ENTENTE DE COMMUNICATION DE RENSEIGNEMENTS NECESSAIRES A LA MISE
EN CEUVRE D’UN PLAN DE-SURVEILLANCE - SURVEILLANCE DU CANCER

LE MINISTRE DE LA SANTE ET DES SERVICES SOCIAUX, pour et au nom du
gouvernement du Quebec agissant par monsieur Michel Fontaine, sous-ministre;

(ci-aprés appelé le « Ministre »)

LA REGIE DE L’ASSURANGE MALADIE DU QUEBEC, personne morale de droit public,
légalement constituée en vertu de la Loi sur la Régie de l'assurance maladie du Québec
. (RLRQ, chapitre R-5) ayant son siége au 1125, Grande Allée Ouest, Québec (Québec),

G1S 1E7, représentée par monsieur Jacques Cotton, presxdent~d1recteur géneéral, diment
autorisé aux fins des presentes

(ci-apres appelée la « Régie »)

ATTENDU QU’en vertu du premier alinéa de Farticle 7 de la Loi sur la santé publique (RLRQ
chapitre S-2.2), le Ministre élabore, en conformité avec le plan stratégique pluriannuel visé a
Farticle 431.1 de la Lo/ sur les services de santé et les services sociaux (RLRQ, chapitre $-4.2),

un programme national de santé pubhque qui encadre les activités de santé pubhque aux
mveaux national, régional et local;

ATTENDU QU’en vertu du premier paragraphe du premier alinéa de larticle 8'de la Loj sur /a
santé publique, le programme national de santé publique doit comporter des orientations, des
‘objectifs et des priorités en ce qui concerne notamment la surveillance con‘unue de l'état de
santé de la population de méme que de ses facteurs déterminants;

ATTENDU QU’en vertu de l'article 33 de la Loi sur /a santé publique, une surveillance continue .
_de I'état de santé de la populatlon et de ses facteurs déterminants doit &tre exercée de fagon a .
pouvoir dresser un portrait global de I'état de santé de la population, observer les tendances et *
les variations temporelles et spatiales, détecter les problémes en émergence, identifier les
problémes prioritaires, élaborer des scénarios prospectifs de I'état de santé de la population et

suivre I'évolution au sein de la populatlon de certains problémes spécifiques: de santé et de
leurs determmants

ATTENDU QU’en vertu du premier alinéa de Particle 34 de la Loi sur la santé publigue, la

fonction de surveillance continue de I'état de santé de la populatlon est confiee exclusivement
au Ministre et aux directeurs de santé publique;

ATTENDU QU'en vertu de l'article 35 de la Loi sur la sanfe publique, le Ministre et les .
directeurs de santé publique, chacun pour leur fin, doivent élaborer des plans de surveillance
de l'etat de santé de la population qui spécifient, entre autres, les renseignements personnels

ou non quiil est nécessaire d'obtenir ainsi que les sources d'information envisagées afin de
pouvoir exercer la fonctlon de surveillance;

" ATTENDU QUE le « Projet d’amendement au Plan commun de surveillance de I'état de santé .
de la population. et de ses déterminants pour intégrer les sources de données et les
renseignements ajoutés au Fichier des tumeurs du Québec de j janwer 2011 », joint & 'Annexe A

des présentes, spécifie certains rensexgnements personnels nécessaires au Mlmstre pour
effectuer la surveillance du cancer;

" ATTENDU QU’en vertu de l'article 36 de la Lof sur la santé publigue, les projets de plans de

surveillance doivent étre soumis pour avis au comité d'éthique de [lInstitut national de santé
publique du Québec;

ATTENDU QUE le « Projet d’ahendement au Plan COmhvuh de surveillance de I'état de santé
de la population et de ses déterminants pour intégrer les .sources de données et les

renseignements ajoutés au Fichier des tumeurs du Québec de jahvier 2011 » a été approuvé
par le Comité d’éthique de santé publique;




ATTENDU QUE plusneurs des renseignements personnels prévus a cet amendement au « Plan
commun de surveillance de I'état de santé de la population et de ses déterminants » doivent
étre obtenus auprés de la Régie et prowennent plus particuliérement, de banques de données
de la Régie;

ATTENDU QUE pour ce faire, le Ministre doit accessoirement communiquer, a des fins
d'identification, des renseignements personnels concernant la cohorte d'individus atteints d'un

cancer a propos desquels la Régie Iui communiquera les renseignements nécessaires a sa
fonction de surveillance;

ATTENDU QUE le huitiéme alinéa de Iarticle 67 de la Loj sur l'assurance maladie (RLRQ,
chapitre A-29) permet a la Régie de communiquer des renseignements au Ministre,
conformément aux conditions et aux formalités prévues par la Loi sur l'accés aux documents
des organlsmes publics et sur la protection.des renseignements personnels (RLRQ chapitre A-
2.1, ci-apres la « Loi sur l'accés »), lorsque ceux-ci sont requis pour mettre en oeuvre un plan
de survelllance établi conformément a la Loi sur la santé publique;

ATTENDU QUE le premier paragraphe du premier alinéa de larticle 68 de la Lo/ sur ['accés
permet &4 la Régie de communiquer au Ministre, sans le consentement de la personne
concernée, des renseignements personnels quelle détient dans [exécution du régime
d’assurance maladie et du régime public d’assurance médicaments, cette communication étant
nécessaire a 'exercice des attributions du Ministre;

ATTENDU QUE e deuxiéme alinéa de. l'article 88 de la .Loi sur faccés prévoit que ces
communications s'effectuent dans le cadre d'une entente écrite;

ATTENDU QUE, conformément & l'article 70 de la Loi sur l'accés, une entente visée par

I'article 68 de cette loi doit étre soumise a la Commission d’'accés a linformation (ci-apres
« CAl ») pour avis;

ATTENDU QUE le deuxiéme‘alinéa de Tarticle 36 de la Loi sur la santé publique prévoit que
lorsqu'un plan de surveillance prévoit une communication de renseignements personnels sur
laquelle la CAl doit se prononcer en vertu de la Loi sur I'acces, une copie de l'avis du comité

d'éthique prévu a cet artlcle doit étre remise a la CAl, lequel est joint & 'Annexe A des
présentes;

ATTENDU QU’en vertu de larticle 67.3 ‘de la Loi sur I’accéé, sauf exception, un organisme

public doit inscriré dans un registre toute communication de renseignements personnels visée
notamment a article 68;

ATTENDU QUE la présente entente a été soumise a la CAl pour avis (101 14 95) et qu’un avis
favorable a été émis par cette derniére en date du 1% juin 2016.

LES PARTIES CONVIENNENT DE CE QUI SUIT : -

1. OBJET DE L’ENTENTE

La présente entente a pour objet de déterminer les conditions et modalités par lesquelles Ia
Régie communigue au Ministre certains renseignements qu’elle détient pour 'administration et
I'application du régime d’assurance maladie afin de lui permetire d’exercer sa fonction de

surveillance prévue aux articles 33 et suivants de la Lof sur la santé publlque et ainside pouv01r
surveiller le cancer.

2. RENSEIGNEMENTS COMMUNIQUES

"~ Les renseignements visés par la présente entente sont ceux énumérés a lannexe B,
concernant les individus suivants :

* |es personnes atteintes d’'un cancer identifiées par le Ministre & partir de ses
fichiers;

= les personnes pour lesquelles les codes Diagnostic CIM-9 140 a 239 ou les codes
d’acte chimiothérapie, chirurgie, curiethérapie, hormonothérapie, radio-oncologie,




actes diagnostiques, mammographie de dépistage et spécialitt du médecin
oncoradiclogie ou hématologie sont présents dans le Fichier des services
médicaux rémunérés a l'acte de la Régie. La sélection de ces codes doit étre faite
2 partir de 'année 1996 et doit &tre mise & jour 2 fois par année avec les données
les plus récentes disponibles.

Les renseignements énumérés a l'annexe B et provenant du « Fichier d'inscription des
‘personnes assurées — volet historique des NAM, du « Fichier d'inscription des personnes
assurées — volet historique des adresses », du « Fichier des services médicaux rémunérés a
lacte » et du « Fichier dadmissibilité a l'assurance maladie » de la Régie seront ceux -
disponibles depuis 1996 et devront étre mis & jour & chaque transmission.

3. MODALITES DE COMMUNICATION

3.1 Mécanisme d’accés

La communication des renseignements se fait sur support faisant appel aux technologies de
Finformation et la structure des données respecte le format convenu entre la Régie et le
Ministre. La communication s’effectue par tout mode de transmission sécurisée approprié au
support convenu, notamment par la poste, par messagerie ou par télécommunication.

3.2 Fréguence

Lechange de renseignements a lieu deux fois par année, selon les dates a convenir entre
les parties.

4. OBLIGATIONS GENERALES

4.1 lLes parties veillent a ce que leurs processus et systémes leur permettent de se
transmettre les renseignements visés par 'entente, et ce, de fagon sécuritaire.

4.2 La Régie s'assure que les renseignements qu’elle communique sont conformes & ceux
qu’elle détient, sans toutefois en garantir I'exactitude.

4.3 Les parties conviennent de s'informer mutuellement de tout changement opérationnel
qui pourrait affecter la communication des renseignements et de se prévenir dans un
délai raisonnable, de toute modification a leurs systémes qui serait susceptible d’avoir
une répercussion sur le traitement des renseignements et leur qualité. -

5. OBLIGATIONS RELATIVES ALA PROTECTION ET A LA SECURITE DES
RENSEIGNEMENTS

5.1 Le Ministre et la Régie reconnaissent le caractére confidentiel des renseignements
communlques dans le cadre de I'entente et s engagent a:

a) les protéger et & leur appliquer les. mesures de sécurité, de contréle et de
conservation prévues a l'annexe C;

b) ne pas les utiliser ou perme*«:tre gu’ils soient utlllses a des fins différentes de celles
prévues par la loj;

¢) ne pas donner accés a ces renseignements a d'autres personnes que leurs
employés diiment autorisés et pour qui la connaissance des renseignements est
nécessaire a 'exécution de leurs fonctions;

d)' donner des directives a leur personnel en regard, notamment, du traitement de ces
renseignements et de P'utilisation qui peut en étre faite et & l'informer des mesures
de sécurité;

e) aviser immédiatement le responsable en matigére de protection des renseignements
confidentiels de lautre partie de tout incident susceptible de porter atteinte au
caractere confidentiel des renseignements communiqués;




5.2

5.3

f) collaborer avec 'autre partie a toute vérification ou enquéte concernant le respect
de la confidentialitt des renseignements communiqués €t le contréle de leur
utilisation; ! )

g) metire en ceuvre les procédures et les systémes requis pour préserver la
confidentialité des renseignements communiqués.

Dans I'éventualité oU certains travaux relatifs & la surveillance du cancer sont confiés
par le Ministre & un tiers et nécessitent .la communication a ce dernier de
renseignements communiqués par la Régie au Ministre en vertu de la présente
entente, le Ministre s'engage a respecter les conditions et formalités preévues a
I'article 67.2 de la Loi sur l'accés.

Malgré ce qui précéde, le Ministre peut communiquer & un directeur de santé publique,
conformément aux conditions et modalités prévues a la Loi sur [laccés, les
renseignements visés par la présente entente dans la mesure ol ils sont requis pour

mettre en opération un plan de surveillance.

6. RESILIATION

- 6.1

6.2

6.3

Chaque partie peut, en tout temps, résilier pour cause la présente entente au moyen-
d’'un avis expédié a I'autre partie par courrier recommandé ou certifié qui indique les
motifs et fixe la date de résiliation, laquelle ne pourra étre antérieure au soixantiéme
(60%) jour suivant la date de F'avis.

La partie qui résilie ainsi cette entente ne peut en aucun cas étre tenue de payer des
dommages et intéréts ou autre compensation a l'autre partie.

La partie qui recgoit 'avis peut, a la satisfaction de Pautre partie, remédier au défaut
identifié avant 'expiration du délai imparti pour la résiliation. En pareil cas, 'entente
n'est pas résiliée.

Le- gouvernement du Québec peut révoquer ia présente entente; telle révocation
comporte la résiliation automatique de la présente entente & la date du décret du
gouvernement, sans que les parties ou I'une d'elles ne soient tenues de payer des
dommages-intéréts ou autre compensation a l'autre partie.

La présente entente est automatiquement résiliée si la Commission d’accés a
l'information ordonne la destruction de tous les renseignements-mentionnés & larticle 2
de la présente entente. Dans ce cas, la partie visée par 'ordonnance en adresse copie
& l'autre partie et l'informe de la destruction des renseignements. L'entente est alors
résiliée a la date de I'ordonnance.

En cas de destruction de certains renseignements seulement, I'entente continue
d’avoir .effet pour les renseignements non détruits. La partie qui recevait les
renseignements visés par Pordonnance peut . toutefois mettre fin a lentente en
adressant un avis écrit a l'autre partie. Cet avis doit étre transmis par courrier

recommandé ou certifié et il fixe la date de la résiliation, laquelle ne peut étre

antérieure au quinziéme (15°%) jour suivant la date de l'avis.

Aucune des partxes ne peut étre tenue de payer des dommages-intéréts ou autre
compensation & l'autre partie.

7. DISPOSITIONS DIVERSES

71 Avis

Tout avis ou courrier relatif & 'entente doit &tre expédié aux personnes et aux adresses

ci-aprés indiquées :




Pour le Ministre : Pour la Régie :

Secrétaire général Secrétaire générale

Ministeére de la Santé et des Services Régie de 'assurance maladie du

sociaux Québec ‘
" 1075, chemin Ste-Foy, 14° étage 1125, Grande Allée Ouest, 8° étage

Québec (Québec) G18 2M1 Québec (Québec) G1S 1E7

7.2 Responsables de I'application de I'entente

7.21 Les personnes occupant les postes suivants sont les représentants du Ministre
pour 'application de la présente entente :

1. Responsable organisaticnnel

Directeur général
Direction générale de cancérologie
Téléphone : (418) 266-6940

2. Agents de liaison aux fins de la communication des renseignements

. Coordonnatrice du registre québécois du cancer
Direction générale de cancérologie
Téléphone : (418) 266-5813

3. Responsable ‘pour les questions de protection des renseignements
confidentiels

Responsable de 'accés 4 linformation et de la protectlon des renselgnements
confidentiels

Service de I'acces a l'information et de la propnete lntellectuelle

Téléphone : (418) 266- 7010

- 4. Responsable pour les queétions de sécurité de I'information

Responsable de la sécurité de I'information numérique
Direction générale des technologies de 'information
Téléphone : (418) 527-5211 :

7.22 - les personnes occupant les postes suivants sont les représentants de la Régie
pour l'application de la présente entente :

1. Responsables organisationnels

Directeur v
Direction.de 'analyse et de la gestion de l'information
Téléphone : 418 682-5132

2. Agents de liaison aux fins de la communication des renseignements

-

Chef du service

Service de la gestion informationnelle des banques de la Régie -
Direction de 'analyse et de la gestion de l'information

Téléphone : 418 682-5124

3. Responsable pour les questions de protection des renseignements
confidentiels - :

Responsable de I'accés aux documents et de la protection des renseignemeﬁté
personnels
Téléphone : 418 682-5173




4. Responsabie pour les guestions de séourité de Pinformation

Directeur des systémes informationnels, administratifs et séourité de Vinformation

Téiéphone : 418 882-5164

7.3

3. BN

Annexes

Les annexes suivanies font ;;*af’_iie intégrands de la présente entente .

ANNEXE « A v ;. Projst damendement au Plan commun de surveiflance de 'élat de
santé de la populetion ot de ses déterminants pour intégrer les sources de donneas et
les renseignements ajoutés au Fichier des tumsurs due Québec de janvier 2011 et avis
dis.comité ¢ sthigus de Vinstitut national de santé publigue du Québec;

ANNEXE « B» @ Description du contenu des fichiers communinués;

ANNEXE « C» 1 Mesures de séowriié, de contréle at de conservation (Ardicle 5.1 de
{antenie). :

8.4

82

8.3

TREE EN VIGUEUR ET DUREE

Conformément & Particle 70 de la Lof sur Faceés, la présante enfents antre en vigueur a
fa date d'un avis favorable dela CAL Un avis favorable a €16 donné par la CAI en date
du 1% fuin 2016 sous téserve de la réceplion pay cette demidre dune coplesignéd de
la présente entente. La présente entente entre done en vigueur 2 ja date de réneption
par la CAl d'une copie de la présente éntente signée par les parties.

La présents entente est dune durée d'un an & compter de son entrée en vigueur. Elie
sa renouvelle annusliament par jacite reconduction sauf si f'une des parties transmet &
Yautre partie, par courrier recommand2 ou cerlifié, au moins quatre~vingh-dix (80} jours
avant i date d'échidance annustie, un gvis &t déclarant sif'elle entand v metirs finou
y apponer des modifications. Dans ce demier cas, elle doft préciser la nature des
modifications, o .

La transmission dun avis de modification. n'empéche pas s rencuvellement da ia

présante enterde par tache reconduction pourune période d'un {1) an. Sliss parties ne
dentendent pas sur las modificalions & apporter a Yenterts, celle-cl prend fin, sans

autre avis, aux termes de ceite période de raconduction.

EN FO! DE QUOH LES PARTIES ONT SIGNE EN DOUSBLE EXENMPLAIRE, & QUEBEC

POUR LE MINISTRE DE L& SANTE BT POUR LA REGE DE LASSURANCE

DES SERVICES SOCIAUX, MALADIE DU QUESES,
Ce N : (;;z(\‘ S O
hf‘iiche!bFontaine : Jacgues (}éﬁen

Sous-ninistre Président-directenr génsdral




ANNEXE A

Projet d'amendement au Plan commun de surveillance de I'état de santé de la population et de
ses determinants pour intégrer les sources de données et les renseignements ajoutés au
Fichier des tumeurs du Québec de janvier 2011 et avis du comité d’éthique de Finstitut national
de santé publique du Québec.




Plan commun de
surveillance de
[’éetat de santé de
la population et de
ses determinants

Projet d’ amendement pour intégrer les sources de
données et les renseignements ajoutés au
Fichier des tumeurs du Québec

Présenté au
Comité d’éthique de santé publique

Par la

Direction générale de la santé publique
Ministere de la Santé et des Services sociaux

Janvier 2011




TABLE DES MATIERES

L MISE EN CONTEXTE ...t esecissesescsesrescnteaene s nemeseseeaescesssmcesssnmsransenensans 1

A.  Origine et objet du projet d’amendement du Plan commun de surveillance de I’état de sante dela
population et de ses dEtETMIMANIS ......veeceeremresreererenmeeesenricatrerencecesrssinesessmvasmeserensasfoscrsocassssesssios 1
B.  La production des indicateurs du Plan commun de surveillance & I’Infocenﬁ'e de sante publique.......... 3
C. - Enjeux SthiqUes ..o ccrencrtsemerecmrmeesaeseseasevescnssercnenin “ 6
1L JUSTIFICATION DE L’ AMENDEMENT............. . erererresurestesenananasesereasen 7
II.  FICHES SOURCES DE DONNEES....occomsriresrereesransressessossmsesssmsssssssesssssmesssasesssesassssniossenee 10

FICHE SOURCE — FICHIER DE DONNEES SUR LES RAPPORTS DE PATHOLOGIE ET
DE CYTOLOGIE (fichier de renseignements unitaires traité par Péquipe de
pilotage des donNEes deS TUIMBLITS) ..ot vieeeireceereree e cesensee s enersessasaesssessesesssnssssenenns 11
FICHE SOURCE — FICHIER SUR LES DONNEES PROVENANT DES REGISTRES
LOCAUX (fichier de renseignements unitaires traité par I'équipe de pilotage des
AONNEES AES TUMEBUIS)..ctrecicirireeereaciereseteiesentesesesestassass esssesssaeses serssssssssaesessassssaseseantsnvosss 13
FICHE SOURCE — BASE DE DONNEES SUR LES CONGES DES PATIENTS (MED-
ECHO) CHEZ LES PATIENTS ATTEINTS D’UN CANCER (fichier de renseignements
unitaires trait€ par 1e MISSS) ...ttt sertaen e mrss et nn s rese s e aae e e eseasesenenasenaen 18
FICHE SOURCE — FICHIER DE DONNEES SUR LES DECES PAR CANCER ET LES
DECES CHEZ LES PERSONNES AYANT RECU UN DIAGNOSTIC DE CANCER
(fichier de renseignements unitaires traité par 'équipe de pilotage des données
AES TUIMBUTS) ouvcceeriereceeseresceeserressieteeasesessssessess st erassesessassasensasasesesesessrsssesssessnsaassessssasasensssnen 20
FICHE SOURCE — FICHIER D’INSCRIPTION DES PERSONNES ASSUREES (fichier de
renseignements unitaires traité par I'équipe de pilotage des données des
BUITIEUIS) e eecers et s et st vees e seacaes et e e anseasesenessa s e ne et na s er s e s snsssssssssssesenrers 22
FICHE SOURCE — FICHIER DES SERVICES MEDICAUX REMUNERES A-L’ACTE
(fichier de renselgnements unitaires traité par l’equnpe de pilotage des données
AES TUMEBUIS) oottt s s s e e 24
FICHE SOURCE FICHIER D’ ADMISSIBILITE A L’ASSURANCE MALADIE (fichier de
-renseignements unitaires traité par P'équipe de pilotage des données des
BUMIBUIS) ettt enei e vesresss s rsnee s sa st srsete s s s enaseasensssssansansatansessesnansnrensessrsentasssssarns 26

BIBLIOGRAPHIE..........comitmmtiistineceremcressissssessstssssseneocssenconsesesesnsasssmmeansssosassansacsessassnstsooserssssers 27




~ I MISE EN CONTEXTE

A. Origine et objet du projet d’amendement du Plan commun de surveillance de
I’état de santé de la population et de ses déterminants ‘

Rappel : le Plan commun de surveillance

Le Plan commun de surveillance de.l’état de santé de la population et de ses déterminants a
¢été adopté en 2005, dans la foulée de I’application de la Loi sur la santé publique (LSP). Ce
plan permettait aux mandataires légaux de I’exercice de la fonction de surveillance continue
de I’état de santé de la population, soit le ministre de la Santé et des Services sociaux,
soutenu par.le directeur national de santé publique et sous-ministre adjoint, et les directeurs
de, santé publique des 18 régions sociosanitaires, de répondre i leur obligation légale
d’élaborer des plans de surveillance de I’état de santé de la population.

De fagon globale, le Plan commun de surveillance cible des objets de surveillance de I’état
de santé et des facteurs I’influencgant (les déterminants), lesquels ont été identifiés comme
- étant nécessaires aux paliers national et régional pour remplir le mandat de la surveillance
continue de I’état de santé de la population. Ce plan identifie également les renseignements a
obtenir pour suivre ces objets de surveillance. Ceux-ci proviennent d’environ 70 sources de
données différentes.

Besoin d’amender le Plan commurn de surveillance

En référence a article 35 de la Loi sur la santé publique, le Plan commun de surveillance
comporte « ... les finalités recherchées, les objets de surveillance, les renseignements
personnels ou non qu’il est nécessaire d’obtenir, les sources d’information envisagées ainsi
que le plan d’analyse de ces renseignements qui leur sont nécessaires pour pouvoir exercer la
fonction de surveillance » (L.R.Q., chapitre S-2.2, article 35).

Par ailleurs, en vertu de Iarticle 47 de la Loi sur la santé publique, « Le ministre peut’
également établir et maintenir, notamment & des fins de surveillance continue de I'état de
santé de la population, des systémes de collecte de données et de renseignements, personnels
ou non, sur la prévalence, l'incidence et la répartition des problémes de santé et en particulier
sur les problémes ayant des répercussions significatives sur la mortalité prématurée, la
morbidité et lincapacité, dont les modalités d'application sont fixées par réglement. »
(L.R.Q., chapitre S-2.2, article 47).

Or, d’une part, certains des renseignements « qu’il est nécessaire d’obtenir pour pouvoir
exercer la fonction de surveillance » n’avaient pu étre identifiés lors de ’élaboration de ce
plan, et ce, en raison de la limite des sources de données. D’autre part, I’ajout d’autres
sources au Fichier des tumeurs du Québec (FiTQ) pour le faire évoluer en Registre québécois
du cancer (RQC) permettra d’améliorer I’exhaustivité des données et leur complétude.

Dans ce contexte, au regard des besoins évolutifs du Plan commun de surveillance ainsi que
de ’obligation légale de déclarer dans un plan de surveillance les renseignements nécessaires




a I’exercice de la surveillance et de réévaluer périodiquement ce plan’, le Plan commun de
~surveillance doit étre amendé pour y intégrer les renseignements ajoutés au FiTQ.

Nature et portée de I’amendement

La section II de ce document fournit de I’information sur les sources de données ajoutées au
FiTQ. Les renscignements faisant [’objet du présent amendement du Plan commun de
surveillance sont quant & eux présentss 4 la section III dans les fiches sources de données.

On trouvera également dans les fiches sources de données des modifications aux objets de
surveillance et leurs mesures/indicateurs sélectionnés dans la version 2005 du Plan commun
de surveillance. Toutefois, ces modifications ne sont pas définitives. Elles ne sont présentées
que pour illustrer, dans un esprit de transparence, le processus de validation empirique du
contenu de ce plan ayant lieu présentement, dans le cadre des activités de sa mise en ceuvre.

Parmi ces activités figurent le processus de production des indicateurs & I’Infocentre de santé
publique, lequel conduit les acteurs de surveillance a préciser des éléments qui n’avaient pu
I’étre au moment de !’élaboration du Plan commun de surveillance. Il faut ici rappeler
quelques limites du processus de sélection des objets de surveillance exposés dans le cadre
de référence du Plan commun de surveillance de [’état de santé et de ses déterminants
(Directions de santé publique, ministére de la Santé et des Services sociaux, 2005).

« La détermination du caractére nécessaive des objets de surveillance s’est
d’abord fondée sur I’exercice d'identification des problémes de santé prioritaires
et de leurs déterminants effeciué dans le cadre du Programme national de santé
publique 2003-2012 (ministere de la Santé et des Services sociaux, 2003). Leur
sélection s’était alors effectuée a partir de plusieurs critéres, soit : ’ampleur et la
gravité du probléme, la disponibilité d’intervention efficace ou prometteuse, la
Jaisabilité de [’intervention prévue et son acceptabilité sociale. »

« Certains objets de surveillance devaient étre ajoutés pour permetire d’atteindre
tous les objectifs de la fonciion de surveillance, notamment I’identification des
problemes prioritaives et la détection des problémes en émergence. Cet exercice
n’a toutefois pas été accompli de maniéve exhaustive dans la plupart des
domaines, en raison peut-étre de l’absence de lignes directrices claires a ce sujet
et de la complexité a coordonner ef a encadrer un tel processus a une échelle
aussi grande. » ‘

Demandeur
Ce projet d’amendement est déposé par le directeur national de santé publique et

sous-ministre adjoint. Il a été préparé par la Direction de la surveillance de I’état de santé de
la Direction générale de la santé publique, responsable de la coordination de la mise en

1. Le ministre et chaque directeur de santé publique doivent réévaluer périodiquement la nécessité de
maintenir chacun de leurs plans de surveillance ou d'y apporter des changements (L.R.Q., chapitre. S-2.2,
article 37).



ceuvre des plans commun et ministériel de surveillance. Les modifications :demandées, soit
'ajout des renseignements, s’inscrivent en continuité avec des elements de base déja
identifiés au Plan commun de surveillance. S

B. La production des indicateurs du Plan commun de surveillance'a PIn ocentre de

‘santé publique : E
En 2004, le ministére de la Santé et des Services sociaux (MSSS) confiait 4 I’ Institut national
de santé publique du Québec (INSPQ) le mandat de mettre en ceuvre I’Infocentre de santé
publique pour assurer la réalisation d’activités et de projets informationnels convenus par le
réseau de la santé publique. L’Infocentre de santé publique permet au réseau‘de la santé
publique et plus largement au réseau québécois de la santé et des services:sociaiix un accés
facilité & de I'information stratégique normalisée pour soutenir I’action et la décision.

En ce qui a trait au projet de la mise en ceuvre du Plan commun de surveillance a I Infocentre
de santé publique, les activités confiées & I’INSPQ consistent i calculer les indicatéurs de ce
plan en se basant sur des définitions « normalisées » et de diffuser cette information aux
acteurs du réseau de la santé et des services sociaux sur son portail privé,:selon-des droits
d’accés autorisés. Il importe de rappeler que I'INSPQ, 4 titre d’organisme public, se doit
d’assurer la protection et la sécurité des renseignements personnels qu’il détient. = -

En confiant ce mandat, le MSSS visait notamment & renforcer les capacités en surveillance
en permettant aux acteurs de surveillance de délaisser de plus en plusles:taches de
production de I’information (traitement des banques de données pour calculer les indicateurs)
pour se centrer sur des tiches d’analyse et de diffusion de I’information. =

Actuellement, seuls des résultats (ou tableaux de renseignements agrégés cessibles
sur le portail de I’Infocentre de santé publique. Pour cette raison, la mesure initiale’des droits
d’acces définie au début de tr. avaux d’ lab01at10n du Plan commun de survelllance a du &tre
traitant des ﬁchxers comportant des renselgnements unitaires®. Un tableau' 'resentant Ia
nature des 1enselgnements correspondant & chaque niveau de droits d’accés-au sein, d’une
part, des organismes qui traitent des données du Plan commun de surveillance (directions de
santé publique, MSSS et INSPQ*) et, d’autre part, du po1ta11 de I’Infocentre de santé
publique est présenté ci-aprés.

2. Les renseignements agrégés référent & des compilations effectuées sur un. ensemb

© d’événements. Ces renseignements se présentent souvent sous forme de tableaux de résultats:

3. Les fichiers comportant des renseignements unitaires référent a des bases informatisées'de rensexgnemcnts '
associés & un individu. Ces renseignements proviennent de formulaires (ex. : bulletin de naissance) ou de
dossiers individuels reliés & des événements (ex.: dossier d’ hospltahsatlon) ou’ 1ecue1!hs par des
questionnaires d’enquéte.

4. En vertu de Particle 34 de la LSP, le'MSSS a confié 4 ’INSPQ le mandat de la réahsatxon de certaines
activités de surveillance, dont celles de Ia mise en ceuvre du Plan commun de surveillance.
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C. Enjeux éthiques

Comme ce projet d’amendement porte sur I’ajout de renseignements « qu’il est nécessaire

d’obtenir » et que certains de ces renseignements sont des renseignements personnels’ ,le
gn b .

principal enjeu éthique pris en considération est celui lié aux activités d’alimentation en

données,-soit le respect de la confidentialité et de la vie privée.

Plus spécifiquement, une attention a été apportée pour que ’acquisition des sources de
données se fasse en conformité avec la Loi sur ["accés aux documents des organismes
publics et sur la protection des renseignements personnels, comme décrit 2 la section IT.
En lien avec ’article 47 de la Loi sur la santé publique, 1’accessibilité aux renseignements
personnels est un autre aspect qui a été retenu. A cet égard, des travaux ont été effectués
pour adapter (voir la section LB.), puis appliquer les droits d’accés & ’Infocentre de santé
publique. Ces travaux ont notamment consisté 4 définir des régles de masquage pour que
les résultats destinés aux acteurs du réseau de la santé et des services sociaux autres que
ceux de surveillance (« autres acteurs ») ne soient accessibles que sous une forme
éliminant toute possibilité d’identifier une personne.

5 «Dans un document, sont personnels les renseignements qui concernent une personne physique et
permettent de Pidentifier. » (L.R.Q., article 54).



. JUSTIFICATION DE L’AMENDEMENT
Cette section expose [’argumentaire justifiant I’ajout‘ des renseignements et deS:iE?SZ)’Urces
de données au Plan commun de surveillance et identifie des objets de surveilldnce du

cancer en lien avec ces nouvelles données.

Pourquoi ajouter d’autres sources de données et des renseignements ?

Le Fichier des tumeurs du Québec est actuellement une source de données inscrite dans le
PCS pour la surveillance de I’incidence du cancer. Ce fichier comporte des hmltes ‘quant
a son exhaustivité et sa complétude, c’est-a-dire que certaines données’
p11mord1ales pour la surveillance du cancer en sont absentes. L’ajout d’autres sotirces au
FlTQ vise a le faire évoluer en Registre québécois du cancer (RQC), et ce, pour plusxeurs
raisons : ,
» utiliser les rapports de pathologie comme source de données, permettant a1n31 un
recensement plus exhaustif des cas de cancer au Québec;
recueillir les données selon des standards reconnus de registres du cancer;
s avoir un éventail de variables suffisant sur chaque cas recueilli pour maximiser la
surveillance; ;
¢ appuyer la planification stratégique de la Direction de la lutte contre le cancer relatlve
aux 1nd1catcurs de lutte contre le cancer.

Compte tenu que les siéges du cancer et les traitements qui y sont associés ';ﬁht’:z les
enfants different de ceux des adultes, des données colligées sont différentes. La
surveillance du cancer chez les enfants nécessite des données beaucoup plus détaillées.
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0L FICHES SOURCES DE DONNEES

Les renseignements « qu’il est nécessaire d’obtenir » de chaque source de données sont
présentés ci-aprés dans les fiches sources de données.

Chaque fiche est constituée de trois parties distinctes, les tableaux A, B et C.

Le tableau A fait état de la description générale de la source de données. L’ organisme
diffuseur est celui qui rend publique I’information qu’elle contient aprés I>avoir traitée et
analysée. Quant 4 I’organisme producteur, il s’agit de I’instance qui recueille et traite
les renseignements de base pour en constituer une banque de données structurée. Dans
certains cas, ’organisme producteur est également I’organisme diffuseur. La périodicité
référe au rythme de mise 2 jour des données. La premiére année pour laquelle les données
sont requises est aussi indiquée dans ce tableau.

Le tableau B résume le plan d’analyse relié aux renseignements de la source de données
qui sont nécessaires. Pour ce faire, le tableau indique les objets de surveillance (état-de
santé physique) que les renseignements issus de la source de données permettront de
suivre. '

Les -renseignements nécessaires 2 [’exercice de la surveillance sont énumérés au
tableau C. Ils sont classés selon leur plan d’analyse. Ainsi, certains renseignements sont
nécessaires pour mesurer les objets de surveillance identifiés au tableau B. Par exemple,
dans le cas du fichier des hospitalisations MED-ECHO les différents diagnostics ayant
mené 4 I’hospitalisation seralent indiqués.

La derniére colonne du tableau C comprend le niveau de profil d’acces associé a chacun
des renseignements demandés dans le cadre du Plan commun de surveillance.
L’attribution de profils d’accés est une mesure instituée pour permetire [’accés
uniquement aux renseignements nominatifs nécessaires 4 I’accomplissement des tiches et
des responsabilités du personnel. Ainsi, chaque niveau de profil d’accés correspond au
type d’utilisation recherché.

10 -
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INSTITUT NATIONAL
DE SANTE PUBLIQUE |
DU QUEBEC

Comité d’éthique-dé ,,
santé publique

i
AVIS PORTANT SUR LE PROJET D'AMENDEMENT POUR INTEGRER LES SOURCES DE

- DONNEES ET LES RENSEIGNEMENTS AJOUTES AU FICHIER DES TUMEURS DU (o]1]:1d4

i

i

I\/Ilse en SItuatlon

" Le Plan commun de survelllance de 'état de santé de la

- population et de-ses déterminants (PCS), adopté en
2005 par les autorités ministérielles et régionales de
santé publigue, identifie de nombreux objets de
surveillance correspondant soit 2 des états de santg,
soit & des déterminants de ceux-ci, des
mesures/indicateurs permettant de suivre I'évolution de
ces objets-dans la population ainsi que les

‘renseignements et les sources de renseignements &
partir desquels ces mesures/indicateurs sont calculés.

" Parmi les objets inscrits au PCS, on trouve les cancers et
des déterminants propres a certains cancers (le
tabagisme pour le cancer du poumon ou l'exposition 2

r amlante poure mésothéliome de la plavre et du
-.perlto re, par ‘exemple). Dans le Plan commun de
surveillance, le Fichier des tumeurs du Québec (FITQ)
constitue la principale source des renseignements
nécessaires a la surveillance liée aux cancers.

Depuis I'adoption du PCS, des travaux ont été réalisées

pour améliorer I'exhaustivité et [a complétude de ces

renseignements. Les problemes d’exhaustivité sont

- attribuabl es au fait que le FITQ, alimenté par le Fichier
"»des hospltallsatlons Med- Echo ne permet pas de

couvrir les cas de cancer qui peuvent tre diagnostiqués
et t‘raf_tes sans hospitalisation; un biais systématique

- p’qu certains types de cancer dont le cancer de la
‘prostateiet le mélanome. Les données ne permettent
pas rion plus d’gtablir une date de diagnostic précise,
affectant la précision du calcul de la survie et les
comparaisons avec des systémes plus précis ailleurs au
Canada ou dans le monde.

Parmi les autres limites des renseignements disponibles
au moment d'élaborer le PCS, on souligne I'absence de -

renseignements sur le stade du cancer ainsi que surla
premiére ligne de soins.

Deux nouvelles sources de données sont identifiees

pour corriger les lacunes observées : les renseignements
issus des rapports de pathologie et ceux des registres
locaux de cancer. |l est proposé d'ajouter ces sources de
données au Plan commun de surveillance pour utiliser
des renseignements nécessaires & la surveillance du
cancer et de ses déterminants, notamment ceux relatifs
a 'organisation des soins et services.

Les améliorations du Fichier des tumeurs du Québec
s’inscrivent par ailleurs dans la volonté que le systéme
québécois réponde aux standards de qualité reconnus
en Amérique du Nord. Avec le rehaussement de sa
qualité, le FITQ se nommerait dorénavant le Registre
québécois du cancer, a l'instar de ses équivalents
canadiens et nord-américains.

Décision du Comité d’éthique
de santé publique

Les documents déposeés ainsi que la présentation du
projet faite par ses responsables ont permis au Comité
de constater que les préoccupations éthiques relatives &
la vie privée et a la confidentialité sont bien identifiées
et que des mesures satisfaisantes sont envisagées,
notamment la définition de régles de masquage pour
que les résultats destinés aux acteurs du réseau de la
santé et des services sociaux ne soient accessibles que
sous une forme qui élimine toute possibilité d'identifier
une personne.

Le Comité n'identifie aucune autre préoccupation
particuligre soulevée par ce projet.

Quebec




A PROPOS DU COMITE .
Le Comité d'éthigue de santé publique (CESP) est un comité
formeé par:I'institut national-de santé publique du Québec,

" conformément & saloi constitutive (L.R.Q., chapitre I-13.1.1)
qui en précise notamment le mandat et la composition. Le
comité reléve du conseil d’administration qui nomme les
membres et détermine Jes modalités de fonctionnement. Le.
CESP est toutefois seul responsable des avis. qu i} produxt et
du processus d examen ethlque qu'il utilise.

Le Comijté d'ethlque de sante publique j Joue un role conseil.
auprés des instances de santé publique et son mandat
comporte deux grands volets.
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EXPERTISE (NFORMATION FORMATION
CONMNSEIL

Membres du Comité d’éthique de santé publique

André Lacroix, président Laurent Lebel
Yves Chabot, vice-président Philippe Lessard
Madeleine Breton ) Sally Phan
Nicole Girard JIIE. Torrie

- Pour plus d'information sur le Comité d'éthique de santé
“publique et ses productions, veuillez consulter le site Web au
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RECHERCHE COLLABCRATION LABORATOIRES

EVALUATION INTERNATIONALE ET DEPISTAGE
ET INNOVATION




ANNEXEB

Description du contenu du fichier communiqué par le Ministre

Renseignements

Numeéro d'assurance maladie

Nom et prénom

Nom et prénom des parents

Sexe

Date de naissance

Description du contenu des fichiers communiqués par la Régie

A) Les renseignements du « Fichier d’inscription des personnes assurées »

Renseignements nécessaires au calcul de la mesure/indicateur

Numéro d'individu banalisé

Nom de famille

Prénom

Sexe

Date de naissance

Nom du pere

Prénom du pére -

Nom de |la mére

Prénom de la mére

Date du décés e

Indicateur de sélection de la cohorte (RQC, Régie ou les deux)

B} Les renseignements « Fichier d’inscription des personnes assurées — volet
historique des NAM »

Numéro d'individu banalisé

NAM

Statut du NAM (expiré, en vigueur)

C) Les renseignements « Fichier d’inscription des personnes assurées — volet
historique des adresses » ’

Municipalité

Code postal & 6 positions

D) Les renseignements du « Fichier des services médicaux rémunérés & I'acte »

Renseignements nécessaires au calcul de la mesure/indicateur

Numeéro d'individu banalisé

Date du service

Code de groupe d'actes

Code d'acte

Code de diagnostic

Classe du dispensateur

Numéro du dispensateur banalisé

Spécialité du dispensateur

Code d'entente de facturation de la demande de paiement

Classe du dispensateur référant :

Numéro du dispensateur référant banalisé

Spécialité du professionnel référent

Type de I'établissement

Code de lieu de dispensation

Numéro de I'établissement usuel

Code de localité

Numéro de ['établissement

Secteur d’'activité

E) Les renseignements du « Fichier d’admissibilité a 'assurance maladie »

Renseignements nécessaires au calcul de la mesure/indicateur

Numéro d'individu banalisé

Code de classe de situation

Code de situation d'admissibilité

Date 'de début d’admissibilité au régime d'assurance maladie

Date de fin d'admissibilité au régime d'assurance maladie




ANNEXE C

MESURES DE SECURITE, DE CONTROLE ET DE CONSERVATION
(Article.5.1 de 'entente)

Les parties assurent la confidentialité et la sécurité des renseignements obtenus de 'autre partie et, &
cette fin, elles appliquent les mesures qui suivent.
NORMES DE SECURITE

Les renseignements doivent &tre gardés dans des endroits sécuritaires auxquels l'accés n'est permis
qu'aux personnes autorisées.

Les normes et standards gouvernementaux en regard de la sécurité de Finformation doivent &tre
appliqués aux renseignements obtenus.
MESURES DE CONTROLE

Le responsable de la sécurité au ministére de la Santé et des Services sociaux avise celui de la Régie
de toute perte ou de toute divulgation non autorisée des renseignements obtenus de la Régie.

CONSERVATION

Au ministere de la Santé et des Services sociaux, les documents sur lesquels apparaissent des
renseignements obtenus de la Régie sont soumis aux procédures de gestion des documents en vigueur.

Sous réserve de ce que prévoit la Loi sur les archives (chapitre A-21. 1') les renseignements obtenus de
la Régie sont détruits lorsque l'objet pour lequel ils ont été recueillis a été accompli ou a [explratlon des
délais de conservation applicables.




