Inforoute
Santé fera certainement l'objet de nombreuses dis-
cussions et de nombreux débats subséquents et, a
n’en pas douter, évoluera en faisant appel a des
décisions indépendantes de nombreuses sociétés
et organismes des secteurs privé et public.
Néanmoins, il y a consensus, au sein du milieu de la
santé au Canada, sur les principes qui devraient
régir son aménagement. Le premier de ces principes
est la nécessité d'une architecture ouverte, d'une ges-
tion répartie et d’'un accés universel.

Les applications et services que I'on projette
d’offrir sur I'Inforoute Santé feront également l'objet
d’'un grand débat et de nombreuses expériences au
cours des mois et des années a venir, bien que la
gamme de services et d'applications susceptibles
d'intéresser les diverses clienteles utilisatrices soit
bien établie :

e Les particuliers, 2 domicile et dans les
régions isolées, devraient avoir acces a
de l'information sur la santé et sur les
traitements de maniére interactive, et les
personnes affligées de maladies chroniques
devraient pouvoir communiquer entre
elles pour partager l'information relative a
la gestion de leurs maladies;

¢ Les professionnels de la santé devraient
pouvoir utiliser des outils d’aide 2 la déci-
sion fondés sur les résultats et accéder a
de I'information courante sur les options
de traitement et la gestion des patients,
participer & des activités de perfection-
nement avec leurs homologues méme s'ils
se trouvent dans des lieux éloignés, et
offrir des services de santé aux patients au



moyen d'outils de communications effi-
caces indépendamment du lieu ot ils se
trouvent; les dossiers médicaux électro-
niques normalisés constitueraient une
nouvelle technologie clé sous-jacente a ces
applications;

Les administrateurs et les artisans
de la politique devraient pouvoir évaluer
le rendement des options de traitement des
patients et des systemes fondés sur des

sur le respect de la vie privée, devraient
pouvoir avoir accés aux données des
patients et & d’autres données et outils
d’aide a la décision qui leurs permet-
traient d’accroitre leur rendement et de
réduire leurs cofits; et

® Les organismes communautaires

devraient pouvoir participer davantage
aux décisions liées a la santé et aux soins
de santé a la source.

données exhaustives et fiables, examiner et
promouvoir l'utilisation rentable des instal-
lations et améliorer la planification et la
gestion des services de santé en général;
Les chercheurs devraient pouvoir avoir
acces 2 des bases de données sur la santé
et a des outils évolués de dépistage et
d’évaluation;
® Les hopitaux et les établissements
de santé, dans les limites de la législation

Grace au développement d’applications
comme celles-13, I'Inforoute Santé créera égale-
ment des débouchés pour les entreprises canadiennes
dans des domaines tels que I'élaboration de
services de contenu en matiere de santé et d'en-
seignement médical, les technologies fondamen-
tales de réseau et les logiciels. Chacune des appli-
cations envisagées pour I'Inforoute Santé canadienne

VISION

L'Inforoute Santé canadienne sera un « centre d'information » virtuel créé
et utilisé par les collectivités et les particuliers de tout le Canada.

Elle sera ouverte et accessible, tout en garantissant le respect de la vie privée
et la confidentialité appropriée pour aider les professionnels de la santé et
les patients & prendre des décisions. Elle soutiendra la recherche et la formation.
Elle facilitera la gestion du systéme de santé et répondra aux
besoins du public en matiére d'information sur la santé.

Le Réseau sera un catalyseur pour le systéme de santé
et contribuera a améliorer la santé des Canadiens.

1l favorisera également le développement de technologies et de services canadiens

concurrentiels a l'échelle mondiale.




exigera des investissements pour la création des
bases de données appropriées, des interfaces d'usager
et des mécanismes d'aide a l'extraction des don-
nées et a la prise de décisions. Le nombre d’appli-
cations en télémédecine augmentera avec l'expansion
des capacités du réseau; la gestion des dossiers de
patient représente déja un domaine en plein essor.

3.2 Batir sur nos atouts

Le Canada bénéficierait de nombreux avan-
tages en assumant un role de chef de file mondial
pour le développement des technologies et des
applications sous-jacentes aux réseaux d'informa-
tion sur la santé. L'élément le plus important dans ce
contexte est le systéme canadien de la santé lui-
méme. Considéré comme l'un des meilleurs au
monde, il suscite un grand intérét pour ce qui est de
son utilisation et de son appui par le public. Les

principes qui le régissent — accessibilité, uni-
versalité, intégralité, transférabilité et admi-
nistration publique — sont bien établis et préservés
par la Loi canadienne sur la santé. On accepte la
notion que la TI&T peut améliorer les services,
générer des avantages sociaux et faciliter le désir com-
mun 2 tous les Canadiens de recevoir des soins de
qualité dispensés par toute une gamme de prestataires
de soins. La géographie, la démographie, la fierté des
Canadiens 2 I'égard de leur systéme de santé et
leur leadership en matiere de santé et de recherche
sur la santé sont également des facteurs qui ren-
forcent le role de chef de file que pourrait jouer le
Canada dans ce secteur.

Les prestataires et les administrateurs de
soins de santé de tout le Canada favorisent des
stratégies sur la réforme de la santé englobant
plusieurs thémes fondamentaux : une prestation de
soins de santé axés sur le patient/client; une grande
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importance accordée aux résultats obtenus; une
responsabilité, une gestion locale et une régionali-
sation accrues; une concurrence contrdlée; des
soins dispensés par des équipes; et un accés universel
aux services essentiels. Ces themes exigent l'utili-
sation efficace de la TI&T pour réaliser les objectifs
prévus en matiere de santé et ils sont, a ce titre, pri-
mordiaux pour 'aménagement de I'Inforoute Santé.

Un autre atout est le fait que le pouvoir
est largement réparti au sein du systéme de santé
canadien. Bien que les gouvernements financent
le systeme, ils partagent le pouvoir avec les associations
professionnelles, les organismes d'attribution de
licences, les hépitaux, les autorités responsables de
la santé locale et les nombreux organismes sans but
lucratif ceuvrant dans le domaine de la santé. Comme
nos gouvernements — provinciaux, territoriaux et
fédéral — doivent tous résoudre I'équation cofits-
avantages de notre systéme de santé, leur intérét
commun est de restructurer le systtme de maniere 2
garantir des soins de santé rentables et de qualité.

Le Canada posséde un secteur privé de
télémédecine ou de santé-TI&T en plein essor qui
sera I'élément moteur de 'aménagement et de l'u-
tilisation du réseau de santé. La technologie de
I'information peut créer des avantages sous la forme
de nouveaux emplois, de nouveaux marchés, de
nouveaux produits et de nouveaux services. De
nombreuses entreprises de ce secteur prévoient
doubler de taille au cours des cinq prochaines
années. La plupart occupent déja des créneaux
commerciaux 2 I'échelle nationale. Toutefois, plutst
que d'attendre la matérialisation du marché canadien,
certaines s'implantent directement sur les marchés
d’exportation. L'exportation de la technologie de
télémédecine vers les pays qui posseédent une infra-
structure de santé sous-développée, et qui dépendent
de soins de santé fournis a distance, est au pre-
mier plan de cette tendance.

L'infrastructure technologique canadienne
est également mare pour 'aménagement de
I'Inforoute Santé. Nous avons une couverture uni-
verselle du service téléphonique avec une pénétra-
tion de 98 p. 100, des voies de communications 2
fibres optiques, une numérisation de 95 p. 100 de nos
réseaux de télécommunications, et des projets pilotes
mis de Pavant par les secteurs privé et public. Nous
sommes des chefs de file dans les domaines de I'in-
tégration des systémes, de la commutation
numérique, de la technologie du mode de transfert
asynchrone, de la formation professionnelle et du
commerce électronique. Nos entreprises de matériels
et de logiciels de télécommunications sont concur-
rentielles sur le plan international.

Le Canada posséde l'un des taux les plus
élevés au monde pour ce qui est de I'utilisation de
I'Internet. Grace aux activités de CANARIE, de
Rescol, de CA*net et du Comité consultatif sur
I'autoroute de I'information, et grice 2 de nom-
breuses initiatives et programmes provinciaux, la
sensibilisation aux questions de TI&T et a I'appli-
cation de la technologie des réseaux, notamment
dans les domaines de la santé et de 'enseignement,
est tres élevée ainsi que l'intérét qu’elles suscitent.
Plus que toute autre chose, c’est probablement
I'évolution de I'Internet au cours des dix dernieres
années au Canada et ailleurs qui rend aujourd’hui le
réve de I'Inforoute Santé réalisable.

L’évolution rapide de la technologie souleve
naturellement un certain nombre de questions con-
nexes a la sécurité des réseaux et a la protection de
la vie privée. A cet égard, le Canada a 2 sa disposition
l'une des plus fortes expertises au monde sur les ques-
tions du respect de la vie privée, ce qui lui confere un
atout important dans I'aménagement de I'Inforoute
Santé. De fait, la plupart, sinon toutes les provinces,
ont adopté des mesures législatives afin de protéger
les informations personnelles, au moins au niveau du
secteur public.




En outre, le gouvernement du Canada a
lancé deux initiatives visant a protéger les informa-
tions personnelles. La premiere permettra d'introduire
une loi-cadre. Les ministres de I'Industrie et de la
Justice, aprés consultation avec les provinces et les
autres intervenants, proposeront une loi-cadre régis-
sant la protection des données personnelles dans le
secteur privé. L'autre initiative permettra d'établir une
infrastructure a clés publiques (ICP) pour le gou-
vernement. L'ICP devrait entrer en exploitation sur
le plan interne d'ici 1997 et avec des partenaires de
I'extérieur d'ici 1998. Le ministre de 'Industrie,
de concert avec d’autres ministres et paliers de
gouvernement, travaillera en partenariat avec l'in-
dustrie et les autres intervenants pour garantir
'adoption d'infrastructures semblables partout au

Canada.
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Principes de I'Inforoute Santé

En résumé, I'Inforoute Santé canadienne devra :

3.3 Défis futurs

Malgré cette base solide, il est évident qu'il
reste encore de nombreux défis a relever pour que
I'aménagement de I'Inforoute Santé canadienne soit
couronnée de succes et que les entreprises cana-
diennes puissent utiliser cette infrastructure nationale
pour mettre au point des produits et des services con-
currentiels a I'échelle mondiale.

(i) Leadership : Le premier et le plus
important de ces défis est le besoin d’'une vision,
d’'une orientation et d'un theéme communs parmi
les intervenants et les partenaires clés canadiens.

L’absence de leadership national a conduit 2
un certain nombre d'initiatives sur la santé qui ont été
prises isolément avec trés peu de considérations

canad

1. Fournir a tous les Canadiens un acces convivial et en temps opportun a I'information, aux services et aux
produits dont ils ont besoin, tout en garantissant la protection de leur vie privée et la confidentialité des

données sur leur santé;

2. Améliorer la santé des Canadiens en les aidant 2 faire des choix de soins de santé éclairés;

3. Faciliter la prise de décisions par les professionnels des soins de santé conduisant ainsi a un systeme de

soins de santé plus efficace et plus efficient;

4. Assurer une couverture nationale grace a des initiatives privées et publiques regroupant plusieurs

partenaires, et viables sur le plan financier;

5. Encourager la recherche-développement au sein d’un systeme ouvert utilisant des normes tech-
nologiques durables et indépendantes des fournisseurs;

6. Utiliser la technologie de pointe pour soutenir la croissance et le développement de I'économie cana-

dienne;

7. Promouvoir le développement de la technologie, des applications et des services canadiens;

8. Etre guidée par une structure de gestion qui garantit la concurrence loyale, des normes pratiques et qui

assure un contenu de qualité;

9. Fournir un environnement siir ot la vie privée et la confidentialité sont protégées;

10. Fournir la capacité de traduire le contenu dans les langues officielles du Canada.



pour la maniére dont elles pourraient étre inter-
connectées et exploitées conjointement. Des ini-
tiatives concurrentes voient le jour dans différentes
régions ol les usagers et les développeurs pour-
raient tirer profit du partage de 'information et des
connaissances. Un besoin pressant existe pour éla-
borer une vision partagée grice a une coordination au
niveau national.

Ce besoin a été identifié par le ministre
fédéral de la Santé qui s’est engagé a entamer des dis-
cussions avec les gouvernements provinciaux et ter-
ritoriaux, d’autres ministéres fédéraux, le secteur
privé et les organismes professionnels du secteur de
la santé, en vue de I'élaboration d’une stratégie
nationale qui permettra de mettre en ceuvre un
réseau d'information intégré sur la santé dans le
cadre de l'autoroute canadienne de l'information.

(ii) Cadre de travail : Etroitement lié 2 la
nécessité d’'une vision commune se trouve le besoin
d’un cadre de travail partagé pour 'aménagement de
I'Inforoute Santé, y compris des normes et un cadre
politique et réglementaire communs. Actuellement,
par exemple, le gouvernement fédéral et les provinces
possédent chacun leur propre systeme distinct pour
protéger l'information.

Les questions des droits de propriété intel-
lectuelle, du respect de la vie privée, de la confi-
dentialité et de la sécurité en ce qui a trait au stoc-
kage et au transfert des données cliniques exigeront
certainement une attention concertée dans les
années 2 venir. Le respect de la vie privée et la
confidentialité sont au premier rang des préoccu-
pations du public canadien vis-a-vis de l'applica-
tion de la TI&T dans des domaines tels que la santé.
Les restrictions juridiques et éthiques sur le trans-
fert des informations médicales de site a site ont déja
des répercussions sur les travaux des développeurs
potentiels de réseau.

Toutefois, ces obstacles ne sont pas insur-
montables. Pour arriver a des solutions communes,
les intervenants doivent participer a I'élaboration
de reglements et doivent étre disposés a les suivre.

Les obstacles en matiere de réglementa-
tion sont aussi une source de préoccupations. Les
réglements touchant les applications cliniques et la
rémunération pour les services de santé peuvent
créer des obstacles pour certains cabinets de
télémédecine, au sein des provinces et des terri-
toires, et entre ceux-ci. En outre, et bien que cela ne
soit qu’une question d'ordre général qui va bien au-
dela des applications de santé, il est également
important qu'un nouveau paradigme soit élaboré
au sein du milieu de la réglementation des télé-
communications. Ce paradigme doit aborder les
besoins du public pour ce qui est des cofits et de lac-
cessibilité des soins et se pencher sur les besoins de
l'industrie pour ce qui est de la concurrence loyale et
de la tarification et du conditionnement de ses ser-
vices. Certains experts ont fait valoir qu’une certaine
souplesse dans la tarification des services de santé,
une option qui fait face a bien des obstacles au
sein du régime de réglementation actuel, améliorerait
I'acces dans les régions rurales et isolées mal
desservies par le systeme de santé actuel.

(iii) Technologie : Parmi les technolo-
gies essentielles 2 la mise en ceuvre de I'Inforoute
Santé, au moins du point de vue des usagers, se
trouvent les interfaces d'usager, les outils d'aide 4 la
décision, les outils de recherche, d’extraction et
d’analyse de l'information, les logiciels d’affichage
multimédia et les outils de navigation sur le réseau.
Sans un logiciel convivial, uniforme et a architecture
ouverte, les applications qui constituent I'Inforoute
Santé seront de valeur restreinte.

(iv) Contenu en matiére de santé :
L'utilité de la technologie est une fonction des pro-
duits qu’elle aide a créer et a livrer. Il est par




conséquent primordial, pour la réalisation de
I'Inforoute Santé, que de l'information précise, 2
jour et fiable sur la santé soit offerte aux usagers. Une
vaste quantité d'information sur la santé qui pourrait
étre adaptée 2 ces technologies existe déja. La
prestation d'un contenu digne de confiance et acces-
sible au moyen d'interfaces et de bases de données

conviviales offre certainement un défi majeur.

(v) Facteurs humains : Au-dela de la tech-
nologie, de I'information et du cadre de réglemen-
tation, il y a certainement des défis a relever con-
cernant le « facteur humain ». Il est important de
reconnaitre que le milieu de la santé lutte encore
pour développer un niveau général de compétences
dans le domaine de I'utilisation de la technologie de
'information. Le systéme de santé a un besoin
urgent de travailleurs qualifiés rompus 2 la collecte,
2 la gestion et 2 l'analyse des données électroni-
ques. L'aménagement de |'Inforoute Santé doit tenir
compte des carences techniques de nombreux
usagers qui n'ont pas l'assurance ou les compé-
tences nécessaires pour utiliser la technologie
actuelle. Le systeme canadien de la santé doit &tre
prét a investir dans la formation et dans la mise au
point d’outils conviviaux, bon marché et contextuels.

Au-dela de ces questions se trouve le défi de
I'éducation du public. Le public a besoin de com-
prendre ce que les nouveaux systémes lui offrent et
comment la technologie de l'information est utilisée
pour améliorer le systeme de santé. Les patients
doivent étre siirs que les systémes sont congus de
maniére a4 ce quil n'y ait ni divulgation de ren-
seignements confidentiels ni usage 2 mauvais escient
de l'information par une tierce partie. En fin de
compte, le public doit avoir accés aux avantages de
I'Inforoute Santé sans, pour autant, que les per-
sonnes qui n‘ont qu'une connaissance limitée de la
technologie soient désavantagées.
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3.4  Quicréera |'Inforoute Santé
canadienne : Roles et responsabilités

De nombreux intervenants clés qui
releveront les défis précités et aideront & faconner
I'aménagement futur de I'Inforoute Santé sont déja
actifs, y compris des ministéres des gouvernements
provinciaux et fédéral, divers segments du secteur
privé et un certain nombre d’'organisations non gou-
vernementales (ONG). Trois partenariats stratégiques
comprenant ces intervenants sont au cceur de la
stratégie d’'aménagement de I'Inforoute Santé : les
partenariats fédéraux/provinciaux; les alliances du
secteur privé avec des organismes du secteur public;
et un partenariat entre Santé Canada et Industrie
Canada pour encourager le secteur privé.

Seules une coordination et une coopéra-
tion continues permettront d’aménager I'Inforoute
Santé. Par conséquent, les roles importants de lea-
dership et de coordination qui ont été identifiés
pour tous les intervenants et partenaires comprennent
des activités permettant, entre autres :

® d’encourager 'adoption de normes
nationales et de regles de conduite;

® de servir de modele pour l'utilisation des
technologies;

¢ de fournir des idées de contenu et, a cer-
tains moments, de développer du con-
tenu; et

® de fournir un avis pour identifier et choisir
les démonstrations et les projets pilotes et
de recherche.

Dans ce contexte, des roles particuliers
peuvent étre définis pour chaque intervenant clé :

(i) Gouvernements provinciaux et ter-
ritoriaux : Ces gouvernements sont les principaux



intervenants pour 'aménagement de I'Inforoute
Santé. IIs sont vitaux pour 'aménagement optimal,
les normes, le financement et la promotion de
I'Inforoute Santé, et la formation et la mise en
ceuvre de partenariats. Il faut, néanmoins, coor-
donner dans tous ces gouvernements les facteurs
réglementaires, opérationnels et économiques con-
nexes a I'aménagement d’un réseau d'information
national sur la santé. La coordination, la collabora-
tion et le partage des initiatives faciliteraient une
approche d'équipe et éviteraient une fragmentation
des efforts.

(ii) Ministeres fédéraux : Le leadership
national est nécessaire, 2 la fois pour stimuler et pour
coordonner 'aménagement de I'Inforoute Santé
et pour promouvoir le développement de la
télémédecine ou du secteur de la santé-TI&T. De
l'aide est également nécessaire pour les démon-
strations et les projets pilotes et les projets de
recherche-développement. En outre, les sources
fédérales devraient fournir de l'aide pour les réunions,
les ateliers, la formation et les initiatives coopératives
connexes 2 I'Inforoute Santé. Egalement, au niveau
fédéral, un partenariat stratégique entre Santé
Canada et Industrie Canada est indispensable pour
aider a soutenir et a favoriser 'aménagement de
I'Inforoute Santé et, au besoin, pour servir de
médiateur.

(iii) Télécommunicateurs : Les services
des télécommunicateurs sont clairement primor-
diaux pour réaliser le réve d'un réseau de commu-
nications rapide, efficient, fiable, rentable, ouvert et
omniprésent. Les travaux de l'industrie et du Conseil
de la radiodiffusion et des télécommunications
canadiennes relatifs aux réglements autorisant les sys-
témes de santé sur réseau sont cruciaux pour la
création de 'Inforoute Santé. L'industrie des télé-
communications doit travailler avec le secteur de la
santé afin d'identifier des modes de tarification qui
permettraient I'intégration des systeémes de santé
sur réseau pour une exploitation permanente. Les

intervenants de cette industrie pourraient coopérer
pour identifier les approches créatives nécessaires a
la génération de revenus tout en répondant aux
besoins actuels des usagers.

(iv) Autres organismes du secteur privé :
L'industrie canadienne de la TI&T a fait ses preuves
depuis longtemps dans le domaine du développement
et du déploiement technologiques et elle continue
d’gtre en mesure d’occuper une position de pre-
mier plan dans les technologies du logiciel et du
matériel, des interfaces d’'usager, des réseaux et des
outils interactifs liés au contenu. La TI&T dans le
secteur de la santé créera de nouveaux emplois — des
emplois qui font partie de 'économie fondée sur
le savoir et des emplois que les travailleurs de la santé
qui ont été supplantés pourraient occuper en utilisant
leurs connaissances. Ces emplois répondront aux
besoins des nouveaux marchés en faisant appel a de
nouveaux produits et 2 de nouveaux services.

Alors que s’affirme la tendance visant 2
contenir les colits du systtme de santé, le secteur
privé s'engage de plus en plus dans des activités
commerciales dans le domaine de la santé; cela
comprend les sociétés pharmaceutiques, les com-
pagnies d’assurance, les organismes de préserva-
tion de la santé, les maisons d’édition, les entre-
prises des médias, les organismes de prestation de
services médicaux et les firmes d’information sur la
santé.

Au-dela de ces activités commerciales,
les débouchés pour le secteur privé comprennent
I'enseignement médical, le développement de didac-
ticiels, les logiciels de formation et de diagnostic. Le
potentiel commercial de la formation, notamment, est
énorme. Un important fabricant d'‘équipement estime
que 80 p. 100 de la technologie nécessaire pour
créer un poste de travail médical multifonctions est
disponible actuellement, mais nous sommes encore
loin d’avoir un nombre suffisant de professionnels
rompus a 'usage d’'une telle technologie.




(v) Organisations non gouvernemen-
tales (ONG) : Les ONG joueront un r6le important
dans la création de I'Inforoute Santé en offrant un
point de vue indépendant, non gouvernemental et
non industriel, et en jouant des rdles particuliers dans
des initiatives spécifiques. L'Institut canadien d'in-
formation sur la santé (ICIS), par exemple, joue
un rdle de chef de file dans I'élaboration des normes
et dans la consolidation de la collecte, du traite-
ment et de la diffusion des données; ses activités
comprennent également la normalisation de la ter-
minologie, les nomenclatures et la classification.

Les groupes de bénévoles, les associations
professionnelles, les organismes d'attribution de
licences et les initiatives de recherche pluridisci-
plinaires pourraient aussi contribuer en encoura-
geant une plus grande uniformité dans toutes les pro-
fessions connexes 2 la santé, en faisant connaitre les
besoins d’information de contenu de groupes spé-
cifiques d’usagers et en encourageant le perfec-
tionnement des compétences dans le domaine de la
TI au sein de leurs organismes et la formation de
leurs usagers. La Canadian Organization for the

Advancement of Computers in Health (COACH),
par exemple, fournit un forum ot les usagers, les four-
nisseurs et les prestataires de services peuvent se ren-
contrer pour discuter de leurs préoccupations com-
munes et trouver des solutions novatrices.

Le Réseau canadien pour I'avancement de la
recherche, de l'industrie et de I'enseignement
(CANARIE) aura également un réle a jouer en con-
tinuant a favoriser 'aménagement de I'Inforoute
Santé, en agissant comme catalyseur pour rehausser
le profil des applications de santé et en faisant la pro-
motion de I'importance de la collaboration pour
réaliser les avantages potentiels de I'utilisation des
technologies de l'information dans le secteur de la
santé. CANARIE devrait aussi continuer a soutenir
les projets de haute priorité, notamment grace a
son Programme de développement technologique et
d’applications, continuer 2 aménager le Réseau d'es-
sai national en coopération avec les télécommuni-
cateurs et encourager l'utilisation de ce banc d’essai
pour le développement et la vérification d’applications
novatrices dans le secteur de la santé.
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3.5 Financement

L'Inforoute Santé est envisagée comme un
« réseau de réseaux » fournissant une infrastructure
integrée sur laquelle toute une gamme de services et
de contenus de santé seront mis a la disposition de
nombreuses clientéles utilisatrices. Les secteurs
public et privé joueront un rdle majeur dans le
financement de son aménagement et des activités
connexes a son exploitation permanente.

A mesure que I'Inforoute Santé deviendra
entierement opérationnelle et que la gamme des
services offerts s'élargira, divers modes de finance-
ment devront &tre étudiés. Par exemple, certains
services d'information offerts par des organismes
du secteur privé pourraient étre assujettis a des
frais d’utilisation afin d’amortir les investissements
affectés au développement des services en ques-
tion et les colits de la maintenance courante du
réseau. Pour d’autres, le réseau pourrait simple-
ment offrir un moyen plus efficace de fournir un ser-
vice qui continuera 2 étre financé par un gouverne-
ment provincial ou par le gouvernement fédéral.

Au départ, des projets de démonstration
et de recherche et des études pilotes seront néces-
saires pour clarifier le theme et la portée des services
sur I'Inforoute Santé et pour identifier les diverses
options de financement de ces activités. Etant donné
I'ampleur des activités envisagées, des sources de
financement fédérales et provinciales devront

probablement &tre sollicitées, ainsi que de l'aide
du secteur privé et d'organismes sans but lucratif.
Certains organismes ayant pris part aux consultations
dans le cadre du présent rapport, tels que le Conseil
de recherches médicales, I’Association médicale
canadienne, le College des médecins de famille du
Canada, I'Institut canadien d'information sur la
santé, pourraient étre intéressés a participer a des pro-
jets conjoints.

Finalement, quelle que soit I'approche
choisie pour financer 'aménagement et le lance-
ment de I'Inforoute Santé, il est important de recon-
naitre que des processus d'évaluation et de quan-
tification devront étre intégrés a toute activité pilote
et de démonstration et a toutes les phases de I'amé-
nagement de I'Inforoute Santé. A long terme, les
engagements privés et publics envers 'aménage-
ment de I'Inforoute Santé et de ses services connexes
ne se matérialiseront que lorsqu’une analyse de
rentabilisation prouvera le bien-fondé de l'in-
vestissement en question. Bien qu'il y ait assez
d'indices démontrant que 'aménagement global de
I'Inforoute Santé offre des possibilités importantes
d’économie et d’évitement de cotits pour la prestation
des services de santé, des données précises sur la fai-
sabilité technique et commerciale des nouveaux
services proposés seront nécessaires avant que ne se
concrétisent les investissements dans le développe-
ment de services particuliers.




4.0 Plan d'action

A la suite de consultations exhaustives et de 3. Qu’en attendant la formulation d'une

recherches menées au cours des dix-huit derniers
mois, les recommandations suivantes sont offertes
pour faire progresser 'aménagement de I'Inforoute
Santé canadienne :

Recommandations

1. Qu'au cours des douze a dix-huit

prochains mois, le ministre de la Santé,
en coopération avec les gouvernements
provinciaux et territoriaux, d'autres minis-
teres fédéraux, le secteur privé et des
organismes professionnels du domaine
de la santé, assume le role de chef de file
pour l'élaboration d’'une stratégie nationale
qui permettra de mettre sur pied un
réseau d'information intégré sur la santé,
I'Inforoute Santé canadienne, dans le
cadre de l'autoroute canadienne de
linformation.

. Que le ministre de I'Industrie entre-

prenne un examen des possibilités qui
s'offrent aux industries canadiennes de
télémédecine ou de santé-TI&T et de
leur compétitivité, dans le souci de
rehausser leurs capacités d'offrir des pro-
duits et des services concurrentiels sur les
marchés nationaux et internationaux.

stratégie nationale détaillée, CANARIE,
le Comité consultatif sur I'autoroute de
l'information, le ministre de la Santé et le
ministre de I'Industrie créent conjoin-
tement un Comité des principaux chefs
de file du domaine de la santé et des
industries connexes pour faciliter 'amé-
nagement rapide de I'Inforoute Santé
canadienne.

. Que le mandat du Comité comprenne

la recherche et I'identification des parte-
naires et du financement des démons-
trations et des projets pilotes & haute
priorité tels que ceux énumérés a
I'’Annexe 3; la préparation d’une série de
rapports sur les questions clés, dont
celles du respect de la vie privée et de la
confidentialité; et, en consultation avec
les autres intervenants, la coordination de
la planification d'un Congrés national
sur 'aménagement de I'Inforoute Santé
canadienne, qui pourrait avoir lieu au
printemps 1997.

. Qu'en attendant la formulation d’'une

stratégie nationale détaillée, CANARIE
continue a assumer le role de chef de
file auprés du Comité et a cordonner le
financement de ses travaux, en utilisant

principalement des sources autres que

celles de CANARIE.



5.0 Conclusion

L’aménagement de I'Inforoute Santé cana-
dienne ne se résume pas a 'établissement de con-
nexions d'ordre technologique et elle n'est pas qu'un
moyen de promouvoir la croissance économique.
Bien que cette initiative fasse appel a la technologie
et représente un facteur determinant du dévelop-
pement de I'économie canadienne fondée sur le
savoir, 'aménagement de I'Inforoute Santé abor-
dera aussi certaines valeurs fondamentales cheres aux
Canadiens : les normes de santé, la promotion de la
santé publique, les normes de formation et la

Ottawa (Ontario) C

protection de la vie privée. Une telle initiative per-
mettra également d’assurer qu'un contenu cana-
dien soit offert pour répondre aux besoins des
Canadiens en matiére de santé.

L’Inforoute Santé canadienne est réali-
sable. Au cours des consultations menées par
CANARIE, un appui solide et uniforme s’est mani-
festé pour un tel réseau national d'information sur la
santé créé grice a un effort coordonné et convergent.
Il est urgent d’agir.
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ANNEXE 3
PROJETS DE DEMONSTRATION ET PROJETS PILOTES DE RECHERCHE

Les six themes suivants suggérés pour les projets de démonstration illustrent les avantages de la formation de partenariats et de lutilisation de la Tl :

1.

6.

Les projets sur la politique en matiére de santé pour montrer comment des données de qualité informatisées faisant appel 2 la Tl peu-
vent étre utilisées par les provinces et les territoires pour faire connaitre les décisions politiques, influencer les affectations de ressource et
influer sur les questions de santé;

Les projets de recherche sur la santé pour démontrer comment la TI permet aux chercheurs d'avoir acces aux données des banques de
données sur la santé et de les visualiser et de les interpréter, et comment la Tl peut faciliter la collaboration, les programmes et 'acquisition
de fonds pour la recherche;

Les activités de démonstration a lintention du public pour illustrer comment la Tl permet d’accéder a I'information, a I'expertise et
aux services en matiere de santé;

Les projets de prestations de soins pour montrer aux prestataires de soins (p. ex. docteurs, professionnels de la santé, infirmieres, visiteurs
3 domicile) comment la TI peut leur permettre d'accéder aux données dont ils ont besoin I2 ol ils le désirent, et les aider 2 prendre des déci-
sions éclairées relatives 2 la santé des patients;

Les démonstrations d'accés et de connectivité montrant comment les régions ou les circonscriptions éloignées des provinces et des ter-
ritoires peuvent étre interconnectées grice a des systémes multiréseaux et la manizre dont les cotits d'exploitation peuvent étre envisagés;
et,

Les démonstrations commerciales/de partenariats pour promouvoir les caractéristiques et les avantages dalliances et de partenariats appropriés.

En outre, sans projets de validation novateurs respectueux du contexte et de l'environnement, les avantages réels de la technologie de l'information
sur la santé ne pourraient jamais étre réalisés. Les quatre domaines pilotes suivants devront étre choisis au niveau national :

1.

Les projets pilotes portant sur le concept d’une région/circonscription/collectivité en bonne santé aideront les régions, les circon-
scriptions et les collectivités 2 élaborer les modzles des « meilleures pratiques » grice 2 lutilisation de la technologie de l'information. Les
themes suggérés comprennent la télémédecine, le monitorage 2 domicile, l'utilisation de services d'urgence, des systemes d'information médi-
cale et d'approvisionnements informatisés;

Les projets pilotes sur le theme de la technologie a 'aide des Canadiens illustreront comment I'informatisation de l'information grace
ala Tl peut aider le public 2 prendre des décisions relatives a la santé ou aux soins de santé, et comment des décisions éclairées conduisent
3 une vie plus saine. Les themes suggérés comprennent les lignes daide, la promotion de la santé, la gestion des risques, les options de traite-
ment, la nutrition, le suicide parmi les adolescents, la santé en milieu de travail, les réseaux familiaux, la télévision interactive, les bulletins
ou journaux des événements importants en matizre de santé, les questionnaires électroniques, les lignes directrices axées sur le public dif-
fusées sur I'Internet, et les themes du Forum national sur la santé : les facteurs déterminants de la santé; la prise de décision fondée sur des
preuves; les valeurs; et la création d'un équilibre;

Les projets pilotes axés sur les prestataires de soins habilités par la TI comprennent deux catégories recommandées pour les activités
de recherche :

a) Le bureau modzle de TI : « Introduire la T1 au bureau par étapes » exige de se concentrer sur des technologies telles que les dossiers
électroniques essentiels des patients, les outils décisionnels essentiels, les bases de données sur l'interaction médicamenteuse, les
directives cliniques, les formules d'assurance provinciale, les mécanismes de codage normalisés, les systzmes d'aide décisionnelle,
le commerce électronique (pharmacie), la facturation médicale et les systtmes de laboratoire; e,

b) Les banques de questions 2 'usage du prestataire de soins /de I'usager (cas fondés sur 'expérience clinique, sites de
soins virtuels) : L'accent est sur les médecins, les infirmieres dans les régions éloignées ou mal desservies, les infirmieres effectuant
des visites a domicile dans les collectivités, les pharmaciens et les soins au bureau, avant de passer a d'autres sites de soins et de
laboratoires.

Les projets pilotes pour les chercheurs faisant appel a la TI mettront l'accent sur la recherche dans le domaine de la santé, 'étude des
systemes de recherche axés sur la santé et sur les résultats obtenus, les outils logiciels de recherche et de dépistage, la quantification élec-
tronique des résultats et les criteres d'évaluation, la technologie du partage et de la diffusion de F'information, et les sources de financement
accessibles a la TI

En outre, une activité pilote supplémentaire sur les besoins de l'industrie a été identifiée. Deux themes sont considérés comme importants : une ini-
tiative de centre d'échange de données et la préparation d'un plan d'affaires international.




