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ORDER OF REFERENCE

Extract from the Journals of the Senate, Monday, June 16,

2014:

The Honourable Senator Martin moved, seconded by the
Honourable Senator Greene:

That Bill S-201, An Act to prohibit and prevent genetic
discrimination, which was referred to the Standing Senate
Committee on Legal and Constitutional Affairs, be
withdrawn from the said Committee and referred to the
Standing Senate Committee on Human Rights.

The question being put on the motion, it was adopted.

ORDRE DE RENVOI
Extrait des Journaux du Sénat du lundi 16 juin 2014 :

L’honorable sénatrice Martin propose, appuyée par
I’honorable sénateur Greene,

Que le projet de loi S-201, Loi visant a interdire et a
prévenir la discrimination génétique, qui a été renvoyé au
Comité sénatorial permanent des affaires juridiques et
constitutionnelles, soit retiré dudit comité et renvoyé au
Comité sénatorial permanent des droits de la personne.

La motion, mise aux voix, est adoptée.

Le greffier du Sénat,
Gary W. O’Brien
Clerk of the Senate
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MINUTES OF PROCEEDINGS
OTTAWA, Thursday, September 25, 2014
(17)

[English)

The Standing Senate Committee on Human Rights met this
day at 8:05 a.m. in room 9, Victoria Building, the chair,
the Honourable Mobina S. B. Jaffer, presiding.

Members of the committee present: The Honourable Senators
Andreychuk, Eaton, Eggleton, P.C., Jaffer, Nancy Ruth, Ngo
and Tannas (7).

In attendance: Mark Palmer, Acting Procedural Clerk;
Julia Nicol, Jean-Philippe Duguay and Shauna Troniak,
Analysts, Parliamentary Information and Research Service,
Library of Parliament.

Also in attendance: The official reporters of the Senate.

Pursuant to the order of reference adopted by the Senate on
Thursday, February 27, 2014, the committee continued its study
of the international mechanisms toward improving cooperation in
the settlement of cross-border family disputes, including Canada’s
actions to encourage universal adherence to and compliance with
the Hague Abductions Convention, and to strengthen
cooperation with non-Hague State Parties with the purpose of
upholding children’s best interests. (For the complete text of the
order of reference, see proceedings of the committee, Issue No. 3.)

WITNESSES:
As an individual:

Mandeep Gill, Associate, International Family Law Group,
LLP (by video conference).

Reunite International Child Abduction Centre:
Alison Shalaby, Chief Executive Officer (by video conference);
Anne-Marie Hutchinson, Chair (by video conference).
International Social Service:

Hervé Boéchat, Deputy Secretary General, and Director,
International Reference Centre for Children Deprived of
Family (by video conference).

The chair made a statement.

Ms. Gill and Ms. Shalaby each made a statement and, together
with Ms. Hutchinson, answered questions.

At 9:03 a.m., the committee suspended.
At 9:09 a.m., the committee resumed.
Mr. Boéchat made a statement and answered questions.

At 9:41 a.m., the committee adjourned to the call of the chair.

ATTEST:

PROCES-VERBAUX

OTTAWA, le jeudi 25 septembre 2014
17

[Traduction]

Le Comité sénatorial permanent des droits de la personne
se réunit aujourd’hui, a 8 h 5, dans la piéce 9 de I’édifice Victoria,
sous la présidence de ’honorable Mobina S. B. Jaffer (présidente).

Membres du comité présents : Les honorables sénateurs
Andreychuk, Eaton, Eggleton, C.P., Jaffer, Nancy Ruth, Ngo et
Tannas (7).

Egalement présents : Mark Palmer, greffier & la procédure par
intérim; Julia Nicol, Jean-Philippe Duguay et Shauna Troniak,
analystes, Service d’information et de recherche parlementaires,
Bibliothéque du Parlement.

Aussi présents : Les sténographes officiels du Sénat.

Conformément a I’ordre de renvoi adopté par le Sénat
le jeudi 27 février 2014, le comité poursuit son étude sur les
meécanismes internationaux visant a accroitre la coopération pour
régler les disputes familiales transfrontaliéres, notamment les
efforts du Canada pour favoriser I’adhésion et la conformité
universelles a la Convention de La Haye sur Ienlévement et
renforcer la coopération avec les Etats non signataires, afin de
défendre les intéréts des enfants. (Le texte intégral de l'ordre de
renvoi figure au fascicule n° 3 des délibérations du comité.)

TEMOINS :
A titre personnel :

Mandeep Gill, associée, International Family Law Group,
LLP (par vidéoconférence).

Reunite International Child Abduction Centre :
Alison Shalaby, chef de la direction (par vidéoconférence);
Anne-Marie Hutchinson, présidente (par vidéoconférence).
Service Social International :

Hervé Boéchat, secrétaire général adjoint et directeur du
Centre international de référence pour les droits de
Penfant privé de famille (par vidéoconférence).

Le président ouvre la séance.

Mme Gill et Mme Shalaby font chacune un exposé puis, avec
Mme Hutchinson, répondent aux questions.

A 9 h 3, la séance est suspendue.
A 919, la séance reprend.
M. Boéchat fait un exposé, puis répond aux questions.

A 9 h 41, le comité s’ajourne jusqu’a nouvelle convocation de la
présidence.

ATTESTE :




2-10-2014

Droits de la personne

OTTAWA, Monday, September 29, 2014
(18)
[English]

The Standing Senate Committee on Human Rights met this
day at 4:05 p.m. in room 160-S, Centre Block, the deputy chair,
the Honourable Salma Ataullahjan, presiding.

Members of the committee present: The Honourable Senators
Andreychuk, Ataullahjan, Cowan, Eggleton, P.C., Munson,
Nancy Ruth, Ngo and Tannas (8).

In attendance: Mark Palmer, Acting Procedural Clerk; Julia
Nicol, Jean-Philippe Duguay and Julian Walker, Analysts,
Parliamentary Information and Research Service, Library of
Parliament.

Also in attendance: The official reporters of the Senate.

Pursuant to the order of reference adopted by the Senate on
Monday, June 16, 2014, the committee began its study of
Bill S-201, An Act to prohibit and prevent genetic discrimination.

WITNESSES:

The Honourable Senator James Cowan, sponsor of the bill.
Office of the Leader of the Opposition in the Senate:

Barbara Kagedan, Senior Policy Advisor.
Canadian Life and Health Insurance Association:

Frank Swedlove, President;

Frank Zinatelli, Vice President and General Counsel;

Dr. Judy Beamish, Vice President and Chief Medical Director,
Sun Life Financial.

Canadian Institute of Actuaries:
Bob Howard, Past President;

Jacques Y. Boudreau, Chair, Committee on Genetic Testing;

Michel Simard, Executive Director.

Canadian Association of Counsel to Employers:
Karen Jensen, Partner, Norton Rose Fulbright.
The chair made a statement.

The Honourable Senator Cowan made a statement and,
together with Ms. Kagedan, answered questions.

At 4:55 p.m., the committee suspended.
At 5:08 p.m., the committee resumed.

Messrs. Howard, Boudreau, Simard, Swedlove and Ms. Jensen
each made a statement and, together with Mr. Zinatelli and
Dr. Beamish, answered questions.

OTTAWA, le lundi 29 septembre 2014
(18)
[Traduction]

Le Comité sénatorial permanent des droits de la personne
se réunit aujourd’hui, a 16 h 5, dans la piece 160-S, de I’édifice du
Centre, sous la présidence de I’honorable Salma Ataullahjan
(vice-présidente).

Membre du comité présents : Les honorables sénateurs
Andreychuk, Ataullahjan, Cowan, Eggleton, P.C., Munson,
Nancy Ruth, Ngo et Tannas (8).

Egalement présents : Mark Palmer, greffier & la procédure par
intérim; Julia Nicol, Jean-Philippe Duguay et Julian Walker,
analystes, Service d’information et de recherche parlementaires,
Bibliothéque du Parlement.

Aussi présents : Les sténographes officiels du Sénat.

Conformément a I’ordre de renvoi adopté par le Sénat
le lundi 16 juin 2014, le comité entreprend son étude du projet
de loi S-201, Loi sur la non-discrimination génétique.

TEMOINS :

L’honorable sénateur James Cowan, parrain du projet de loi.
Bureau du leader de 'opposition au Sénat :

Barbara Kagedan, conseillére principale en politiques.
Association canadienne des compagnies d’assurances de personnes :

Frank Swedlove, président;

Frank Zinatelli, vice-président et avocat général;

Dre Judy Beamish, vice-présidente et directrice médicale en
chef, Financiére Sun Life.

Institut canadien des actuaires :
Bob Howard, président sortant;
Jacques Y. Boudreau, président, Comité sur le dépistage
génétique;
Michel Simard, directeur exécutif.
Association canadienne des avocats d’employeurs :
Karen Jensen, associée, Norton Rose Fulbright.
La présidente ouvre la séance.

L’honorable sénateur Cowan fait un exposé puis, avec
Mme Kagedan, répond aux questions.

A 16 h 55, 1a séance est suspendue.
A 17 h 8, la séance reprend.

M. Howard, M. Boudreau, M. Simard, M. Swedlove et
M?€ Jensen font chacun un exposé puis, avec M® Zinatelli et la
Dre Beamish, répondent aux questions.
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At 6:23 p.m., the committee adjourned to the call of the chair.

ATTEST:

OTTAWA, Thursday, October 2, 2014
(19)
[English]
The Standing Senate Committee on Human Rights met this

day at 8:04 a.m. in room 9, Victoria Building, the deputy chair,
the Honourable Salma Ataullahjan, presiding.

Members of the committee present: The Honourable Senators
Andreychuk, Ataullahjan, Cowan, Eaton, Eggleton, P.C.,
Nancy Ruth, Ngo and Raine (8).

In attendance: Mark Palmer, Acting Procedural Clerk;
Jean-Philippe Duguay and Julian Walker, Analysts,
Parliamentary Information and Research Service, Library of
Parliament.

Also in attendance: The official reporters of the Senate.

Pursuant to the order of reference adopted by the Senate on
Monday, June 16, 2014, the committee continued its study of
Bill S-201, An Act to prohibit and prevent genetic discrimination.

WITNESSES:
Office of the Privacy Commissioner of Canada:

Daniel Therrien, Privacy Commissioner of Canada;

Carman Baggaley, Senior Strategic Policy Advisor;

Patricia Kosseim, Senior General Counsel and

Director General.
As individuals:

Yvonne Bombard, PhD, Scientist, Li Ka Shing Knowledge
Institute, St. Michael’s Hospital, Assistant Professor,
Institute of Health Policy, Management and Evaluation,
University of Toronto;

Dr. Ronald Cohn, Co-Director, Centre for Genetic Medicine,
Sr Scientist, The Hospital for Sick Children, Department of
Pediatrics and Molecular Genetics, University of Toronto.

DECLARATIONS OF PRIVATE INTERESTS

Pursuant to subsection 12(1) of the Conflict of Interest Code for
Senators, a declaration of private interest was made as follows:

— By written declaration, the Honourable Senator Tannas
(Bill S-201, An Act to prohibit and prevent genetic
discrimination).

The chair made a statement.

A 18 h 23, le comité s’ajourne jusqu’a nouvelle convocation de
la présidence.

ATTESTE :

OTTAWA, le jeudi 2 octobre 2014
(19)

[Traduction]

Le Comité sénatorial permanent des droits de la personne
se réunit aujourd’hui, a 8 h 4, dans la piece 9 de I’édifice Victoria,
sous la présidence de 1’honorable Salma Ataullahjan
(vice-présidente).

Membres du comité présents : Les honorables sénateurs
Andreychuk, Ataullahjan, Cowan, Eaton, Eggleton, C.P.,
Nancy Ruth, Ngo et Raine (8).

Egalement présents : Mark Palmer, greffier & la procédure par
intérim, Jean-Philippe Duguay et Julian Walker, analystes,
Service d’information et de recherche parlementaires,
Bibliothéque du Parlement.

Aussi présents : Les sténographes officiels du Sénat.

Conformément a I’ordre de renvoi adopté par le Sénat
le lundi 16 juin 2014, le comité poursuit son étude du projet de
loi S-201, Loi sur la non-discrimination génétique.

TEMOINS :
Commissariat a la protection de la vie privée du Canada :

Daniel Therrien, commissaire a la protection de la vie privée du
Canada;

Carman Baggaley, conseiller stratégique principal des
politiques;

Patricia Kosseim,
directrice générale.

avocate générale principale et

A titre personnel :

Yvonne Bombard, PhD, scientifique, Li Ka Shing Knowledge
Institute, Hopital St. Michael, professeure adjointe,
Institute of Health Policy, Management and Evaluation,
Université de Toronto;

Dr Ronald Cohn, codirecteur du Centre des médecines
génétiques, chercheur principal, Hépital pour enfants de
Toronto, Département de pédiatrie et de génétique
moléculaire, Université de Toronto.

DECLARATIONS D’INTERETS PERSONNELS

Conformément a larticle 12(1) du Code régissant les conflits
d’intéréts des sénateurs, une déclaration d’intéréts personnels a été
faite par le sénateur suivant :

— Par déclaration écrite, I’honorable sénateur Tannas
(projet de loi S-201, Loi sur la non-discrimination génétique).

La présidente ouvre la séance.
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Mr. Therrien made a statement and, together with
Mr. Baggaley and Ms. Kosseim, answered questions.

At 8:58 a.m., the committee suspended.
At 9:04 a.m., the committee resumed.

Dr. Cohn and Ms. Bombard each made a statement and
answered questions.

At 10:06 a.m., the committee adjourned to the call of the chair.

ATTEST:

M. Therrien fait un exposé puis, avec M. Baggaley et
Mme Kossein, répond aux questions.

A 8 h 58, la séance est suspendue.
A 9 h 4, le comité reprend ses travaux.

Le Dr Cohn et Mme Bombard font chacun un exposé,
puis répondent aux questions.

A 10 h 6, le comité s’ajourne jusqu’a nouvelle convocation de la
présidence.

ATTESTE :

Le greffier du comité,

Adam Thompson

Clerk of the Committee
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EVIDENCE
OTTAWA, Thursday, September 25, 2014

The Standing Senate Committee on Human Rights met this
day at 8:05 a.m. to study the international mechanisms toward
improving cooperation in the settlement of cross-border family
disputes, including Canada’s actions to encourage universal
adherence to and compliance with the Hague Abductions
Convention and to strengthen cooperation with non-Hague
State Parties with the purpose of upholding children’s best
interests.

Senator Mobina S. B. Jaffer (Chair) in the chair.

[English]

The Chair: Honourable senators, welcome to the seventeenth
meeting of the Second Session of the Forty-first Parliament’s
Standing Senate Committee on Human Rights.

[Translation]

The Chair: The Senate gave our committee the mandate to
study issues pertaining to human rights both in Canada and
abroad.

My name is Mobina Jaffer, and as the chair of this committee,
I am pleased to welcome you to this meeting.

[English]

Before I continue, I would like to welcome two new members
to this committee: Senators Eaton and Tannas. Welcome. We are
very happy that you’ve joined us. We also have Senator Eggleton
with us — not an old member, but a member of the committee.
Other members are joining. Senator Ngo is here, and
Senator Nancy Ruth is also joining our committee. She used to
be the chair.

Honourable senators, since December 2013, the committee has
held a series of meetings on this issue. Today, we have invited
additional witnesses who will focus particularly on the practical
operation of the Hague abduction convention and the
Malta Process mechanism.

[Translation]

The purpose of our study is to improve cooperation in the
settlement of cross-border family disputes, including Canada’s
actions to encourage universal adherence to and compliance with
the Hague abductions convention and to strengthen cooperation
with non-Hague state parties with the purpose of upholding
children’s best interests.

[English]

The problem of international parental child abduction, while
not new, has grown over the past few decades, with general
increases in international travel, international relationships, and

TEMOIGNAGES
OTTAWA, le jeudi 25 septembre 2014

Le Comité sénatorial permanent des droits de la personne
se réunit aujourd’hui, a 8 h 5, pour étudier les mécanismes
internationaux visant a accroitre la coopération pour régler les
disputes familiales transfrontaliéres, notamment les efforts du
Canada pour favoriser I’adhésion et la conformité universelles a la
Convention de La Haye sur I’enlévement et renforcer la
coopération avec les Etats non signataires, afin de défendre les
intéréts des enfants.

La sénatrice Mobina S. B. Jaffer (présidente) occupe le fauteuil.

[Traduction]

La présidente : Honorables sénateurs, je vous souhaite la
bienvenue a la 17° réunion du Comité sénatorial permanent des
droits de la personne de la deuxiéme session de la 41° législature.

[Frangais)

La présidente : Le Sénat a confié a notre comité le mandat
d’examiner les questions liées aux droits de la personne au
Canada et a I’étranger.

Je m’appelle Mobina Jaffer, je suis la présidente de ce comité,
et j’ai ’honneur de vous souhaiter la bienvenue a cette réunion.

[Traduction]

Avant de continuer, j’aimerais souhaiter la bienvenue a
deux nouveaux membres du comité, soit les sénateurs Eaton et
Tannas. Bienvenue. Nous sommes trés heureux de vous compter
parmi nous. Nous sommes également trés heureux d’avoir le
sénateur Eggleton parmi nous — pas en tant qu’ancien membre,
mais comme membre du comité. D’autres membres vont
se joindre a nous. Le sénateur Ngo est ici, de méme que la
sénatrice Nancy Ruth, qui est I’ancienne présidente du comité.

Honorables sénateurs, depuis le mois de décembre 2013,
le comité tient une série d’audiences sur cette question.
Aujourd’hui, nous avons invité plusieurs nouveaux témoins, qui
se pencheront tout particulierement sur le fonctionnement
pratique de la Convention de La Haye sur les enlévements et le
mécanisme du Processus de Malte.

[Frangais]

Cette étude a pour but d’accroitre la coopération pour régler
les disputes familiales transfrontaliéres, notamment les efforts
déployés par le Canada pour favoriser I’addition et la conformité
universelle a la Convention de La Haye sur ’enlévement et pour
renforcer la coopération avec les Etats non signataires afin de
défendre les intéréts des enfants.

[Traduction]

Bien qu’il ne soit pas nouveau, le probléme de I’enlévement
international d’enfants par le pére ou la mére a pris de nouvelles
proportions ces derniéres décennies avec l’augmentation



2-10-2014

Droits de la personne 11:9

rates of divorce and legal separation. In such cases, a child is
removed from his or her home environment, referred to as the
habitual residence, transported to another jurisdiction by one
parent, and may or may not have any further contact with the
parent left behind.

The committee is studying the effects this has on children. We
are very pleased today that we have at the start of our hearings
witnesses from London. We have Mandeep Gill from
International Family Law Group, a firm based in London; and
from Reunite International Child Abduction Centre,
Alison Shalaby, Chief Executive Officer; and Anne-Marie
Hutchinson, Chair.

I understand that Ms. Gill will start.

Mandeep Gill, Associate, International Family Law Group,
LLP, as an individual: Yes, I will. Thank you and good morning,
Madam Chair. Thank you for the invitation to speak. It’s an
honour to be able to address you. As you have explained, I work
with the law firm the International Family Law Group in
London.

How has the application of the Hague convention of 1980
evolved to meet the changing realities of cross-border family
disputes? I won’t go into the details of what the convention is,
because I'm fully aware that the committee has been meeting for
many weeks and has gone over that detail already.

Child abduction cases are on the rise year on year, and the
Hague convention now has 91 signatories, with Japan being the
latest one, I believe, from April. Child abduction is rising for
various reasons, which I'm sure have already been raised in
previous committee meetings. But in my experience,
overwhelmingly the abducting parent is the primary carer, the
mother, who wishes to return back to her homeland with the
children after a divorce or separation.

At the inception of the Hague convention of 1980, the thinking
was the abductors would be predominantly fathers who were
non-primary carers, but that doesn’t seem to be the case in today’s
society. Sometimes mothers are abducting in the knowledge that
it’s a civil offence and, in some countries, also a criminal offence;
sometimes they are completely oblivious to this.

Not every mother is fleeing from domestic violence, but it
certainly seems to be a feature in many cases where mothers are
pleading an Article 13(b) defence under the Hague convention.
They are saying that, as a result of abuse suffered in the country
of habitual residence, it would be intolerable for the children to be
returned there.

généralisée des déplacements dans le monde, des relations
internationales ainsi que des divorces et des séparations légales.
Dans ces cas, I’enfant est arraché a son environnement familial, sa
résidence habituelle, emmené dans un autre Etat par le parent
ravisseur, et il peut perdre tout contact avec ’autre parent.

Le comité étudie les répercussions que cela peut avoir sur les
enfants. Aujourd’hui, nous sommes trés heureux d’accueillir des
témoins de Londres, soit Mandeep Gill, de I'International Family
Law Group, une société d’avocats basée a Londres; et du Reunite
International Child Abduction Centre, Alison Shalaby, la chef de
la direction, et Anne-Marie Hutchinson, la présidente.

D’aprés ce que je comprends, Mme Gill va commencer.

Mandeep Gill, associée, International Family Law Group, LLP,
a titre personnel : Oui, je vais commencer. Bonjour, madame la
présidente. Merci de m’avoir invitée a comparaitre. C’est un
honneur pour moi de pouvoir comparaitre. Comme vous 1’avez
expliqué, je travaille pour la société d’avocats International
Family Law Group, a Londres.

Comment I’application de la Convention de La Haye de 1980
a-t-elle évolué pour répondre aux besoins en évolution constante
des disputes familiales transfrontaliéres? Je n’entrerai pas dans les
détails de la convention, parce que je sais que le comité se réunit
depuis plusieurs semaines et que vous avez déja examiné ces
détails.

Le nombre d’enlévements d’enfants augmente d’année
en année, et la Convention de La Haye compte maintenant
91 pays signataires, le Japon étant le dernier a en étre devenu un
signataire, je crois, en avril dernier. Le nombre d’enlévements
d’enfants augmente pour diverses raisons qui, j’en suis certaine,
ont déja été soulevées au cours des réunions précédentes du
comité. Toutefois, d’aprés mon expérience, dans la trés grande
majorité des cas, le parent ravisseur est celui qui est
principalement responsable de I’enfant — la mére — et il
souhaite retourner dans son pays d’origine avec ses enfants
aprés un divorce ou une séparation.

Au moment de ’établissement de la Convention de La Haye en
1980, on estimait que les ravisseurs seraient surtout les péres qui
n’étaient pas les principaux responsables des enfants, mais cela ne
semble pas étre le cas dans la société d’aujourd’hui. Parfois les
méres ravissent les enfants en sachant fort bien qu’il s’agit d’une
infraction d’ordre civil et, dans certains pays aussi, d’une
infraction criminelle; toutefois, parfois, elles sont complétement
inconscientes de ce fait.

Ce ne sont pas toutes les méres qui fuient une situation de
violence conjugale, mais cela semble certainement étre un facteur
dans bien des cas ou les meres produisent une défense fondée sur
’article 13b) de la Convention de La Haye. Elles font valoir que,
en raison des sévices subis dans leur pays de résidence habituelle,
il serait intolérable pour les enfants d’y retourner.
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The way in which these cases have evolved over time is that the
English court asks the left-behind parent to provide certain
assurances and legally binding promises called undertakings to,
for example, not be violent; threaten violence; or harass, pest or
intimidate the mother upon her returning back with the children.
The concept of undertakings was perhaps not first thought about
at the inception of the Hague convention, 1980, but it has become
an important aspect of these cases in England in order to put in
place safeguards and find a practical solution to a return of the
children taking place where allegations of abuse are made by the
abducting mother or where the mother would be in a precarious
financial position if she had to return with the children.

In the latter case, where it’s a financial issue, then the father
commonly will give undertakings to the English court to provide
certain financial assistance, which will last until the first or notice
hearing in the country of habitual residence once a return has
taken place.

Within the EU, we have the EU regulation called the Council
Regulation No. 2201/2003. Therefore, within the EU, we also
need to take that into account when we’re dealing with child
abduction cases. It came into force in August 2004, being applied
from March 1, 2005 — so, many years after the 1980 Hague
convention. That is Article 11(4) of that EU regulation, which
states:

A court cannot refuse to return a child on the basis of
Article 13b of the 1980 Hague Convention if it is established
that adequate arrangements have been made to secure the
protection of the child after his or her return.

And I think this has resulted, in England, for example, asking
the central authority of the country of habitual residence to
provide information about safeguards that are available for the
child and what state of financial support and welfare benefits the
returning parent could be applying for. Again, the use of
undertakings achieves the object of this Article 11(4) in terms of
the convention.

In England, I think the application of the Hague convention
has evolved in recent years to there being an increase in
respondents in proceedings seeking expert evidence. That’s been
quite a hot topic in this country for the last year or so where, for
example, a respondent mother seeks to induce expert evidence
from a psychiatrist on the impact on her if she was to return back
to the country of habitual residence where often she won’t have
support networks, family or financial stability.

Au fil des ans, le traitement de tel cas a évolué de sorte que,
maintenant, la cour d’Angleterre demande au parent qui est laissé
derriére de fournir certaines garanties et promesses ayant force
obligatoire — appelées des engagements —, notamment, de ne
pas étre violent, de ne pas menacer d’étre violent ni de harceler, de
nuire ou d’intimider la mére a son retour avec les enfants. Le
concept des engagements n’a peut-étre pas été établi au moment
de la signature de la Convention de La Haye de 1980, mais il est
devenu un élément important de tels cas en Angleterre pour
mettre en place des mesures de protection et trouver des solutions
pratiques pour le retour des enfants dans les cas ou la mére
formule des allégations de violence ou lorsqu’elle serait dans une
situation financiére précaire si elle devait retourner avec les
enfants.

Quand il s’agit d’'une question financié¢re, fréquemment, le pére
prend des engagements envers la cour d’Angleterre pour fournir a
la mére une certaine assistance financiére — engagements qui
seront honorés jusqu’a ce que la premic¢re audience ou l’avis
d’audience se tienne dans le pays de résidence habituelle une fois
qu'un retour a eu lieu.

Au sein de I’'Union européenne, il existe le Réglement du
conseil n° 2201/2003. Par conséquent, nous devons aussi tenir
compte de ce réglement quand nous traitons les cas d’enlévement
d’enfants dans I’Union européenne. Ce réglement est entré en
vigueur au mois d’aott 2004, et il est appliqué depuis le 1°" mars
2005 — donc bien des années aprés la signature de la Convention
de La Haye de 1980. Le paragraphe 11(4) du Réglement de 'UE
stipule ceci :

Une juridiction ne peut pas refuser le retour de 'enfant en
vertu de Iarticle 13, point b), de la Convention de La Haye
de 1980 s’il est établi que des dispositions adéquates ont été
prises pour assurer la protection de I’enfant aprés son
retour.

Je pense que cet articlea donné lieu — notamment en
Angleterre — a la pratique de demander a ’autorité centrale du
pays de résidence habituelle de fournir tous les renseignements
disponibles relatives a la protection de I’enfant de méme qu’aux
conditions financiéres du parent qui retourne et qu’aux
prestations d’aide sociale auxquelles celui-ci aurait droit. Le
recours a des engagements permet d’atteindre I'objectif de ce
paragraphe 11(4) sur la convention.

En Angleterre, I'application de la Convention de La Haye a
évolué au cours des derniéres années, au point ou I’on assiste a
une augmentation des répondants en cas d’instance qui cherchent
¢ produire des éléments de preuve d’expert. Au cours de la
derniére année ou deux, par exemple, c’est devenu un sujet brilant
au pays, du fait qu'une meére répondante a cherché a produire des
¢léments de preuve d’expert de la part d’un psychiatre. Ces
éléments portaient sur les répercussions qu’elle subirait si elle
devait retourner dans son pays de résidence habituelle, ou elle ne
bénéficierait souvent ni de I"appui de ses réseaux familiaux, ni de
la présence de sa famille, ni d’une stabilité financiére.
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The court will only allow such expert evidence if it will assist
the court in the proceedings, but such evidence was allowed in two
Supreme Court cases Re E and In the Matter of S. As a result of
those cases, there was a rush of respondents trying to found a
defence with psychiatric evidence being introduced to help bolster
the 13(b) defence, and some respondents were seeking to instruct
the same psychiatrists as in those Supreme Court cases.

Another hot topic on how I think the Hague Convention has
evolved recently, particularly in this country, is what role the
voice of the child should play in these proceedings. There has
certainly been an increase in children wishing to be joined to
proceedings that concern them, and wishing to have not only their
voice being heard but their own legal team so that they can fully
participate in the proceedings. And under the family procedure
rules, the court is empowered to make a child party to the
proceedings if it’s in the child’s best interests to do so.

At the end of last year we had a Supreme Court case here
where this very issue was dealt with in the case of Re LC, and the
children were joined as parties to those proceedings. There was a
decision that certain older children may have their own separate
habitual residence from both of their parents.

That is a new concept we’ve had from the end of last year.
There has also been an increase recently in non-subject children
wanting to be joined to proceedings, for example, siblings who are
over 16 and therefore can’t be subject to the Hague convention
proceedings, or step-siblings who would be affected by there being
a separation of siblings and the subject children being returned
back to their place of habitual residence.

Further, I think that mediation is very much in focus not just
with child abduction cases but also with domestic family cases in
England, and in fact it’s a precondition of proceedings for
domestic cases since April of this year.

Since April of this year, applicants in Hague convention
proceedings have the benefit of non-means and merits tested legal
aid, which would mean that there are potentially more people
open to trying to compromise these proceedings if they believe
that it’s better to come to an agreement rather than go through
the court system to have an end result. There may well be more
mediation inquiries or cases parallel to the Hague convention
proceedings as a result of more legal aid being available for that
aspect.

Le tribunal admet seulement de tels éléments de preuve
d’expert s’ils peuvent I'aider a rendre une décision. Or, de tels
¢léments de preuve ont bel et bien été admis par la Cour supréme
dans deux cas, soit les cas Re E et Dans l'affaire de S. Dans la
foulée de ces deux cas, beaucoup de répondants se sont précipités
pour essayer de renforcer leur défense en vertu de l'article 13b) au
moyen d’éléments de preuve d’ordre psychiatrique. Certains
répondants ont méme cherché a avoir recours aux mémes
psychiatres que ceux qui avaient comparu devant la Cour
supréme dans ces deux cas.

Un autre sujet brilant concernant la maniére dont la
Convention de La Haye a évolué récemment, surtout dans ce
pays, c’est la question de déterminer quelle importance devrait
étre accordée a I’opinion de I’enfant dans de telles instances. Il n’y
a aucun doute que, de plus en plus d’enfants veulent participer
aux instances qui les concernent. D’ailleurs, ils souhaitent non
seulement étre entendus, mais aussi constituer leur propre équipe
juridique pour leur permettre de pleinement participer aux
procédures. Aux termes des réglements qui s’appliquent en
matiére familiale, la cour est habilitée a accorder a un enfant le
droit de participer aux procédures si c’est dans les meilleurs
intéréts de ’enfant.

A la fin de ’année derniére, la Cour supréme du Canada s’est
justement penchée sur cette question dans le cas de Re LC, ou les
enfants ont été accordés le droit de prendre part aux procédures.
La décision a accordé a certains des enfants plus agés le droit
d’avoir une résidence habituelle différente de celle de leurs deux
parents.

Voila un nouveau concept qui existe depuis la fin de ’année
derniére. Depuis quelque temps, nous assistons aussi a une
augmentation du nombre d’enfants qui ne sont pas directement
concernés par une procédure mais qui veulent toutefois y prendre
part, par exemple, des fréres ou des sceurs de plus de 16 ans et qui
ne peuvent donc pas étre assujettis a la Convention de La Haye,
ou des demi-fréres ou des demi-sceurs qui seraient affectés par le
fait d’étre séparés de leurs fréres et sceurs concernés par la
procédure dans I’éventualité ou ils devaient retourner a leur
résidence habituelle.

De plus, a mon avis, en Angleterre, la médiation est trés axée
non seulement sur les cas d’enlévement d’enfants, mais aussi sur
les cas internes de litiges familiaux. En fait, depuis le mois d’avril,
la médiation est devenue une condition préalable pour des litiges
internes.

Aussi depuis le mois d’avril, les parties requérantes dans le
cadre de procédure de la Convention de La Haye peuvent
bénéficier de I'aide juridique en fonction de leurs moyens et du
bien-fondé de leur cause. Par conséquent, vraisemblablement,
beaucoup plus de gens seront ouverts a l'idée de faire des
compromis dans ces procédures s’ils estiment qu’il vaut mieux en
arriver a une entente que de passer par les tribunaux pour obtenir
une décision. Il se pourrait fort bien que ’on assiste a une
augmentation du nombre de demandes de médiation ou de cas
paralléles a ceux ayant recours a la Convention de la Haye du fait
que plus d’aide juridique est disponible de ce coté.
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The concept of joint custody arrangements has evolved also
since the inception of the Hague convention, 1980, and certainly it
would not have been a concept that was commonplace when the
Hague convention was born.

Joint custody doesn’t necessarily mean equal division of care,
and in fact in England we moved away from the terminology of
custody in the late 1980s after the Hague convention so as to
avoid parents feeling that they have a sense of ownership of their
children and working towards a greater focus on parents’
responsibilities rather than parental rights.

In any event, others might disagree, but I'm not entirely sure
whether an increase in joint custody or joint care has had much of
an impact on the Hague convention because under Article 3,
rights of custody is simply the right to decide where the child
resides rather than physical custody.

But I would say that before December 1, 2003, in England and
Wales, a father who is not married to the mother would only have
parental responsibility, and therefore the right to decide where the
child resides, if there was a court order or an agreement in the
absence of the parents being married. Since December 1, 2003, the
law has changed here, which would mean that an unmarried
father can have parental responsibility by attending the
registration of the child’s birth and being named on the birth
certificate or signing a statutory declaration to say that he is the
child’s father. So there may well be fewer cases where the father
now does not have rights of custody and, therefore, cannot invoke
the Hague convention as a result of that change of law we had
about 11 years ago.

Also since the 1980 convention, in the U.K. we are now party
to the 1996 Hague convention, which I know was mentioned in
one of your previous sessions, and that came into force in the
U.K. in November 2012, many years after the U.K. government
decided in 2001 that it should be ratified. Essentially, the overall
aim of that convention is to improve the protection of children in
international situations and to establish cooperation between the
authorities of the contracting states to achieve that aim.

The 1996 convention postdates the 1980 Hague convention,
but predates the Brussels II revised regulation that I mentioned a
few minutes ago. It’s taken 15 years to come into effect, whereas
Brussels II revised came into effect relatively quickly in
March 2005, and therefore many of the provisions of the
1996 convention, though innovative and exciting in 1996, may
seem a bit mooted and familiar now as in recent years we’ve
become familiar with the Brussels 11 revised as between EU states,
with the exception of Denmark.

Le concept des ententes de garde conjointe a aussi beaucoup
évolué depuis la signature de la Convention de La Haye de 1980.
Il est certain que, des ententes de ce genre n’étaient pas trés
courantes a cette époque.

La garde conjointe ne veut pas nécessairement dire que la garde
est partagée de facon égale. En fait, en Angleterre, a la fin des
années 1980, dans la foulée de la Convention de La Haye, nous
nous sommes ¢loignés de la terminologie qui était employée
autrefois pour décrire les notions relatives a la garde des enfants.
L’objectif, ¢’était d’éviter que certains parents aient I'impression
de posséder leurs enfants et de mettre plus d’accent sur les
responsabilités des parents plutét que les droits des parents.

Quoi qu’il en soit — et d’autres ne seront peut-&tre pas
d’accord avec moi —, je ne suis pas vraiment convaincue que
l’augmentation du nombre d’ententes de garde conjointe a eu un
grand impact sur la Convention de La Haye, du fait que, aux
termes de I'article 3, le droit de garde constitue tout simplement le
droit de décider ou I’enfant demeurera plutot que le droit d’avoir
la garde physique de I’enfant.

Toutefois, je dirais que, en Angleterre et au Pays de Galles,
dans les décisions judiciaires et les ententes antérieurs au
1°" décembre 2003, un pére qui n’était pas marié a la meére
aurait seulement été accordé la responsabilité parentale, donc le
droit de décider ou I’enfant devait résider. Depuis le 1°" décembre
2003, la loi a été modifiée ici. Un pére qui n’est pas marié a la
mére peut maintenant assumer une responsabilité parentale en
assistant a I’enregistrement de la naissance de I’enfant et en étant
nommé sur son certificat de naissance ou en signant une
déclaration solennelle selon laquelle il est le pére de 1’enfant.
Par conséquent, cette modification a la loi, qui a eu lieu il y a
environ 11 ans, pourrait treés bien avoir fait en sorte que moins de
péres soient privés du droit de garde et donc aussi du droit
d’invoquer la Convention de La Haye.

Depuis la convention de 1980, le Royaume-Uni a aussi signé la
Convention de La Haye de 1996 — ce qui, je le sais, a été
mentionné au cours d’une de vos sessions précédentes. Cette
convention est entrée en vigueur au Royaume-Uni en novembre
2012, donc bien des années aprés que le gouvernement ait décidé,
en 2001, de la ratifier. Essentiellement, I’objectif global de cette
convention consiste a mieux protéger les enfants dans des
situations transfrontaliéres et a établir des mécanismes de
coopération entre les autorités des Etats signataires dans ce sens.

La convention de 1996 vient aprés la Convention de La Haye
de 1980, mais avant le Réglement de Bruxelles II bis, dont je viens
de parler il y a quelques minutes. Il a fallu 15 ans pour qu’elle
entre en vigueur, tandis que Bruxelles II bis est entré en vigueur
relativement rapidement, en mars 2005. Par conséquent,
beaucoup des dispositions de la convention de 1996 —
quoiqu’elles aient été innovantes et intéressantes en 1996 —
peuvent maintenant paraitre un peu moins pertinentes parce que
nous entendons parler du Réglement de Bruxelles II bis depuis
quelques années. Ce réglement s’applique a tous les Etats de
I’Union européenne a I’exception du Danemark.
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I won’t go into the details of the convention because it’s very
lengthy, but it’s a convention that can be used in child abduction
cases as well. In contrast to the 1980 Hague convention, which
applies to children under the age of 16, the 1996 convention
applies to the children under the age of 18. As a consequence, it
can be used to extend the operation of the 1980 Hague convention
to pursue the return of children who are over 16.

That is, I suppose, a short summary of that convention.
Article 7 of it deals with the situations of wrongful removal or
retention of a child and reflects Article 10 of Brussels II revised
and Article 3 of the 1980 Hague convention. Article 50, finally,
provides that when both states are parties to the 1996 and 1980
conventions, nothing precludes the 1996 convention being used to
secure the return of the child wrongfully removed or retained or
securing access rights.

The 1996 convention, therefore, provides an independent way
of dealing with abduction cases. There are around 35 contracting
states to this convention, Canada not being one of them, but of
particular interest to the U.K. are the contracting states of
Albania, Armenia, Morocco and Ukraine, as these countries are
not party to the 1980 convention or the Brussels II revised
convention.

That is all I wanted to say about that convention.

I don’t know how I’'m doing for time, but maybe we come back
later —

The Chair: Yes, I would ask you to finish because we are
running out of time.

Ms. Gill: That’s fine.

My concluding notes were in relation to the status and
efficiency of international mechanisms outside of the Hague
convention, 1980.

I know in previous meetings the committee have talked about
the Malta Process, and in addition to that we’ve got the
UK-Pakistan Protocol on Children Matters since 2003. We’ve
got the Cairo Declaration as well. I think these agreements are a
very good idea in the interests of international comity, but in
practice at the moment, in my experience, I think international
judicial liaison seems to work much better.

The Chair: Thank you. We also have your paper, which we will
distribute to members once it has been translated.

Ms. Gill: Thank you.

The Chair: May we now go on to the next speaker, please?

Alison Shalaby, Chief Executive Officer, Reunite International
Child Abduction Centre: I would like to echo what Mandeep said
in thanking you for allowing us to participate in this. I'm the chief
executive officer for Reunite International Child Abduction
Centre. We're an NGO based in the U.K. For parents we

Je n’entrerai pas dans les détails de la convention parce qu’elle
est trés longue, mais elle peut aussi s’appliquer au cas
d’enlévement d’enfants. Contrairement a la Convention de La
Haye de 1980, qui s’applique aux enfants de moins de 16 ans, la
convention de 1996 s’applique aux enfants de moins de 18 ans.
Par conséquent, elle peut servir a étendre lapplication de la
Convention de La Haye de 1980 pour exiger le retour d’enfants
qui ont plus de 16 ans.

Voila en quelque sorte un bref résumé de cette convention.
L’article 7 porte sur les cas de déplacement et de non-retour
illicites et refléte I'article 10 du Reglement de Bruxelles 11 bis et de
I’article 3 de la Convention de La Haye de 1980. Enfin, I’article 50
stipule que lorsque les deux juridictions sont signataires des
conventions de 1996 et de 1980, rien n’empéche la convention de
1996 d’étre utilisée pour assurer le retour d’un enfant qui a été
déplacé ou retenu illicitement ou pour obtenir des droits d’acces.

Par conséquent, la convention de 1996 fournit une fagon
indépendante de traiter des cas d’enlévement. Environ 35 Etats
ont signé cette convention, mais le Canada n’en est pas un. Parmi
les Etats signataires qui présentent un intérét particulier pour le
Royaume-Uni, on compte 1’Albanie, ’Arménie, le Maroc et
I’Ukraine, étant donné que ces états n’ont signé ni la convention
de 1980 ni Bruxelles II bis.

Voila tout ce que je voulais dire au sujet de cette convention.

Question temps, je ne sais pas ou j’en suis, mais peut-étre que
nous pourrions revenir...

La présidente : Oui, je vous demanderais de conclure votre
exposé parce qu’il ne reste pas beaucoup de temps.

Mme Gill : D’accord.

Mes observations finales concernent 1’état et Iefficacité des
mécanismes internationaux autres que la Convention de La Haye
de 1980.

Je sais qu'au cours des réunions précédentes, vous avez
parlé du Processus de Malte. De plus, depuis 2003, il y a le
UK-Pakistan Protocol on Children Matters. Il y a aussi la
Déclaration du Caire. A mon avis, ces ententes sont d’excellentes
initiatives, qui servent les intéréts du comité international. Or, a
I’heure actuelle, dans la pratique et d’aprés mon expérience, les
mécanismes internationaux de liaison judiciaires semblent donner
de bien meilleurs résultats.

La présidente : Merci. Nous avons aussi votre mémoire,
que nous distribuerons une fois qu’il aura été traduit.

Mme Gill : Merci.

La présidente : Nous passons maintenant a la
prochaine intervenante. Allez-y s’il vous plait.

Alison Shalaby, chef de la direction, Reunite International Child
Abduction Centre : J’aimerais faire écho aux propos de Mandeep,
qui vous a remercié de nous avoir permis de participer a votre
étude. Je suis chef de la direction du Reunite International
Child Abduction Centre. Nous sommes une ONG basée au
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provide an advice line and mediation service, but we also
undertake research, we lobby for changes in law and we
intervene in court cases.

What I'd like to focus on primarily is the work that we do in
supporting parents, and that’s through our advice line where we
deal with abduction cases, prevention cases, leave to remove and
also contact across international borders.

We did forward some statistics, which I don’t know if you’ve
actually had an opportunity to see or not, but last year we dealt
with 520 new abduction cases. This year it’s more likely to be just
under the 600 mark. We have both the left-behind parent and also
the abducting parent contacting us. In some cases we may actually
have both parents who contact us, seeking assistance and support.

Our role in these cases is in the initial stages to provide advice
and information so parents can make an informed decision on
which route they want to go down. Do they want to go down the
legal route, be it through the Hague convention or domestic
proceedings in a non-Hague convention country? Is it through
mediation, or do they actually not really want to do anything?

If they’re going down the legal route, we will follow that case
with them. If it all goes along according to plan, particularly the
Hague convention cases, then our role is very much in supporting
the parent emotionally, because I think the emotional angle is
overlooked or forgotten by many professionals.

If the case does not progress as we would expect it to, then at
that point we would intervene. We would speak with central
authorities across the world, with police departments, with
possibly the embassies in London to express where our concerns
are and to understand what the blockage is in this case moving
forward, and that is quite successful.

When we look at how cases are resolved, I think one of the
things that’s really missing when we look at this whole issue of
parental child abduction is that so few people have statistics. If
you don’t know what the scale of the problem is, if you don’t
know where the blockages are, if you don’t know how parents
want to resolve their cases, then I don’t really know how we can
move forward in resolving these cases. We know that from our
2012 year we had just under 500 or 506 cases reported to us, so
that’s going back almost two years now. In 82 per cent of those
cases they were actually resolved, but we see a big gap between
Hague cases and non-Hague.

With the Hague cases, around 92 per cent were resolved, but
with non-Hague it drops down to 65.5 per cent. Again, if we look
at how they’re resolved, we know that in roughly 5 per cent of

Royaume-Uni. Nous fournissons des conseils et des services de
médiation aux parents, mais nous entreprenons aussi des
recherches, nous exergons des pressions pour que les lois soient
modifiées et nous intervenons dans des poursuites judiciaires.

Jaimerais surtout vous parler de notre travail de soutien
auprés des parents au moyen de notre ligne d’assistance. Ceci
nous permet de traiter des cas d’enlévement, de prévention, de
déménagement entrainant I’éloignement et aussi de
communications transfrontaliéres.

Nous vous avons envoyé des chiffres — et je ne sais pas si vous
avez encore eu 'occasion de les regarder — qui montrent que
nous avons traité 520 nouveaux cas d’enlévement ’année derniére.
Cette année, ce nombre s’élévera vraisemblablement a pres de 600.
Nous recevons des appels tant du parent qui est laissé derriére que
du parent ravisseur. En fait, dans certains cas, nous recevons des
appels des deux parents, qui nous demandent des conseils et de
l’aide.

Dans ces cas, au cours des étapes initiales, notre role consiste a
fournir des conseils et des renseignements aux parents pour qu’ils
puissent prendre des décisions éclairées quant a leurs options.
Veulent-ils emprunter la voie juridique, soit en vertu de la
Convention de La Haye soit dans le cadre de procédures internes
dans un pays non signataire de la convention? Veulent-ils avoir
recours a des services de médiation, ou veulent-ils en réalité éviter
de faire quoi que ce soit?

S’ils choisissent d’emprunter la voie juridique, nous les
accompagnons dans les démarches et faisons le suivi de leur cas.
Si tout va comme prévu, surtout dans cas assujettis a la
Convention de La Haye, notre role consiste surtout a soutenir
le parent sur le plan émotionnel, parce que, a mon avis, beaucoup
de professionnels négligent ou oublient cet aspect.

Si le procés n’avance pas comme nous serions en droit de nous
y attendre, a ce moment-la, nous intervenons. Nous
communiquons avec les autorités centrales des pays étrangers
concerngés, les services de police, et peut-étre méme les ambassades
a Londres pour leur faire part de nos préoccupations et pour
comprendre qu’est-ce qui empéche ce cas d’aller de ’avant. Ces
démarches donnent d’excellents résultats.

Un des problémes avec les cas d’enlévement dun enfant par un
parent, c’est que trés peu de personnes ont des chiffres concernant
la maniére dont ils ont été résolus. Si vous ne connaissez pas
I’ampleur du probléme, si vous ne savez pas qu’est-ce qui bloque
les procédures judiciaires, si vous ne savez pas comment les
parents veulent résoudre leur cas, je ne sais vraiment pas ce que
nous pouvons faire pour résoudre ces cas. Ce que nous savons,
c’est qu’en 2012, environ 500 ou 506 cas nous ont été rapportés;
cela remonte a prés de deux ans maintenant. Dans 82 p. 100 de
ces cas, la situation a été résolue. Toutefois, il existe un grand
écart entre les cas qui sont assujettis a la Convention de La Haye
et ceux qui ne le sont pas.

Dans les cas qui sont assujettis a la Convention de La Haye,
environ 92 p. 100 ont été résolus, mais dans ceux qui n’y sont pas
assujettis, le taux baisse a 65,5 p. 100. Encore une fois, si nous
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both Hague and non-Hague the parents actually reconcile. In
20 per cent of the Hague cases the parents reach an amicable
solution without the need for court intervention or without the
need for mediators to get involved.

When we actually look at returns, then we had 42 per cent of
our Hague cases resolved through the child returning either
through the full Hague proceedings, voluntary once the Hague
convention was raised, domestic proceedings or a parent just
returning voluntarily without the need for any other sort of
intervention, other than the left-behind parent contacting them
and saying, “Look, there is this Hague convention; I will use it.”

When we look at our cases, in 75 per cent of the cases it’s the
mother who removes the child. When we are speaking with the
mothers we ask if domestic violence is involved in these cases, and
the vast majority of the mothers will say no.

There is this perception, firstly, that it’s fathers who remove
when it’s not, and there is this big perception that mothers are
always fleeing domestic violence, and they’re not. What the
mothers are doing is making a lifestyle choice for themselves.
Their relationship has broken down in the country that they’re
living in and they don’t want to remain in that country. They’re
making a choice for themselves, but they’re also making a choice
on behalf of the child and, in most of the cases, without actually
involving the child in that decision process.

We have an increase in the number of parents, again it’s usually
the mothers who contact us, and they are saying that they’re
living in a country and they want to return to their home country
and how do they do that legally. We explain about the Hague
convention, and they don’t tend to be able to get their heads
around the fact that you can’t just leave.

British parents, parents who are living in Canada, Australia or
America, will say to us, “Well, I'm British, why can’t I just go
home? I have a British passport. Nobody can stop me and my
children from leaving.” Again, similarly, we have a lot of
Canadian parents based in the U.K. who contact us wanting to
return to Canada. We always ask them the question, “You have
made this decision. What do your children feel about it?”

In every single case, and we’re talking about upwards of near
on 200 cases a year, the mother has never spoken with the
children about the relocation, which I just think strengthens this
argument that it is the parent who’s making a lifestyle choice.

One of the other things that we try to do for parents,
particularly when it’s an abduction to a non-Hague convention
country, where we know that the domestic proceedings are going
to be long and protracted, is to find them a pro bono solicitor in

regardons la maniére dont les cas ont été résolus, nous savons que
dans environ 5 p. 100 des cas, tant assujettis que non assujettis a
la convention, les parents finissent par se réconcilier. Dans
20 p. 100 des cas assujettis a la Convention de La Haye, les
parents concluent un réglement a I'amiable sans avoir besoin
d’avoir recours aux tribunaux ou a la médiation.

Quant aux retours, 42 p. 100 de nos cas qui ont fait valoir la
Convention de La Haye ont été résolus par le retour de I’enfant
aprés une procédure judiciaire compléte, un retour volontaire une
fois que la convention a été mentionnée, des procédures internes
ou tout simplement le retour volontaire d’un parent sans avoir eu
besoin de faire une intervention d’aucune sorte — autre le fait que
le parent qui avait été laissé derriére avait contacté le parent
ravisseur pour lui dire : « Ecoute, il existe cette Convention de La
Haye, et je compte m’en servir. »

Dans 75 p. 100 de nos cas, c’est la mére qui enléve ’enfant.
Quand nous parlons avec la mére, nous lui demandons s’il s’agit
d’une situation de violence conjugale et, dans la grande majorité
des cas, les méres disent non.

Les gens ont tendance a croire que, premiérement, c’est le pére
qui enleve I’enfant alors que ce n’est pas le cas et, deuxiémement,
que c’est la mere qui fuit de la violence conjugale, alors que ce
n’est pas le cas. Les meéres font un choix de vie pour elles-mémes.
Leur relation a été rompue dans le pays ou elles vivent et elles ne
veulent plus demeurer dans ce pays. Elles font un choix pour elles-
mémes, mais elles font aussi un choix au nom de I’enfant et, dans
la plupart des cas, sans avoir réellement permis a I'enfant de
prendre part au processus décisionnel.

Nous assistons a une augmentation du nombre de parents — et
encore une fois, d’habitude ce sont les meéres — qui
communiquent avec nous pour dire qu’ils vivent dans un pays
et qu’ils veulent retourner a leur pays natal. Ils veulent savoir
comment faire cela dans le respect des lois. Nous leur expliquons
ce que prévoit la Convention de La Haye et, d’habitude, elles ont
du mal a comprendre qu’elles ne peuvent pas simplement quitter
le pays.

Les parents britanniques qui vivent au Canada, en Australie ou
aux Etats-Unis nous diront : « Je suis Britannique. Pourquoi n’ai-
je pas tout simplement le droit de rentrer au pays? J’ai un
passeport britannique. Personne ne va m’empécher de rentrer
dans mon pays avec mes enfants. » Encore une fois, de la méme
maniére, beaucoup de parents canadiens qui vivent au Royaume-
Uni communiquent avec nous parce qu’ils veulent rentrer au
Canada. Nous leur posons toujours la méme question : « Vous
avez pris cette décision. Qu’est-ce que vos enfants en pensent? »

Dans absolument tous les cas — et nous parlons ici d’au moins
200 cas par année —, la mére n’a jamais parlé aux enfants de
déménager. A mon avis, cela renforce 'argument selon lequel il
s’agit seulement du parent qui fait un choix de vie.

Une des autres choses que nous essayons de faire pour les
parents, surtout quand il s’agit d’un enlévement dans un pays non
signataire a la Convention de La Haye et que nous savons que les
procédures judiciaires internes seront longues et méme
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that country to assist them in that process. The other thing we do
is work very closely with our foreign office here and with
government departments overseas in raising the cases
diplomatically.

Mandeep talked about mediation and that there’s greater
interest in that. I think Reunite was the lead organization which,
over a decade ago, introduced mediation into these cases. We
would say it is suitable in such a small number of cases, and it’s
not the way forward. The way forward to resolve these cases is to
have effective legal systems in place around the world.

Hopefully that’s given you an insight into the work we do, the
support we give parents in intervening in these cases, to move
them on and get a resolution, whatever that resolution may be.
Hopefully we’ll be able to have some questions later on.

The Chair: Thank you both very much for your presentations.
We found them very interesting. We will now go on to questions.

Senator Eaton: Thank you very much.

Mandeep, are there differences dealing with children abducted
to countries that practise sharia law as opposed to countries that
practise common law?

Ms. Gill: Abductions from England to sharia law countries,
you mean?

Senator Eaton: Or from Canada or Australia to countries that
practice sharia law as opposed to common law.

Anne-Marie Hutchinson, Chair, Reunite International Child
Abduction Centre: I'm Anne-Marie Hutchinson, the chair of
trustees of Reunite, and I'm also a very old and long-in-the-tooth
practitioner.

There are two aspects to the issue of Islamic states and the
sharia. First, where children — and it often happens — are
brought into the U.K. from sharia states, we have a problem with
our courts, especially if they come from states such as Saudi or
Qatar, states where a woman’s and indeed a female child’s human
rights could be and are limited. We do have a conflict, then, when
our courts have to consider whether or not to return those
children.

In respect of children who are taken out of the U.K., and
putting Pakistan and Bangladesh to one side because we do have
special relationships with them and I know Canada does also
because they are part of the Commonwealth, but in respect of the
other states, then we have very real difficulties, often and
primarily because the legal custody of the child will be with the
father and he will have the right of veto over those children.

interminables, c’est de leur trouver un avocat bénévole dans ce
pays pour les aider dans ce processus. L’autre chose que nous
faisons, c’est de travailler en étroite collaboration avec notre
bureau étranger ici au pays et avec les ministéres des
gouvernements étrangers pour que ces cas fassent I'objet de
discussions diplomatiques.

Mandeep a soulevé le fait que de plus en plus de personnes
s’intéressent a entreprendre une médiation. A mon avis, Reunite a
été la premiére organisation a avoir recours a de la médiation
dans de tels cas, il y a plus de 10 ans. Nous avons dit que cela
serait convenable dans un trés petit nombre de cas, mais que ce
n’était pas la meilleure fagon de procéder, que la meilleure fagon
de résoudre ces cas serait de mettre en place des systémes
juridiques efficaces dans tous les pays.

Jespére que cela vous a donné une idée du travail que nous
faisons, du soutien que nous fournissons aux parents en
intervenant dans ces cas, pour les orienter dans la bonne
direction et aboutir a une résolution, quelle qu’elle soit. J’espére
que nous aurons I’occasion de répondre a des questions plus tard.

La présidente : Merci pour vos exposés. Nous les avons trouvés
trés intéressants. Nous allons maintenant passer aux questions.

La sénatrice Eaton : Merci beaucoup.

Mandeep, existe-t-il des différences entre le fait de traiter des
cas d’enlévement d’enfants vers des pays assujettis a la shari’a
comparativement aux pays assujettis a la common law?

Mme Gail : Voulez-vous dire des enlévements d’enfants en
Angleterre vers des pays qui appliquent la shari’a?

La sénatrice Eaton : Ou du Canada ou de I’Australie vers des
pays assujettis a la shari’a comparativement a la common law.

Anne-Marie Hutchinson, présidente, Reunite International Child
Abduction Centre : Je m’appelle Anne-Marie Hutchinson, et je
suis la présidente du conseil d’administration de Reunite, et je suis
également une praticienne trés chevronnée.

La question des Etats islamiques et la shari’a comporte deux
aspects. Premiérement, quand des enfants — et cela arrive
souvent — sont emmenés au Royaume-Uni en provenance
d’Etats ou la shari’a est appliquée, nos tribunaux sont aux
prises avec un probléme — surtout s’il s’agit d’Etats comme
I’Arabie Saoudite ou le Katar, ou les droits des femmes et méme
des filles sont limités. A ce moment-13, cela pose un probléme
quand nos tribunaux doivent déterminer s’ils doivent retourner ou
non ces enfants.

D’un c6té il y a les cas d’enfants qui sont enlevés du Royaume-
Uni et emmenés au Pakistan et au Bangladesh — parce que nous
avons une relation spéciale avec ces pays et je sais que c’est aussi le
cas du Canada parce qu’ils font partie du Commonwealth. D’un
autre coté, quand ils sont emmenés vers d’autres Etats, nous
sommes confrontés a de trés gros problémes, souvent et
principalement a cause du fait que c’est le pére qui a la garde
juridique de I’enfant et qu’il aura donc un droit de veto sur ces
enfants.
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Unfortunately, within Reunite, we have many long-standing
cases of children who indeed turn into adults before they are able
to be reunited with their left-behind parent. I know that’s the
international experience. Certainly from Reunite’s perspective, we
had hoped to have more teeth and more advancement to the
Malta Process. We were present at its inception. When it started
many years ago, we had hoped it would lead to something more
akin to some of the bilateral contracts. That hasn’t come about.
Our concern is that it is being used by some of the states as soft
law, and their first port of call is, “Let’s not mediate; let’s not treat
this as a civil role.” The starting point is not that children should
be returned to their state of habitual residence.

That said, the 1996 convention, with its ethos of comity and
respect between states, will prove in the longer term a vehicle
where even sharia states, perhaps not all of them but states such
as Morocco and Tunis, could and would be prepared to return
children under that convention on the basis that they’re applying
convention principles and not having to face head on issues of
public policy and their own domestic law. We have a case at the
moment that’s pending where a child has been brought from
Morocco to the U.K. That child’s return to Morocco is sought. It
will be interesting to see how our courts will deal with that
because now they have to apply the 1996 Hague convention when
making that decision.

Senator Eaton: Alison, you talked about blockages. Are there
usual blockages? What are they?

Ms. Shalaby: What we tend to see with the Hague convention
cases is blockages in the communication between central
authorities. Central authorities tend to communicate purely by
email, and I think there’s a lot of pressure on the resources of
central authorities at the moment. For example, we had one case
that was an outgoing abduction to a Hague convention state.
There was the Hague hearing, and three months later we were
sitting and still waiting for the judgment. Our central authority
was saying, “We haven’t heard. You’ve got to sit tight and be
patient.” In the end, we just contacted the other central authority
and said, “When can we expect to get the judgment? What is the
problem?” We were advised actually that the judgment was
communicated to our central authorities three months earlier.
Our central authority was saying, “We didn’t receive it.” The
other central authority was saying, “We sent it.” As far as we were
concerned, we weren’t too concerned where the
miscommunication had happened, but it happened so let’s move
on and get this child back to the country of habitual residence. It’s
far easier for us just to pick up the phone and ask the questions
rather than wait for the communication to go via email across
maybe a period of two or three months.

Senator Eaton: Can you take me through the process? You get
a judgment. You work out the blockages. How easy is it once the
judgment has come down to get the child returned from
country A to country B?

Malheureusement, a Reunite, nous avons beaucoup de cas de
longue date d’enfants qui, effectivement, deviennent des adultes
avant qu’ils ne puissent étre réunis avec le parent qui a été laissé
derriére. Je sais que c’est aussi le cas a I’échelle internationale. A
Reunite, nous avions espéré pouvoir avoir plus de mordant et
réaliser plus de progrés au chapitre du Processus de Malte. Nous
étions 1a au moment ou il a été mis sur pied, il y a bien des années,
et nous espérions que cela meénerait a quelque chose qui
ressemblerait un peu a des contrats bilatéraux — mais ce n’est
pas ce qui est arrivé. Nous craignons que certains Etats s’en
servent comme directive sans caractére obligatoire, et que leur
premiere démarche consiste a dire : « Ne faisons pas appel a un
médiateur; ne traitons pas ce cas comme s’il était d’ordre civil. »
IIs ne prennent pas comme point de départ le fait que les enfants
devraient étre retournés dans leur Etat de résidence habituelle.

Cela étant dit, je pense que la philosophie de courtoisie et de
respect entre les Etats qui imprégne la Convention de 1996 fera en
sorte a long terme que méme des Etats qui appliquent la charia,
probablement pas tous, mais des Etats comme le Maroc ou la
Tunisie, seront sans doute préts a accepter le retour des enfants,
sous prétexte de respecter la convention et éviter ainsi d’avoir a
s’attaquer de front aux enjeux de politique publique et a leurs
propres lois. Nous avons une cause en instance actuelle
concernant un enfant qui a été amené du Maroc au Royaume-
Uni. Le Maroc demande son rapatriement. Il sera intéressant de
voir les conclusions de nos tribunaux, car ils doivent maintenant
appliquer la Convention de La Haye de 1996.

La sénatrice Eaton : Alison, vous avez parlé de problémes.
Quels sont les problémes habituels, si c’est le cas?

Mme Shalaby : Dans les causes qui relévent de la convention, il
y a souvent des problémes de communications entre les autorités
centrales. Les autorités centrales ont tendance a communiquer
uniquement par courriel, et je pense que leurs ressources sont
mises a rude épreuve actuellement. Pour vous donner un exemple,
nous avons eu le cas d’un enfant amené dans un Etat signataire de
la convention. L’affaire a été entendue a La Haye, et trois mois
plus tard, nous attendions toujours le jugement. Nos autorités
centrales nous disaient qu’elles n’avaient pas encore recu de
réponse et d’étre patients. Nous avons fini par communiquer avec
les autorités centrales du pays concerné pour leur demander
quand nous allions recevoir le jugement et savoir s’il y avait un
probléme, et on nous a répondu que le jugement avait été envoyé
trois mois plus tot. Donc, dune part, on nous disait ne pas I’avoir
recu, et de l’autre, on nous disait I’'avoir déja envoyé. Pour nous,
I'important n’était pas de savoir ou était le probléme, mais de le
régler le plus rapidement possible pour pouvoir rapatrier I’enfant
dans son pays de résidence habituelle. 11 est beaucoup plus simple
pour nous de décrocher le téléphone et de poser la question que
d’attendre les échanges de courriels qui peuvent s’étirer sur deux
ou trois mois.

La sénatrice Eaton : Pourriez-vous m’expliquer la procédure?
Vous obtenez le jugement. Vous avez réussi a régler les problémes.
Une fois que vous avez le jugement en main, est-ce compliqué de
rapatrier un enfant d’un pays A vers un pays B?
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Ms. Shalaby: Usually it’s very easy because there are
enforcement procedures. It’s very rare, actually, once there is a
return judgment, that the parent actually refuses to return. They
all tend to go quite smoothly. We have seen recently maybe four
or five cases where the parent has refused to return, and we have
had to rely on the enforcement procedures. I think in four of those
five cases, they have still not been enforced. What we’re starting
to question now is whether it is a problem with the enforcement
procedure or actually a lack of willingness to enforce that decision
in that other country.

Another area we may intervene is we had a case where they had
the first Hague hearing, and then it was going to be delayed for six
weeks because the other country had requested a full welfare
check. We spoke with the central authority and said, “The Hague
convention isn’t about welfare and there shouldn’t be this delay.
The process is going askew.” The central authority agreed with us,
but they can’t intervene in the judicial process. How we got
around it was we wrote a letter of not necessarily complaint but a
list of our concerns. We passed it to the central authority
overseas. They passed it to the liaison judge. Within a week, the
Hague hearing had been heard without the welfare check and the
child was returned that very evening to its country of habitual
residence.

Senator Eggleton: Thank you very much for your presentations
and for being with us this morning here, afternoon for you.

The cases that come under the Hague abduction convention
involve some 91 countries. Then there are, of course, the countries
that are part of the Malta Process, which are largely those that are
under part or total Islamic law or sharia law. What is the
breakdown of the cases that you deal with percentage-wise
between countries under either one of those processes? Is there a
trend in one direction or another?

Ms. Shalaby: If we take our 2012 cases, there were 506 in total;
329 of those were with Hague convention countries, and 177 were
with non-Hague. 1 think that’s roughly two-thirds Hague, one-
third non-Hague. I think that’s the trend we have seen in recent
years. It sticks at that.

We have seen in the last sort of 18 months an increase into the
African countries. We have a lot of abductions now to Nigeria
and to Kenya, where previously, a few years ago, we wouldn’t
have seen that at all.

Senator Eggleton: Do you feel that progress is being made
under the Malta Process? You indicated that it takes longer to
settle a case that’s under a non-Hague convention arrangement. Is
there some improvement coming about in that process to help cut
down on those different times?

Mme Shalaby : C’est relativement facile habituellement, en
raison des procédures d’exécution. Il est trés rare, en fait, quun
parent refuse le rapatriement de son enfant lorsque le jugement est
tombé. Tout se déroule bien habituellement. Derniérement,
toutefois, nous avons eu cinq ou six cas de parents qui ont
refusé de faire rapatrier leur enfant, et nous avons dia faire
appliquer les procédures d’exécution. Si je me souviens bien, dans
quatre des cinq cas, les procédures ne sont pas encore terminées.
La question qu’on se pose maintenant c’est de savoir si ce sont les
procédures d’exécution qui sont en cause ou si c’est le manque de
volonté de I'autre pays de faire respecter la décision.

Nous sommes aussi intervenus dans un cas ou la premiére
audience de la cause avait eu lieu a La Haye, et il devait y avoir un
délai de six semaines parce que I’autre pays avait demandé une
vérification compléte du bien-étre. Nous avons parlé aux autorités
centrales et leur avons expliqué que la Convention de La Haye ne
portait pas sur le bien-étre, que ce délai n’avait pas lieu d’étre et
que cela nuisait a la procédure. Les autorités centrales étaient
d’accord avec nous, mais elles ne peuvent intervenir dans le
processus judiciaire. Pour contourner le probléme, nous avons
rédigé une lettre, pas nécessairement pour nous plaindre, mais
pour faire état de nos inquiétudes. Nous I’avons expédiée aux
autorités centrales de 1’autre pays. Elles ’ont transmise au juge de
liaison et moins d’une semaine plus tard, la cause avait été
entendue a La Haye sans la vérification de bien-étre demandée et
I’enfant était rapatrié le soir méme dans son pays de résidence
habituelle.

Le sénateur Eggleton : Merci beaucoup de vos exposés et d’étre
avec nous ce matin, et cet aprés-midi pour vous.

La Convention de La Haye sur I’enlévement s’applique a
quelque 91 pays. Il y a aussi, bien sir, les pays qui font partie du
Processus de Malte, qui sont en grande partie des pays qui
appliquent totalement ou en partie la loi islamique, ou la charia.
Quel est le pourcentage des causes dans les pays pour chacun des
processus? Y a-t-il une tendance dans une direction ou une autre?

Mme Shalaby : En 2012, nous avons eu 506 cas en tout, dont
329 dans des pays signataires de la convention, et 177 dans des
pays non signataires. Je dirais que les proportions sont grosso
modo de deux tiers pour les pays signataires, et d’un tiers pour les
pays non signataires. Je crois que c’est la tendance depuis
quelques années. Cela se maintient.

Au cours des 18 derniers mois environ, nous avons constaté
une augmentation des cas en Afrique. Il y a beaucoup d’enfants
qui sont enlevés et amenés au Nigeria ou au Kenya, et c’est un
phénoméne qu’on ne voyait jamais il y a quelques années.

Le sénateur Eggleton : Voyez-vous des progrés avec le
Processus de Malte? Vous avez mentionné que la procédure est
plus longue pour régler un dossier avec des pays non signataires
de la convention. Est-ce que le Processus de Malte a permis de
réduire ’écart?
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Ms. Shalaby: If 1 go from practical experience, what we're
seeing from parents, whilst I think the Malta Process brings a
benefit in bringing people together to discuss, we are not seeing
any practical benefits. I think that there is too much of an
emphasis on mediation, where we know mediation will not work
if there is not an effective legal system in place.

I know that one of the supposed benefits that came out of the
Malta Process was a central contact point in each of these
countries. Well, when we try dealing with central contact points in
one of the non-Hague convention countries, we're just being told,
“Well, no, we’re too busy to deal with these types of cases.” Part
of me is concerned that this may just be lip service rather than
seeing actual benefits. I don’t know from a legal point of view.

Ms. Hutchinson: I would just endorse what I said earlier about
the problem with the Malta Process. It sets out principles, but it
doesn’t set out procedures, and there are no agreed procedures.
That’s where it has become stuck. As I said, we had hoped there
would be far more advancement in it over the years.

Just looking at the countries and the cases involving those
states, the statistics show that if children are taken from the U.K.,
they tend to be children taken by their fathers to non-Hague
cases, which is not on a par with Hague cases. As we said, Hague
cases tend to be removed by mothers, but with non-Hague, it
tends to be the fathers who are the abductors. Serious research
needs to be done as to the reasoning for that, and then perhaps we
may be able to look for and find more solutions.

Ms. Shalaby: Could 1 add one point? We are seeing small
chinks of light. In recent months, we had a court-ordered return
from Pakistan. We’ve had one from Sri Lanka. There’s been one
from India, and there was one from Gambia or Zambia. The only
difference is that it has taken a lot longer. In Zambia, it took them
five years to reach the decision that the children’s country of
habitual residence was England, so they should be returned.

So there are chinks, but I don’t think they’re necessarily
coming from the Malta Process. It’s more to do with judicial
liaison and the sharing of knowledge and expertise.

Senator Eggleton: 1 will change the focus to prevention. It
would be better for all if we could do more in that regard. There
have been suggestions that there needs to be greater awareness
about the Hague convention, that the general population don’t
know about it unless they get into the circumstance where there is
an abduction, then they find out about something they never
knew about before. There is the question about what governments
can do in terms of anti-abduction controls at the borders — a
passport alert system or an exit check.

What do you think would be the most effective preventive
measures to take? That question is for any or all three of you.

Mme Shalaby : Si je me fie a mon expérience pratique, je dirais
que nous ne voyons pas d’avantages concrets du coté des parents,
méme si le Processus de Malte a ’avantage d’amener les gens a se
parler. Je pense qu’on mise trop sur la médiation, alors que nous
savons que la médiation ne fonctionne pas s’il n’y a pas de
systéme juridique solide en place.

Je sais que 'un des avantages présumés du Processus de Malte
était d’avoir un point de contact central dans chacun des pays
concernés. Eh bien, quand nous essayons de communiquer avec ce
point de contact central dans un pays non signataire de la
Convention de La Haye, on nous répond simplement qu’on n’a
pas le temps de s’occuper de ce genre de dossiers. Je m’inquiéte
parfois du fait que ce ne soit que des veeux pieux et que cela n’ait
pas vraiment d’avantages concrets. Je ne sais pas ce qu’il en est du
point de vue juridique.

Mme Hutchinson : J’aimerais simplement appuyer ce que j’ai
dit un peu plus tét au sujet du probléme avec le Processus de
Malte. On y énonce des principes, mais on n’y énonce pas de
procédures et il n’y en a pas de convenues. C’est ce qui fait que
rien n’avance. Comme je 1’ai mentionné, nous espérions qu’il y
aurait beaucoup plus de progrés au cours des années.

Quand on examine les statistiques par pays, on constate que
lorsque des enfants sont enlevés au Royaume-Uni, ils sont le plus
souvent enlevés par le pére pour étre amenés dans des pays qui ne
sont pas signataires de la convention, et c’est différent dans les
pays signataires. Comme nous I’avons mentionné, dans les pays
signataires, les enfants sont le plus souvent enlevés par la mere,
mais dans les autres, ils sont le plus souvent enlevés par le pére. Il
faudrait mener une étude sérieuse sur les raisons a cela, et nous
pourrions ensuite tenter de trouver des solutions.

Mme Shalaby : Pourrais-je ajouter un point? Nous voyons de
petites avancées. Au cours des derniers mois, un enfant nous a été
retourné du Pakistan sur ordre de la cour. Un autre du Sri Lanka.
11y en a aussi eu un de I’Inde, et un de la Gambie ou de la Zambie.
La seule différence, c’est que cela a pris beaucoup plus de temps.
Dans le cas de la Zambie, cela a pris cinq ans pour aboutir a la
décision que le pays de résidence habituelle des enfants était le
Royaume-Uni et qu’ils devaient y étre rapatriés.

Il y a donc de petites avancées, mais je ne pense pas que cela
découle nécessairement du Processus de Malte. C’est davantage le
résultat des liaisons judiciaires et des échanges de connaissances et
d’expertise.

Le sénateur Eggleton : Je vais maintenant passer a la
prévention. Tout le monde s’en porterait mieux si on pouvait
faire plus dans ce domaine. Certains nous ont dit qu’il fallait faire
plus pour faire connaitre la Convention de La Haye. Les gens ne
la connaissent pas a moins d’avoir vécu un enlévement et ils la
découvrent uniquement a ce moment. Il y a aussi la question des
mesures de controle que les gouvernements peuvent mettre en
place a la frontiére, comme un systéme d’alerte dans les passeports
ou un controéle a la sortie.

A votre avis, quelles sont les mesures de prévention les plus
efficaces? La question s’adresse a I’un d’entre vous ou a vous trois.
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Ms. Hutchinson: In the U.K. a few years ago our embarkation
controls were removed. Up until that point of time, at the port of
exit, it would be a government official who would carry out
passport checks and implement port alerts. The only passport
checks that are happening now are at ports of exit that are carried
out by aircraft carriers or whatever.

The ability of port alerts to prevent abductions has decreased
massively, and many children still go through the borders, even
though the court has made an order that a child should not be
removed. That’s an issue that has come down to embarkation
controls.

We are an island, so of all the countries, England should have
been at the most advantageous position to man its ports and
prevent exits, but those controls have gone, unfortunately.

Ms. Shalaby: I will speak from a practical point of view. We
see almost 500 prevention cases per year, and we have the broad
spectrum. So we will have a parent contact us to say their
relationship has broken down, and there’s not necessarily any sign
that there’s this risk of abduction, but they have taken
precautions. On the other end of the spectrum, we will get at
midnight a call from a parent saying, “I just got home. The
mother and children have disappeared. I've just found
information on the computer that they’re about to leave the
country in six hours. What do I do?”

We deal with all those questions.

From our point of view, it is about “when,” but as you’ve
already said, a parent doesn’t think of this until they’re actually
touched by it. I'm a prime example of that: My daughter was
abducted to Egypt, and I didn’t think about it before she’d gone.

There are two areas we focus on. First, every year, we do an
annual awareness campaign in conjunction or partnership with
our foreign office. It’s a major campaign that will focus on one
particular aspect; it will cover radio and television, and the
ministers will get involved. There will be newspapers and case
studies. Following that campaign, we see a huge increase in calls
to our advice line.

The other thing we do that’s really important is police training.
In the U.K., and I think it’s the same in Canada, there’s a very
inconsistent response from police when a parent contacts them to
say, “My child is about to be abducted.” That response will vary
from the police saying, “It’s a civil matter; go away” to the police
taking it seriously and actually stopping the children at the airport
from leaving the country.

Mme Hutchinson : Au Royaume-Uni, on a éliminé les
controles a ’'embarquement il y a quelques années. Auparavant,
il y avait un représentant du gouvernement au point de sortie qui
procédait a la vérification des passeports et sonnait ’alarme au
besoin. A I’heure actuelle, la seule personne qui vérifie les
passeports aux points de sortie est le représentant du
transporteur, ou quelqu’un d’autre.

La surveillance au point de sortie pour prévenir les enlévements
a donc grandement diminué, et les enfants sont nombreux a étre
amenés a l'extérieur du pays, méme si une ordonnance de la cour
I'interdit. C’est un probléme qui est 1ié aux contrdles a
I’embarquement.

Comme [’Angleterre est une file, notre pays devrait
normalement étre le mieux placé de tous pour bien gérer ses
points de sortie et prévenir les enlévements, mais les contrdles ont
disparu, malheureusement.

Mme Shalaby : Je vais vous parler d'un point de vue pratique.
Nous avons environ 500 cas de prévention par année, et nous en
voyons de tous les genres. D’un c6té, nous avons le parent qui
nous contacte pour nous dire qu’il vient de se séparer, qu’il n’y a
pas de signe d’enlévement en vue, mais il prend des précautions.
De l'autre, nous avons le parent qui nous appelle a minuit pour
nous dire qu’il vient de rentrer et que sa femme et ses enfants ont
disparu et que selon des informations trouvées sur I’ordinateur, ils
vont quitter le pays dans six heures et il nous demande quoi faire.

On s’occupe de toutes ces situations.

Pour nous, c’est le « quand » qui est important, mais comme
vous I’avez déja mentionné, un parent ne se préoccupe pas de cette
question jusqu’a ce que cela lui arrive. J’en suis un bon exemple.
Ma fille a été enlevée et amenée en Egypte, et je n’ai pensé & tout
cela qu’apres son enlévement.

Actuellement, nous nous concentrons sur deux éléments.
Premiérement, nous menons une campagne annuelle de
sensibilisation en collaboration ou en partenariat avec les
Affaires étrangéres. Il s’agit d’une vaste campagne sur un théme
particulier qui est menée a la radio, a la télévision, dans les
journaux. Les ministres y participent et on publie aussi des articles
et des études de cas. Aprés la campagne, ’achalandage sur notre
ligne d’information monte en fléche.

Deuxiémement, nous offrons de la formation aux policiers, et
c’est un élément trés important. Au Royaume-Uni, tout comme
au Canada, je crois, les policiers peuvent réagir de maniére trés
différente lorsqu’ils regoivent un appel d’un parent qui leur dit
que son enfant est sur le point d’étre enlevé. L’un répondra qu’il
s’agit d’une question civile qui ne le concerne pas, et lautre
prendra l'affaire au sérieux et réussira a empécher I'enfant de
monter dans 1’avion et d’étre enlevé.
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We have 43 forces. We’re currently working on a standard set
of procedures that will cover all of those forces. We actually go
out to all of the forces and do training, so that police realize it is
not just a domestic dispute or a civil dispute; it’s a matter of child
protection, and they should take action.

Ms. Gill: T would endorse what Ms. Shalaby has said in
relation to police training. As a lawyer, often a client will contact
me once they’ve been in touch with the police and haven’t had any
joy with the police. Raising training in general, and in particular
to the police and the good work that Reunite are doing, is
incredibly important from a prevention point of view. Often, a
parent will go to the police as their best point of call and not
necessarily to a lawyer. I’ve had cases where a father has been
turned away by the police, the mother has abducted the child
48 hours later, and they are fighting through the foreign courts
18 months later.

So training in that sense is incredibly important, as is the
ongoing work that is being done in this country.

Senator Eggleton: I have one quick final point.
Ms. Hutchinson, you mentioned embarkation controls having
been removed and that the only controls appear to be the airlines.
Should they be sensitized to this? Should there be requirements or
education to have the airlines better operate in an embarkation
sense?

Ms. Hutchinson: They are aware. Reunite has been involved in
campaigns and awareness raising with the airlines. From
Reunite’s perspective, at the end of the day, there is in the U.K.
an offence for parental child abduction. That duty and obligation
should fall to the state and not to the commercial carriers and
airlines.

We were advised embarkation is going back. I'm not sure
whether this is a hitch and there has been a policy change, but we
would like to see the old port system back in place.

Senator Andreychuk: Thank you for the information,
statistically, because it has been very helpful in our study.

I'm just not clear: You're saying that in a lot of the cases where
the mother is abducting, it’s a lifestyle change as opposed to
violence, and that’s one of the myths. What I’'m interested in, into
the Malta Process and countries where perhaps mothers’ rights
are still not identified or recognized, is there a difference? Are
those cases more related to violence or not?

Ms. Shalaby: I don’t think they’re necessarily with violence. I
think the difficulty we have is when a father abducts, it’s difficult.
They’re going back to their home country; that is where they’re
going to stay. When a mother abducts, she doesn’t necessarily
want to destroy the relationship between the father and the child;

Nous avons 43 forces de police. Nous préparons actuellement
un ensemble de procédures normatives qui s’appliqueront a
I’ensemble de ces forces. Nous allons rencontrer chacune d’elles
pour leur donner de la formation, afin que les policiers
comprennent bien qu’il ne s’agit pas seulement d’une querelle de
ménage ou d’un litige civil, mais bien d’une question de protection
des enfants, et qu’ils doivent agir.

Mme Gill : J’abonde dans le méme sens que Mme Shalaby au
sujet de la formation des policiers. Comme avocate, j’ai souvent
des clients qui m’appellent aprés avoir recu un accueil plutét froid
des policiers. Offrir des cours de formation a la population en
général, et aux policiers en particulier, et I’excellent travail
effectué par Reunite sont des éléments trés importants pour
faire de la prévention. Souvent, un parent se tournera vers la
police avant de se tourner vers un avocat. Dans un de mes
dossiers, le pére s’est vu refuser 1’aide de la police et 48 heures plus
tard, la mere enlevait ’enfant, et 18 mois plus tard, ils se battent
encore devant les tribunaux.

Comme on le voit, la formation est donc un élément
extrémement important, tout comme le travail qu'on effectue
actuellement au pays.

Le sénateur Eggleton : J’ai un dernier point, briévement.
Madame Hutchinson, vous avez mentionné qu’il n’y a plus de
contréles au moment de ’'embarquement et que les seuls controles
qui sont effectués semblent I’étre par les transporteurs. Devrait-on
les sensibiliser a ce probléme? Devrait-on les former ou exiger
d’eux de meilleurs contrdles au point d’embarquement?

Mme Hutchinson : IIs sont conscients du probléme. Reunite a
mené des campagnes de sensibilisation aupres des transporteurs
aériens. Du point de vue de Reunite, toutefois, comme
I’enlévement d’un enfant par un parent est interdit par la loi, il
revient a I’Etat, en fin de compte, et non aux transporteurs aériens
ou commerciaux, de faire appliquer la loi.

On nous a informés que les contrdles a I'embarquement
seraient réinstaurés. Je ne sais pas s’il y a eu un probléme et s’il
s’agit d’un changement de politique, mais nous souhaitons
vraiment un retour a I’ancien systéme.

La sénatrice Andreychuk : Merci des statistiques, car ces
informations sont trés utiles dans notre étude.

Il y a un point que je ne comprends pas : vous avez dit que
souvent, lorsque c’est la mére qui enléve son enfant, elle veut
changer de style de vie, et non pas fuir la violence, et que c’est un
des mythes. Ce que j’aimerais savoir, dans le cadre du Processus
de Malte et dans les pays ou les droits des méres ne sont pas
encore reconnus, est-ce la méme chose? Est-ce que dans ce cas, les
enlévements sont plus souvent liés a la violence?

Mme Shalaby : Je ne crois pas que ce soit 1ié nécessairement a
la violence. Je pense que pour nous, les choses se compliquent
lorsque c’est le pére qui enléve son enfant. Le pére retourne dans
son pays d’origine pour y rester. Lorsque c’est la mére qui enléve
son enfant, elle ne veut pas nécessairement couper les liens entre le
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she wants them to have a meaningful relationship. And often once
she realizes that it’s a criminal offence, that association with
criminality is enough to encourage her to return voluntarily.

For us, the worst possible case we could have is an abduction
to one of the Arab states by a father, because there is very little
that you can do in those cases.

Ms. Hutchinson: But as I mentioned earlier, we had a case — a
U.K. Saudi case — and our House of Lords as it then was — now
our Supreme Court — said clearly that where human rights and
women’s rights are engaged, and where you have a state whose
laws say that custody of a child should pass at a certain age in line
with best interests, and where you have a state where the father
has the right to veto not only over the child but over the wife —
he could prevent his wife leaving the jurisdiction and his will
cannot be overridden by the state apparatus — that is a
fundamental breach of human rights, and our U.K. courts
would not return a child who is with its primary carer, the mother,
to such a state.

There are a number of states to which our English courts could
not, under our current law, return children. That would involve
states around Saudi. I think that’s a similar position. I've been up
to the Canadian high commission, and we’ve discussed this issue.
It’s problematic because, as a practitioner, I wouldn’t wish to see
women going back to those countries where one knows they’re
going back to a situation where they have no rights.

Senator Andreychuk: Are you using the international
Convention on the Rights of the Child in any of these cases to
impress on the state, or the courts in those states, that the child’s
interests are paramount and that they have to take this into
account, and this may conflict with some of the issues that you’ve
pointed out, since everyone has been a signatory but the U.S. and
Somalia to the convention?

Ms. Hutchinson: Indeed, but that’s where you have a conflict
between the rights of the child and the rights of the caring parent,
and then overriding international principles of human rights. It’s
a difficulty, but our current law says that where you have an
overriding principle of human rights that is undermined, you
must give precedence to that as the overriding right. Even if the
child has been abducted from such a state and in the normal
circumstances you would return a child, you cannot return a child
to a state that has an ethos that fundamentally undermines
human rights, mothers’ rights and through that the child’s rights.

Senator Andreychuk: On the Malta Process, I understand it was
to assist in individual cases, but it was also to be a learning tool to
get into the countries that have not signed on to the convention. It
was intended to get that dialogue going with the states to point
out that it’s in their best interest to start dealing internationally
with abduction cases. Do you believe that objective has been met?

pére et l'enfant; elle veut qu’ils aient une belle relation. Puis
souvent, lorsqu’elle se rend compte qu’il s’agit d’une infraction
criminelle, c’est suffisant pour qu’elle revienne volontairement au
pays.

Pour nous, les pires cas sont ceux ou le pére enléve son enfant
pour se rendre dans un pays arabe, car on ne peut pas faire
grand-chose dans ce cas.

Mme Hutchinson : Mais comme je I’ai mentionné un peu plus
tot, nous avons eu un dossier — britanno-saoudien — et la
Chambre des lords, a 1’époque, la Cour supréme maintenant, a
indiqué clairement que lorsqu’il est question des droits de la
personne ou des droits de la femme, et qu'un Etat a une loi qui
prévoit que la garde d’un enfant a un certain age est décidée en
fonction de son intérét supérieur et qu’il est aussi prévu que le
pére a un droit de veto non seulement sur ’enfant mais aussi sur
sa femme — il peut 'empécher de quitter le pays et les autorités
étatiques ne peuvent renverser sa décision — il s’agit d’une
violation des droits fondamentaux de la personne et nos
tribunaux refuseront de retourner un enfant qui se trouve avec
le donneur de soins principal, sa mére, dans un tel Etat.

En vertu des lois actuelles, les tribunaux anglais ne peuvent pas
retourner les enfants dans certains pays, des Etats prés de I’Arabie
saoudite. Je pense que les raisons sont semblables. Je suis allée au
Haut-commissariat du Canada, et nous avons discuté de la
question. La situation est problématique, car en tant qu’avocate,
je n’aimerais pas que des femmes soient renvoyées dans ces pays
ou elles n’ont aucun droit, comme on le sait.

La sénatrice Andreychuk : Vous servez-vous de la Convention
internationale des droits de I’enfant dans ce cas pour faire
comprendre a ces Etats, ou a leurs tribunaux, que les intéréts de
I’enfant priment sur tout et qu’ils doivent étre pris en
considération, et que cela peut entrer en conflit avec certains
éléments que vous avez mentionnés, car tous les pays, a
I’exception des FEtats-Unis et de la Somalie, ont signé la
convention?

Mme Hutchinson : En effet, mais c’est ici que les droits des
enfants et les droits du parent qui en prend soin entrent en conflit,
et entrent en conflit avec les principes fondamentaux des droits de
la personne. C’est un probléme, mais nos lois disent que ce sont
les principes fondamentaux des droits de la personne qui ont
préséance dans ce cas. Méme si I’enfant était dans un de ces pays
lorsqu’il a été enlevé et que normalement on I’y retournerait, on
ne peut pas retourner un enfant dans un pays qui ne respecte pas
les droits fondamentaux de la personne, les droits de la mére, et
par le fait méme, les droits de I’enfant.

La sénatrice Andreychuk : Pour en revenir au Processus de
Malte, je pense que le but était de faciliter le réglement des
dossiers, mais c’était aussi un outil pour apprendre a mieux
connaitre les pays qui n’ont pas signé la convention. On voulait
commencer a dialoguer avec ces Etats pour faire valoir que c’est
dans leur intérét de s’occuper des cas d’enlévement
internationaux. Croyez-vous que cet objectif a été atteint?
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Ms. Shalaby: I don’t believe that it has been met, no. I think
that it has been positive in that it’s brought people to the table,
but have any specific objectives been met? No, I don’t believe so.

I think you have touched on a very good point, which is this
notion of reciprocity, because whilst we have a lot of abductions
going out of the U.K., equally a country like Pakistan has a lot of
abductions out of Pakistan into the U.K. We know that because
we get parents in Pakistan contacting us to say their child has
been abducted to Canada, to the U.K., wherever, what can we do?
I think because Pakistan doesn’t have any way of collating those
statistics, they’re not aware of the problem. If this notion of
reciprocity was pressed upon more, so these countries found out
somehow that their children are being abducted as well, there may
be more of a two-way process.

Senator Andreychuk: I have a final question. You indicated
that mediation doesn’t quite work in some cases. I'm interested,
having worked in Canada on family law for a long time, if you are
finding the issues any different between the parents when there’s
an abduction to an international country, or whether they are the
same fundamental issues of breakdowns and issues between
parents nationally when you deal with them. In other words, does
cross-cultural and cross-state make a difference?

Ms. Shalaby: We don’t deal with domestic cases, so I can’t
really compare the two. But I know when we’re looking at
international cases, peculiarly, there’s more of a desire to mediate,
negotiate or discuss the cases with non-Hague convention
countries because that is more familiar to them within their
own way of life. Whereas with Hague cases, the real blockage is,
understandably, the left-behind parent doesn’t want to mediate.
The left-behind parent wants their child returned. So we may get
100 to 120 referrals to us each year of Hague cases, but in the vast
majority of those cases, the left-behind parent doesn’t want to
mediate. Those that are expressing a desire to mediate when we do
a screening interview, the parents are too polarized and I think
there’s now too much pressure on parents to mediate to find a
solution. A lot of left-behind parents are saying, “Yes, I will try
it” simply because they believe if they say “no” that it will go
against them in court.

These cases are just not suitable. If you go back 10 years or so
to why we set up mediation, it was because we were concerned
that some parents didn’t actually want their children returned but
they wanted good contact, and there was no mechanism for that.
We were successful with that. A lot of countries have taken it to
be that mediation can be used in all of the cases when it can’t.

Mme Shalaby : Je ne crois pas que ce soit le cas, non. Cela a
I’avantage d’avoir amené les gens a se parler, mais je ne pense pas
qu’on ait atteint d’objectifs précis.

Vous avez soulevé un trés bon point, soit la notion de
réciprocité, car si beaucoup d’enfants sont enlevés au
Royaume-Uni pour étre amenés dans d’autres pays, il y en a
aussi beaucoup qui sont enlevés dans des pays comme le Pakistan
pour étre amenés au Royaume-Uni. Nous le savons, car nous
avons des parents au Pakistan qui nous appellent pour nous dire
que leur enfant a été enlevé et amené au Canada, au Royaume-
Uni, ou ailleurs, et pour nous demander conseil. Comme le
Pakistan n’est pas outillé pour tenir des statistiques, les autorités
ne sont pas conscientes du probléme. Si on insistait un peu plus
sur cette notion de réciprocité, et que ces pays se rendaient compte
qu’il y avait des enlévements aussi chez eux, le dialogue serait plus
facile.

La sénatrice Andreychuk : J’ai une derniére question. Vous
avez mentionné que la médiation ne fonctionne pas trés bien dans
certains cas. Comme j’ai travaillé longtemps au Canada en droit
de la famille, j’aimerais savoir si, a votre avis, les problémes sont
les mémes, essentiellement, entre les parents lorsque I'enfant est
amené dans un autre pays que dans le cas d’une rupture au pays.
En d’autres mots, les problémes sont-ils différents lorsque les
parents ne viennent pas de la méme culture et du méme pays?

Mme Shalaby : Comme nous ne nous occupons pas des
dossiers nationaux, je ne peux pas vraiment comparer les deux.
Je sais toutefois que dans le cas des enlévements internationaux,
en particulier, il y a davantage une volonté de passer par la
médiation, la négociation et le dialogue dans les pays qui ne sont
pas signataires de la convention, car cela correspond davantage a
leur mode de vie. Dans les pays signataires de la convention, le
probléme vient du fait que le parent qui est laissé derricre,
évidemment, ne veut pas de médiation. Tout ce qu’il veut, c’est
que son enfant lui soit rendu. Nous avons environ 100 a
120 dossiers qui relévent de la convention qui nous sont
envoyés chaque année, mais dans la plupart des cas, le parent
qui est laissé derriéere ne veut pas de médiation. Pendant
I’entrevue, ceux qui expriment une volonté de le faire ont
souvent des points de vue trop polarisés, et je pense qu’on
exerce trop de pression sur les parents actuellement pour qu’ils en
viennent a une solution par la médiation. Bien des parents qui
sont laissés derri¢re acceptent d’essayer la médiation pour ne pas
que le fait de refuser leur nuise en cour.

Ce ne sont pas des dossiers qui s’y prétent. Quand on a mis en
place la médiation il y a une dizaine d’années, c’est parce qu’on
croyait que dans certains cas, les parents ne souhaitaient pas
vraiment le retour de l’enfant, mais voulaient garder de bons
contacts avec lui, et il n’y avait pas de mécanisme qui leur
permettait de le faire. Et cela fonctionne bien dans ce cas. De
nombreux pays en sont alors venus a la conclusion que la
médiation pouvait servir dans toutes les situations, mais ce n’est
pas le cas.
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The Chair: I have a clarification. Ms. Gill, I think you said
sometimes a parent will ask for a psychiatrist’s report that it is not
suitable for them to return to the country. How often is that used?
My impression was that the court would look at the best interests
of the child and not look at expert reports of the parent.

Ms. Gill: It’s still relatively rare in the Hague convention
context because the proceedings are only to last a few weeks with
a quick decision in relation to jurisdiction and whether the child
goes back to the country of habitual residence or not. But there
certainly seemed to me, in my practice, to be a rush of respondent
mothers who wanted to use those sorts of expert reports to bolster
Article 13(b) defences. It may have been mothers who are relying
solely on Article 13(b) defences where no other exception within
the Hague convention was relevant to their case.

It’s on a case-by-case basis, clearly. I certainly wouldn’t say it is
commonplace within Hague convention proceedings for there to
be expert reports of that nature. What is more commonplace is to
have expert evidence from foreign lawyers on rights of custody,
et cetera, and that quite often happens. I certainly wasn’t
suggesting that psychiatric reports are now becoming very
common at these proceedings. That’s not the case, but there
was certainly a bit of a rush by respondents to instruct particular
psychiatrists who had been involved in the two reported cases I
mentioned earlier.

Ms. Hutchinson: That’s a two-part test. The test, first, is
whether the abducting parent is the primary carer. The next
question that the court must satisfy is this: Does the primary carer
impact upon the child to such an extent that you cannot separate
the interests of the two? It would only be a situation where you
perhaps have a postnatally depressed mother, for example, and if
you returned her, you impact the child at the highest threshold.
They are still very rare in this jurisdiction.

I just wanted to touch on this briefly because I didn’t write
notes, but I will send you some on the issues of Japan, if that’s of
interest to any of you, with Japan being one of our newest
members states. We are waiting to hear what occurs in the first
Japanese Hague case. There has yet to be one. The U.K. has had
one Anglo-Japanese case where we returned the children to
Japan. Reunite has done a lot of work, and I know the Canadian
government has assisted a lot in Japan, getting up and ready for
the convention in Japan, training over a number of years, which
has also spilled over into China, where I think the same issue will
arise. In Japan, there seems to be — equally what we were doing
in China — a difficulty in their understanding what 13(b) means.
Certainly under Japanese law, it would appear they were going to
say if there has been past violence, then Article 13(b) is made out,
whereas we all treated Article 13(b) as risk of future harm. Past
harm may be relevant as evidence, but it’s the risk of future harm.

Certainly at Reunite we are concerned that much more work
needs to be done with the Japanese and the implementation on
that. The work we have been doing with China, which we believe
may well come online with the convention, and across the Asia-

La présidente : J’aimerais avoir une précision. Madame Gill,
vous avez dit, je pense, quun parent demande parfois un rapport
d'un psychiatre disant quun retour dans le pays est contre-
indiqué pour lui. Est-ce utilisé souvent? J’ai I'impression que le
tribunal décidera en fonction de ce qui est le mieux pour ’enfant
et non pas du rapport d’un spécialiste qui concerne le parent.

Mme Gill : C’est relativement rare dans les causes qui relévent
de la convention de La Haye, car les procédures ne durent que
quelques semaines et une décision est rapidement rendue au sujet
de la juridiction et du retour ou non de I’enfant dans son pays de
résidence habituelle. Mais il y a certainement eu, dans ma
pratique, un engouement des meres a vouloir utiliser des rapports
de ce genre pour invoquer l'article 13b) de la convention. C’est
sans doute parce qu’elles ne pouvaient pas appuyer leur défense
sur une autre exception de la convention.

C’est au cas par cas, manifestement. Je ne dirais pas bien sir
que les rapports de spécialiste sont souvent utilisés dans les causes
relevant de la convention. Ce qu’on voit plus souvent, par contre,
ce sont des témoignages d’avocats étrangers spécialisés dans les
droits de garde, et cetera, et c’est assez fréquent. Je ne voulais
certainement pas donner l'impression que les rapports de
psychiatre sont maintenant souvent utilisés lors des procédures.
Ce n’est pas le cas, mais il y a certainement eu un engouement des
méres a vouloir consulter les psychiatres qui ont participé aux
deux causes que j’ai mentionnées.

Mme Hutchinson : Le tribunal doit appliquer deux critéres. Le
premier est de savoir si le parent qui a enlevé I'enfant est le
donneur de soins principal. La deuxiéme question a laquelle doit
répondre le tribunal est la suivante : est-ce que l'influence du
donneur de soins principal sur ’enfant est telle que leurs intéréts
sont indissociables? On pourrait penser, par exemple, a une meére
en dépression postnatale dont le renvoi affecterait grandement
I’enfant. Ce sont des cas encore trés rares au pays.

Je voulais aborder la question suivante briévement, car je n’ai
pas de notes, mais je vais vous en faire parvenir sur les enjeux au
Japon, si cela vous intéresse, un des derniers Etats membres. Nous
attendons de voir ce qui va se passer dans la premiére cause du
Japon a La Haye. Il n’y en a pas encore eu. Au Royaume-Uni,
nous avons eu un dossier anglo-japonais dans le cadre duquel
nous avons retourné I’enfant au Japon. Reunite a travaillé fort, et
je sais que le gouvernement canadien a beaucoup aidé le Japon a
se préparer a devenir membre de la convention, en offrant de la
formation pendant quelques années, ce qui a trouvé écho en
Chine, ou la méme question sera soulevée a mon avis. Au Japon,
comme en Chine, on semble avoir de la difficulté avec le sens de
I’alinéa 13b). Pour eux, aux termes de la loi japonaise,
I’alinéa 13b) s’applique lorsqu’il y a eu de la violence dans le
passé, alors que pour nous, il s’applique a des préjudices futurs.
Les préjudices antérieurs peuvent faire partie de la preuve, mais ce
qui compte, ce sont les risques de préjudices futurs.

A Reunite, nous nous inquiétons de voir qu’il reste encore
beaucoup de travail a faire avec le Japon pour mettre en ceuvre la
convention sur ce point. Je pense que c’est un élément qui posera
probléme aussi avec la Chine, en lien avec la convention, et
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Pacific region I think that issue will be problematic, and a lot of
assistance needs to be given through the ministries of foreign
affairs and justice to have proper training. Equally, the
Philippines, which is looking at the convention, is raising
precisely the same issues as Japan about past domestic violence
and wishing to put a gloss, as it were, on the convention.

The Chair: You mentioned 13(b), the exception. In your
experience, when is the exception used in the U.K.? You
mentioned, for example, the overriding human rights of a
person. Are there any other cases where the exception has been
used?

Ms. Hutchinson: Well, it is that. It is the exception, and they
are exceptional cases. There are some cases where it is clear there
is a very real and live Article 13(b) defence, but those are still few
and far between. Possibly what’s happening in the U.K., and
sometimes they merge, is that the issue of the child’s objections
sometimes becomes conflated with 13(b), especially where you
have older children, probably 12 years and up. Then it’s a sort of
a mixing together of 13(b) plus a child’s objections. Those are the
cases where our courts are declining to order return with more
frequency. Straight 13(b) is still something of a rarity, but it can
happen. It can happen even when there are undertakings and
promises offered if it’s to a country where we could not be
satisfied that there’s any real teeth to those undertakings. One
example was during the Greek economic crisis 18 months or two
years ago when their infrastructure collapsed and mothers were,
quite rightly, one would say, saying, “If I go back to Greece, they
have no benefits. There’s no housing.” The social structure at the
moment had collapsed, and there were valid reasons for not
returning impecunious mothers to impecunious fathers or
children to impecunious fathers because there was no social
system to support them on their return.

The Chair: Do you know whether other countries in the EU are
consistent with the U.K. interpretation on the 13(b) exception?

Ms. Hutchinson: No.
Mr. Gill: No is the simple answer.

Ms. Hutchinson: In unison. We have an issue. All Western
European, if you like, countries have an issue with some of our
newly joined countries from central and Eastern Europe. Partly
we believe it’s their domestic system to start with, which was very
administrative and wasn’t sophisticated enough to take in the
convention and implement it. Unfortunately, through a number
of these cases, we have seen irrational — I would use the word
“irrational” — refusals to return children. A number of those
cases have ended up in the European Court of Human Rights. We
intervened in a case in Latvia. There have been continuing cases
from Poland and cases from Romania. I'm afraid the Central
European states at the moment, as far as the Hague convention is
concerned, are (a) being labelled as slow, and they are slow; (b),
their appeal system, if there is one, is slow to the point that it
negates the implementation of the convention, and (c), they have

d’autres pays de la région de I’Asie-Pacifique, et qu’il faudra que
les ministéres des Affaires étrangéres et de la Justice donnent
beaucoup de formation. Les Philippines, qui étudient la
convention, soulévent les mémes questions que le Japon au sujet
des antécédents de violence familiale et souhaitent polir la
convention, si on veut.

La présidente : Vous avez parlé de I'article 135), I’exception.
Selon votre expérience, dans quelles circonstances invoque-t-on
cette exception au Royaume-Uni? Vous avez mentionné, par
exemple, les droits fondamentaux de la personne. A-t-on invoqué
cet article dans d’autres circonstances?

Mme Hutchinson : Eh bien, c’est I’exception, et ce sont des cas
exceptionnels. Dans certains cas, on peut invoquer trés clairement
l’article 13b), mais ces cas sont trés rares et trés espacés dans le
temps. Au Royaume-Uni, il est possible de voir, et les deux se
confondent parfois, les objections de ’enfant d’étre associés a
l’article 13b), en particulier chez les plus agées, disons 12 ans et
plus. Il y a ainsi une sorte de mélange de I’article 135) et des
objections de I’enfant. Ce sont les cas ou nos tribunaux refusent le
plus souvent d’ordonner le retour de ’enfant. On invoque trés
rarement larticle 13b) comme tel, mais cela peut arriver. Cela
peut arriver aussi lorsque des engagements sont pris ou des
promesses sont faites, s’il s’agit d’un pays ou nous ne sommes pas
sirs que les promesses ou les engagements soient solides. Par
exemple, pendant la crise économique en Greéce il y a 18 mois ou
deux ans, lorsque linfrastructure du pays s’est effondrée, les
méres se disaient, avec raison pourrait-on dire, que si elles
retournaient en Greéce, elles n’auraient pas d’aide, pas de
logement. Le systéme de sécurité sociale s’était effondré, et il y
avait de bonnes raisons de ne pas retourner des meéres
nécessiteuses, ou des enfants nécessiteux, a des peéres
nécessiteux, car il n’y avait pas de structures sociales pour les
soutenir a leur retour.

La présidente : Savez-vous si les autres pays au sein de I'Union
européenne interprétent ’exception prévue a l'article 136) de la
méme manicre que le Royaume-Uni?

Mme Hutchinson : Non.
Mme Gill : Non est la réponse en termes simples.

Mme Hutchinson : A I'unisson. Nous avons un probléme. Tous
les pays de ’Europe de I’Ouest, si on veut, voient d’un mauvais
ceil certains des nouveaux pays de ’Europe de I’Est et de I’Europe
centrale qui se sont joints a nous. Nous pensons que c’est en partie
au départ a cause de leur systéme national, trés bureaucratique,
qui n’était pas assez avancé pour mettre en ceuvre la convention.
Malheureusement, dans un certain nombre de cas, nous avons vu
le retour d’enfants étre refusé pour des raisons, disons,
« irrationnelles ». Certaines causes ont abouti devant la Cour
européenne des droits de ’homme. Nous sommes intervenus dans
une cause en Lettonie, et il y a d’autres causes en Pologne et en
Roumanie. En ce moment, j’en ai bien peur, les pays de I’Europe
centrale ont la réputation d’étre lents, et c’est le cas, ils ont un
mécanisme d’appel, lorsqu’ils en ont un, qui est lent, au point ou il
devient impossible de mettre en ceuvre la convention, et ils ont le
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the highest rate of non-returns under Article 13(b) for what we
would see as rules of preference or general discomfort, but
certainly not the high threshold that the courts in Canada, the
U.K., the U.S., Australia, et cetera, would wish to be applied.

The Chair: Thank you very much. There are so many other
questions we could ask. We have found it very interesting and
very educational. We appreciate your giving us your time and
sharing your knowledge with us. We would appreciate also
receiving the information that you kindly said you would send us
on Japan. We look forward to continuing this conversation with
you at another time. Thank you very much.

We are very happy to welcome Hervé Boéchat, Deputy
Secretary General and Director of the International Reference
Centre for Children Deprived of Family from International Social
Service. We welcome you to the committee and are anxious to
hear your presentation. May we please ask you to start?

[Translation)

Hervé Boéchat, Deputy Secretary General, and Director,
International Reference Centre for Children Deprived of Family,
International Social Service: Can you hear me clearly? I cannot
hear anything.

The Chair: Yes.

Mr. Boéchat: Very Good. Then I will start. Good morning,
ladies and gentlemen, honourable senators and members of the
committee. I would like to begin by extending my sincerest thanks
for inviting me to appear before you today.

My name is Hervé Boéchat. I am a lawyer by training and [ am
Swiss. I am speaking to you today in my capacity as the deputy
secretary general of the International Social Service, or ISS, and
as a former member of the Swiss central authority for
international child abduction, where I worked for five years
before joining the ISS.

Every year, the ISS network handles an average of 800 to
1,000 cases that are connected in some way to child abduction or
problems with visitation rights involving families living in
different countries around the world.

The International Social Service delivers the following services
in the area of abduction: the provision of information and
counselling to parents and appropriate authorities; assistance
locating children abroad; the re-establishment of contact with the
parent deprived of access; social assessments of the child’s
situation; international family mediation; and post-abduction
follow-up.

As you know, this work is made possible thanks to the
organization’s presence in over 120 countries with the help of its
correspondents. I had a look at the work the committee did in
March, especially the presentation given by my colleague

taux le plus élevé de non-retours en vertu de I’article 135, et cela
semble s’appuyer sur des régles de préférence ou un malaise
général, mais certainement pas sur les critéres trés rigoureux que
les tribunaux du Canada, du Royaume-Uni, des Etats-Unis, de
I’Australie, et cetera, souhaiteraient voir appliquer.

La présidente : Merci beaucoup. Nous aurions encore
beaucoup de questions a vous poser. Nous avons trouvé le tout
trés intéressant et trés instructif. Nous vous remercions d’avoir
pris le temps de venir nous faire part de vos connaissances. Nous
aimerions aussi recevoir I'information que vous avez gentiment
offert de nous faire parvenir sur le Japon. Nous espérons avoir
I’occasion de reprendre cette conversation un peu plus tard. Merci
beaucoup.

Nous sommes trés heureux d’accueillir maintenant Hervé
Boéchat, secrétaire général adjoint et directeur du Centre
international de référence pour les droits de I'enfant privé de
famille. Nous vous souhaitons la bienvenue au comité et sommes
impatients d’entendre votre exposé. Pourrais-je vous demander de
commencer, s’il vous plait?

[Frangais)

Hervé Boéchat, secrétaire général adjoint et directeur du Centre
international de référence pour les droits de I’enfant privé de famille,
Service Social International : Est-ce que vous m’entendez bien? Je
n’ai pas de retour.

La présidente : Oui.

M. Boéchat : D’accord, je commence. Bonjour, mesdames et
messieurs, honorables sénateurs, membres du comité. Permettez-
moi tout d’abord de vous remercier trés sincérement de votre
invitation a comparaitre devant vous aujourd’hui.

Je m’appelle Hervé Boéchat, je suis avocat de formation et je
suis Suisse. J'interviens aujourd’hui en ma qualité de secrétaire
général adjoint du Service Social International (SSI) et également
comme ancien membre de I’Autorité centrale suisse pour les
enlévements internationaux d’enfants ou j’ai travaillé pendant
cing ans avant de me joindre au SSI.

Chaque année, le réseau du SSI traite en moyenne de 800 a
1 000 dossiers liés de prés ou de loin aux situations d’enlévements
d’enfants ou aux problémes concernant les droits de visite dans
des situations qui impliquent des familles vivant dans différents
pays a travers le monde.

En matiére d’enlévement, le Service Social International
propose les services suivants : une information et un conseil aux
parents et aux autorités compétentes, une participation a la
localisation des enfants a I’étranger, le rétablissement des liens
avec le parent 1ésé, une évaluation sociale de la situation de
I’enfant, une médiation familiale internationale et un suivi
postenlévement.

Comme vous le savez, ce travail est rendu possible grace a la
présence de l’organisation dans plus de 120 pays par
I'intermédiaire de ses correspondants. J’ai pris connaissance de
vos travaux du mois de mars dernier, en particulier la
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Dick Chamney, and I will try not to repeat anything that has
already been said. Instead, I would like to focus my remarks on
three main elements.

I will begin by discussing the understanding and
implementation of the Hague convention and the issue of
mediation, followed by the issue of non-Hague state parties and
then, briefly, issues related to the training of professionals.

To begin with, it is clear that the handling of international child
abduction cases raises a number of sensitive issues. From the
ISS’s perspective, the focus absolutely has to be on the best
interests of the child. While that may seem obvious at first glance,
in actual practice, it becomes clear that two distinct approaches
are possible when it comes to handling cases. The consequences
that these approaches can have on the child also become clear.

Without getting into a detailed legal analysis, I will try to
provide a quick overview of the problem.

The spirit of the Hague convention calls for the immediate
return of the child to their country of habitual residence in an
effort to restore the family situation to what it was prior to the
wrongful removal. The Hague convention sets out a limited
number of exceptions to the child’s return, whereby the person
objecting to the return must establish that the child’s return would
expose them to physical or psychological harm or otherwise place
them in an intolerable situation.

Strict enforcement of the convention requires that the child’s
return be ordered as soon as possible, barring when conditions
described in one of the exceptions in the convention are met. At
this stage, a follow-up investigation of the social environment to
which the child will be returned is not conducted. These
investigations can take a long time, and the objective of the
Hague convention is to order a rapid return so that the child does
not integrate too quickly into the host country.

Occasionally, however, the reason for the child’s removal is
precisely the context, in other words, the original environment
they are from. The approach advocated by the ISS requires that
the return conditions be assessed. Clearly, the point is not to stand
in the way of a return, but rather to assess the social environment
to which the child will return, once the return is ordered. Certain
elements have to be taken into account, including economic
conditions and the situation of the parent who remained in the
home country. For instance, if the parent works, will they be able
to care for the child during the week, given the child’s age,
education and so forth?

That is why the International Social Service is of the position
that the conditions surrounding the child’s return must be the
subject of a social assessment. At the same time, international
family mediation must be attempted to encourage the child’s
return to their original family environment under the best possible

présentation de mon collégue Dick Chamney. Je vais éviter de
reprendre les informations déja partagées. Je souhaite plutdt
concentrer mon intervention sur trois aspects principaux.

Tout d’abord, jaborderai la compréhension et la mise en
ccuvre de la Convention de La Haye et la question de la
médiation, ensuite, la question des Etats non signataires et,
briévement, les questions liées a la formation des professionnels.

Tout d’abord, il est évident que le traitement des dossiers
d’enlévements internationaux des enfants souléve de nombreuses
questions délicates. Pour le SSI, ’accent doit impérativement étre
mis sur I'intérét supérieur de ’enfant. Bien s@r, a premiére vue, ce
point peut paraitre évident, mais en pratique, on se rend compte
qu’on peut avoir deux approches distinctes de la maniére de gérer
les dossiers. Aussi, on constate les conséquences que ces
approches peuvent avoir sur I’enfant.

Je ne vais pas me lancer ici dans une analyse juridique trés
poussée. Je vais essayer de résumer la problématique trés
rapidement.

Dans l’esprit de la Convention de La Haye, on préconise le
retour immédiat de ’enfant dans son pays de résidence habituelle
dans le but de remettre la famille dans la situation qui était la
sienne avant le déplacement illicite. La Convention de La Haye
prévoit un nombre limité d’exceptions a ce retour selon lesquelles
la personne qui s’y oppose doit confirmer que cela comporte un
danger pour I’enfant sur le plan physique ou psychique, ou que
cela le place dans une situation intolérable.

Par ailleurs, une application stricte de la convention implique
que le retour soit ordonné le plus rapidement possible, sauf
lorsque I'une des exceptions prévues par la Convention de La
Haye est remplie. On ne va pas procéder, a ce stade-ci, a ’'enquéte
sociale complémentaire concernant l’environnement qui
accueillera I'enfant a son retour. Ces enquétes peuvent prendre
du temps, et le but de la Convention de La Haye est d’ordonner
un retour rapide pour éviter que l’enfant ne s’intégre trop
rapidement au pays qui I’accueille.

Cependant, il arrive parfois que le déplacement de I’enfant ait
été motivé précisément par le contexte, par I’environnement
original duquel il vient. Selon I'approche que le SSI cherche a
défendre, il importe que les conditions du retour soient évaluées.
Il ne s’agit pas évidemment de s’opposer d’une maniére ou d’une
autre au retour, mais bien de procéder a une évaluation du
contexte social dans lequel I’enfant va étre accueilli au moment ou
le retour sera prononcé. Il y a des éléments a prendre en compte,
notamment les conditions économiques et la situation du parent
qui est resté dans le pays. A titre d’exemple, si le parent travaille,
sera-t-il en mesure de prendre soin de I'enfant pendant la semaine,
compte tenu de I’Age de ’enfant, de son niveau de scolarisation, et
cetera?

Donc, pour le Service Social International, les conditions liées
au retour doivent faire I'objet d’une évaluation sociale. En
paralléle, une médiation familiale internationale doit étre tentée
pour favoriser le retour de I’enfant dans son milieu familial
d’origine dans les meilleures conditions possible. Cette approche
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conditions. The International Social Service is not alone in this
approach; Switzerland has incorporated the approach in its
federal legislation governing international child abduction. The
approach was also the focus of a draft protocol supplementing the
Hague convention, one that was not approved but retains
recommendation status.

In light of that, I would like to say two things. At the practical
level, more and more, we are realizing how important
international family mediation is; it is an effective tool that is
respectful of the rights of everyone in the resolution of
international family disputes. Our organization has long been
working hard to encourage the spread of this practice, developing
a guide on the usefulness and practice of international family
mediation. Furthermore, we have set up an international network
of professional mediators, which already includes Canada, where
we work with the Association internationale francophone des
intervenants aupres des familles séparées.

The second thing I want to say is this. It is essential to keep in
mind that family mediation is a measure that is now recognized in
the Hague convention relating to measures for the protection of
children, the 1996 convention, and that it constitutes a major tool
in conflict resolution. I will not belabour the importance of
Canada’s ratifying the 1996 convention, since you already
debated the issue back in March.

The second point pertains to non-Hague state parties. As you
well know, when a child is removed to a non-Hague state, the
recourse available to parents is very limited. In such situations,
the ISS can offer other solution options thanks to its worldwide
network of correspondents, particularly in Muslim countries.

Not all cases can be resolved easily and quickly. But the
possibility of locating the child and abducting parent and
establishing contact with them often provides the parent left
behind with tremendous relief.

If the child’s return cannot be ordered, the establishment of
regular contact between the parent and child at least makes it
possible to maintain the connection. Here again, international
family mediation plays a key role.

There is one last point I would like to address briefly, and that
is the training or awareness of the courts regarding the convention
mechanism and the various contexts it applies to. This point is not
directed at the Canadian justice system, in particular, but rather
speaks to my personal experience working at the central Swiss
authority, where it often became clear that the courts were still
not familiar with the convention, especially its social dimension.
Given that judges are often the ones on the front line when it
comes to dealing with these cases, it is imperative that they be
made aware of and sensitive to the practical realities. In that
connection, the ISS can also provide training tools.

n’est pas propre au Service Social International, puisque la Suisse
I’a intégrée dans sa loi fédérale sur les enlévements internationaux
d’enfants. Cette approche a également fait I’objet d'un projet de
protocole additionnel a la Convention de La Haye, qui n’a pas été
accepté et qui est resté a I’état des recommandations.

Sur la base de cette situation, j'aimerais émettre deux
remarques. Dans la pratique, on se rend compte, de plus en
plus, de 'importance de la médiation familiale internationale, qui
est un outil efficace et respectueux des droits de chacun dans la
résolution des conflits familiaux internationaux. Notre
organisation a depuis longtemps consacré d’importants efforts
pour encourager le développement de cette pratique. Nous avons
¢laboré un guide sur I'intérét et I'usage de la médiation familiale
internationale. De plus, nous avons mis en place un réseau
international de médiateurs professionnels, qui comprend déja le
Canada ou nous travaillons avec 1’Association internationale des
intervenants aupres des familles séparées.

Ma deuxiéme remarque est la suivante : il faut rappeler que la
médiation familiale est une mesure qui est désormais reconnue par
la Convention de La Haye sur les mesures de protection de
I’enfant, la convention de 1996, et qu’elle constitue un outil
majeur de résolution des conflits. Je n’insiste pas sur la nécessité
pour le Canada de ratifier cette convention de 1996, puisque cette
question a déja fait 'objet de vos débats au mois de mars.

Le deuxiéme point est lié aux Etats non signataires de la
Convention de La Haye. Vous n’étes pas sans savoir que,
lorsquun enfant est déplacé dans un Etat non signataire de la
convention, les moyens de recours pour les parents sont trés
limités. Dans ce type de situation, le SSI peut offrir d’autres
solutions grace a son réseau de correspondants a travers le monde
et, en particulier, dans les pays de tradition musulmane.

Tous les cas ne peuvent étre résolus de facon simple et rapide.
Toutefois, la possibilité de localiser I’enfant et le parent ravisseur,
et d’entrer en communication avec ce dernier, représente souvent
un soulagement immense pour le parent 1ésé.

Si le retour ne peut pas étre ordonné, la mise sur pied d’une
communication réguliére entre le parent et ’enfant permet au
moins de maintenir un lien. Ici aussi, la médiation familiale
internationale joue un réle important.

Pour terminer, je souhaite aborder briévement un dernier
point, a savoir la question de la formation ou de la sensibilisation
du pouvoir judiciaire au mécanisme de la convention et aux
différents contextes dans lesquels elle opére. Cette question ne vise
pas particuliérement la justice canadienne, mais elle refléte plutot
mon expérience personnelle, lorsque je travaillais a I’Autorité
centrale suisse ou ’on constatait fréquemment que la convention
est encore méconnue dans les tribunaux, surtout dans sa
dimension sociale. Etant donné que les juges sont souvent en
premiére ligne dans le traitement de ces dossiers, il est essentiel
qu’ils soient sensibilisés et informés des réalités pratiques. Ici
aussi, le SSI peut offrir des outils de formation.
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I will end on that note. Thank you for listening, and I am at
your disposal to answer any questions you may have.

The Chair: Thank you for your presentation. We have a few
questions, beginning with me.

[English]

You were speaking about mediation. What you said was
interesting because we’ve heard from other people that mediation
does not work in all circumstances. Can you tell us in what kind
of cases you feel that mediation works, or do you believe that
mediation works in all cases?

[Translation]

Mr. Boéchat: That is a difficult question. From the experience I
gained in the field in my previous job at the central Swiss
authority, I would say that abduction cases can, to some extent,
be categorized into three types of situations. First, there are those
situations in which the rapid application of the mechanisms in the
convention makes it possible for a solution to be reached quickly,
so in the weeks or months following the wrongful removal. The
convention works well in such cases. Then, on the other extreme,
there are volatile domestic situations, which can involve violence
or abuse, mainly between the parents; in these situations, finding
a solution can be very difficult and parents may not be very open
to discussion and thus mediation. Finally, between those two
extremes, there are, what I would call, middle-of-the-road
situations, where mediation plays a key role, precisely because it
opens the door to dialogue. We are able to bring the parents to
the table and talk about the problem. And clearly, in those cases,
the likelihood of success is much higher.

The guide we put together — unfortunately, you cannot see it
very well because it is backlit — contains a number of accounts of
families who used mediation services, and their experiences clearly
show that simply being able to say what they want to say and
voice their anxiety without a direct confrontation from the other
parent fosters a more open attitude and paves the way towards a
solution that is acceptable to all parties. It is true that mediation is
not the answer in all cases, obviously.

[English]

The Chair: Is it possible for us to ask you to send us a copy of
the guide, preferably electronically? Can you provide us with a
copy of the guide that you're referring to?

[Translation)

Mr. Boéchat: Gladly. I will send copies in English and in
French, as the guide is available in both languages.

The Chair: Thank you. We really appreciate that.

Je m’arréte, ici, a ce stade. Je vous remercie de votre attention
et je suis a votre disposition pour répondre a des questions
complémentaires.

La présidente : Je vous remercie de votre présentation. Nous
avons quelques questions, et je vais commencer.

[Traduction)

Vous avez parlé de la médiation. Ce que vous avez dit est
intéressant, car d’autres témoins nous ont dit que la médiation ne
fonctionnait pas dans toutes les circonstances. Pourriez-vous nous
dire dans quels cas la médiation fonctionne bien? Croyez-vous
qu’elle fonctionne dans tous les cas?

[Frangais]

M. Boéchat : C’est une question difficile. D’apreés I’expérience
pratique que j’ai acquise dans le cadre de mon emploi précédent a
I’Autorité centrale suisse, je dirais que, dans les dossiers
d’enlévement, on peut schématiser un peu en cernant trois types
de situation. Il y a les situations ou la rapidité d’intervention des
mécanismes de la convention permet d’aboutir a une solution
rapidement, dans les quelques semaines ou les quelques mois qui
suivent le déplacement illicite. Dans ce cas, la convention
fonctionne bien. On a, a l'autre extréme, des situations
familiales extrémement conflictuelles qui comportent parfois des
¢éléments de violence ou d’abus, principalement entre les parents,
ou la recherche de solution quelle qu’elle soit reste trés difficile et
ou les parents sont peu ouverts a la discussion et, donc, a la
médiation. Entre les deux, il y a les situations que je qualifierais
d’intermédiaires, ou la médiation joue un réle essentiel, parce
qu’elle permet précisément d’ouvrir le dialogue. On arrive a
amener les parents autour d’une table et a discuter du probléme.
Dans ces cas-la, évidemment, les chances de succés sont bien
meilleures.

Dans le guide qu’on a élaboré — vous ne voyez pas trés bien,
car il est en contrejour —, il y a plusieurs témoignages de familles
qui sont passées par des services de médiation et qui montrent
bien que le simple fait de pouvoir libérer la parole et I’angoisse
sans étre confronté directement a lautre parent permet une
ouverture et permet d’entamer le chemin vers une solution qui soit
acceptable pour les différentes parties. Il est vrai que la médiation
n’est pas la solution a tous les conflits, évidemment pas.

[Traduction]

La présidente : Serait-il possible pour vous de nous faire
parvenir une copie du guide, en version électronique de
préférence? Pouvez-vous nous faire parvenir une copie du guide
dont vous parlez?

[Frangais]

M. Boéchat : Volontiers. Je vous ferai parvenir des copies en
anglais et en frangais, puisqu’il existe dans les deux langues.

La présidente : Merci, nous apprécions énormément.
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Senator Eaton: Sir, you talked about the assessment of the
child in their present environment. Does that mean you reassess
what the court decided during the separation or divorce in terms
of the child’s well-being?

Mr. Boéchat: It is clear that social intervention has no effect on
legal decisions that were made, be it in the case of separation or
the child’s return. The issue, as I tried to explain earlier, is to
determine what the reintegration conditions will be if the child
returns to their place of habitual residence.

[English)

Senator Eaton: Suppose you find that he would be better where
he is now. In other words, there’s greater family support and he’s
financially more stable. That plays no part in it?

[Translation]

Mr. Boéchat: Of course. Under the terms of the convention,
once again, the child’s return is not put into question. We have
handled some dramatic situations, as the decision to return the
child was made formally. However, let us say the father remains
in the country of habitual residence and is financially incapable of
caring for the child. That child would be under their father’s care,
but there would practically be no family network to take care of
them. In such a case, an alternative has to be found. Does the
child have grandparents living there? Do they have to be
accompanied to school? Can the mother return with the
children and live nearby? What kind of an arrangement can we
come up with, so that the return would be in the child’s interest,
and not only be in line with the legal provisions of the Hague
Convention. Do you understand what I mean?

Senator Eaton: Absolutely. Thank you.

[English]

Senator Eggleton: I'd like to focus on the question of
prevention. I think your guide book also talks about
prevention. There is also an awareness problem. I understand a
number of these abduction cases occur where the parent who
takes the child out of the country of habitual residence is not
aware of the law. How do we increase awareness? How do we deal
with the question of the government’s involvement with
prevention measures, such as border control measures?

[Translation]

Mr. Boéchat: This may be the most difficult aspect of
abduction because it is true that, when it comes to police
prevention, the available tools are extremely limited. This is a
principle of law; an individual cannot be convicted before an act
has been committed. It is true that parents who are worried about

La sénatrice Eaton : Monsieur, vous avez mentionné, dans
votre discours, I’évaluation de l’enfant dans ses circonstances
présentes. Cela veut-il dire que vous réévaluez ce que la cour a
décidé au cours de la séparation ou du divorce au sujet du bien-
étre de I’enfant?

M. Boéchat : Il est évident que I'intervention sociale ne touche
en rien les décisions légales qui ont été prises, tant en matiére de
séparation que de retour de I'enfant. La question qui se pose,
comme j’ai essayé de ’exposer tout a ’heure, c’est de déterminer,
si enfant revient dans son lieu de résidence habituel, quelles
seront les conditions de sa réintégration dans ce milieu.

[Traduction)

La sénatrice Eaton : Supposons que vous vous rendez compte
qu’il est préférable qu’il reste 1a ou il est. En d’autres mots, la
situation financiére de la famille est plus stable et il a plus de
soutien. Cela n’entre-t-il pas en ligne de compte?

[Frangais]

M. Boéchat : Bien siir. Au sens de la convention, encore une
fois, il ne s’agit pas de remettre en question le retour de ’enfant.
Dans les dossiers qu'on a pu traiter, il y a eu des situations
dramatiques, parce que la décision de retour a été prise d’une
maniére formelle, je dirais, alors que, souvent, si c’est le pére qui
est resté dans le pays de résidence habituelle, le pére n’étant pas
matériellement en mesure de s’occuper de I’enfant, par exemple,
I’enfant se retrouve sous la responsabilité de son pére, mais
pratiquement, il n’a pas ’environnement familial pour s’occuper
de lui. Dans un cas comme celui-1a, il faut trouver une solution de
rechange. Y a-t-il des grands-parents qui sont 1a? L’enfant doit-il
étre accompagné pour aller a I’école? La mére peut-elle revenir
avec les enfants et vivre dans un lieu a proximité? Qu’est-ce qu’on
peut trouver comme aménagement pour que ce retour se fasse
dans l'intérét de ’enfant et pas uniquement parce que le retour
doit étre ordonné au sens des dispositions légales de la
Convention de La Haye. Vous comprenez le sens de ma réponse?

La sénatrice Eaton : Tout a fait, merci.

[Traduction]

Le sénateur Eggleton : J’aimerais aborder la question de la
prévention. Je pense qu’il en est question également dans votre
guide. Il y a aussi le probleme de la sensibilisation. Je crois
comprendre que bien des parents qui aménent leur enfant hors de
son pays de résidence habituelle ne sont pas au courant de la loi.
Que pouvons-nous faire pour sensibiliser les gens a cette question?
Quel role devrait jouer le gouvernement dans les mesures
préventives comme les controles a la frontiére?

[Frangais]

M. Boéchat : On entre maintenant peut-étre dans 1’aspect le
plus difficile de cette thématique des enléevements, parce qu’il est
vrai que, en matiére de prévention policiére, par exemple, les
moyens a disposition sont extrémement limités. C’est un principe
de droit; on ne peut pas condamner une personne avant quun
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the potential actions of their spouse or their child’s parent have
very few means at their disposal. When they contact International
Social Service, for instance, mediation can be attempted to try to
alleviate the conflict. Then, from an institutional perspective,
from the perspective of a central authority or simply a country’s
authorities, the spouse’s passport cannot be confiscated, and
preventive wanted notices cannot be posted in airports. So it is
true that prevention is a major weakness in such abduction cases.
Once again, it is true that there are very few tools available for
abduction prevention, aside from the social and mediation
approaches.

Senator Ngo: Thank you, Mr. Boéchat. 1 would like to
continue in the vein of Senator Eaton’s question. You say that
mediation can be used to settle cross-border family disputes. Can
you tell us a bit more about this approach in terms of intercultural
conflicts — so between Hague and non-Hague countries?

Mr. Boéchat: Between countries or within a family?
Senator Ngo: Between countries.

Mr. Boéchat: At the meeting held in March, you talked about
the Malta Process, for instance, which is an interesting initiative
on ways to bring together Hague and non-Hague countries
affected by international child abductions.

Once again, from the perspective of inter-state relations, the
Hague convention does what it can to try to encourage non-
Hague countries to ratify the convention. The mandate of an
NGO like ours is not at the state level, but really at the basic level.
We have to be able to count on our network of correspondents in
those countries that can help locate the child and parent.
Afterwards, we have to start a new discussion, or mediation,
process to try to resolve the family conflict.

Of course, from a purely legal point of view, certain countries
protect their nationals much more than others, regardless of the
existence or non-existence of the Hague convention. In fact, we
see that certain signatory countries give preference to the person
who is going back to his country of origin, whatever their
matrimonial rights, recognized or not by a court decision.

There is a problem with the training of judges and their
knowledge of the Hague convention. In order to improve the
situation, holding information seminars and conferences is one of
the tools that is still very general but nevertheless contributes to
people becoming more familiar with the Hague convention; but
there are also parallel mechanisms, in particular international
mediation. Certain local spokespeople can act as mediators with
the Muslim culture, for example, and this applies also to the

acte n’ait été commis. Il est vrai que les parents qui s’inquictent de
I’agissement possible de leur conjoint ou du parent de leur enfant
ont trés peu de moyens a leur disposition. Quand ils contactent le
Service Social International, par exemple, une tentative de
médiation peut étre amorcée a ce moment-la pour essayer
d’apaiser le conflit. Aprés, d’un point de vue institutionnel, du
point de vue d’une autorité centrale ou simplement des autorités
d’un pays, on ne peut pas confisquer le passeport du conjoint, on
ne peut pas afficher des avis de recherche préventifs dans les
aéroports. Donc, il est vrai que la grande faiblesse de ces
thématiques, c’est bien la prévention. Encore une fois, a part
I’approche sociale, ’approche de la médiation, il y a assez peu de
moyens, il est vrai, pour prévenir les enlévements.

Le sénateur Ngo : Merci, monsieur Boéchat. J’aimerais bien
poursuivre dans le sens de la question du sénateur Eaton. Vous
dites que la médiation est 1a pour résoudre les disputes familiales
transfrontaliéres. Pouvez-vous nous parler un peu plus de cette
approche dans le cadre de conflits interculturels, c’est-a-dire entre
les pays signataires et non signataires?

M. Boéchat : Entre pays ou au sein d’une famille?
Le sénateur Ngo : Entre pays.

M. Boéchat : Entre pays, vous avez discuté, lors de la session
du mois de mars, du Processus de Malte, par exemple, qui
constitue une initiative intéressante sur la maniére de rassembler
les pays signataires et non signataires concernés par cette situation
d’enlévements internationaux d’enfants.

La aussi, du point de vue des relations interétatiques, la
Convention de La Haye fait ce qu’elle peut pour essayer d’amener
les pays non signataires a ratifier la Convention de La Haye. Du
point de vue d'une ONG comme la nétre, notre champ d’action
ne se situe pas au niveau de I’Etat, mais vraiment au niveau de la
base. Il s’agit de pouvoir compter sur notre réseau de
correspondants, dans ces pays, qui pourront aider, dans un
premier temps, a localiser I’enfant et le parent. Il s’agit ensuite
d’entamer a nouveau un processus de discussion, voire de
médiation, pour tenter de trouver une solution au conflit familial.

Evidemment, d’un point de vue purement légal, certains pays
sont beaucoup plus protecteurs de leurs ressortissants que
d’autres, qu’il y ait la Convention de La Haye ou pas.
Drailleurs, on se rend compte que certains pays signataires
donnent une forte préférence a la situation du ressortissant qui
revient dans son pays d’origine, quels qu’aient été ses droits
matrimoniaux, reconnus ou non par un jugement.

Il y a un probléme avec la formation des juges et la
connaissance de la Convention de La Haye. Dans le but
d’améliorer la situation, la réalisation de séminaires de
formation et de conférences est I'un des outils qui demeurent
trés généraux mais qui contribuent a faire connaitre la
Convention de La Haye, mais aussi les mécanismes paralléles,
en particulier la médiation internationale. On peut y impliquer des
acteurs locaux qui jouent le réle de médiateurs avec une culture
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Jewish or Christian cultures as well, in order to try to create links
and bring some progress to these situations. It is true that these
matters remain very complex.

Senator Ngo: According to your experience, how much time
does it take on the average to obtain the return of the child in
these cases?

Mr. Boéchat: It is very difficult to answer that question. The
files are so different from one family to another and from one
country to another. Certain situations, as I said earlier, can be
resolved rapidly, because there has been a realization by the
parent, and also perhaps because the conflict was not all that
grave. Other situations, however, will never be resolved. And so |
cannot give you numerical data in reply to your question, senator.

Senator Ngo: Are there repercussions?

Mr. Boéchat: Regarding the files that will never be closed?

Senator Ngo: Yes, if the child does not return, for instance. No?

Mr. Boéchat: No. In fact, there are very few means. If the host
state does not cooperate, that is difficult. Once again, I am not
only talking about developing countries. We saw cases in Europe
where the state refused to cooperate. In Europe one can go up as
far as the European Court of Human Rights, but aside from that,
it is true that recourse is very limited.

[English)

The Chair: Senator Eggleton was asking you questions on
prevention, and I was wondering if you could tell us if you have
used the help of the police to intervene when there are abductions.
What has the reaction of the police been? They would have more
authority. Have you worked with the police to try to help with
abductions?

[Translation]

Mr. Boéchat: The police can intervene in cases where a
misdemeanor or offence, as defined by the Criminal Code, has
been committed. What I mean is that if there have been threats, or
violence, police intervention is easier to impose.

In the case of a situation where there is simply a suspicion on
the part of one of the parents, bringing the police in can be
counterproductive, and it can throw oil on the fire. So it is
delicate. Of course, we are still talking about the phase before the
abduction.

After the abduction, clearly the police and customs officers
would intervene. In Europe, we have the Interpol communication
system among the various European police services. Those tools
are very rapidly brought on stream when an abduction is

musulmane, par exemple, avec une culture juive ou avec une
culture chrétienne, pour essayer de tisser des liens et tenter de faire
progresser ces situations. La aussi, il est vrai que ces questions
demeurent trés complexes.

Le sénateur Ngo : D’aprés vous, selon votre expérience,
combien de temps faut-il en moyenne pour obtenir le retour de
I’enfant dans ces cas?

M. Boéchat : 1l est trés difficile de répondre a cette question.
Les dossiers sont tellement différents d’une famille a l'autre et
d’un pays a l'autre. Certaines situations, comme je I’ai dit tout a
I’heure, peuvent se résoudre rapidement, parce qu’il y a eu une
prise de conscience de la part du parent et parce que, finalement,
peut-étre que le conflit n’était pas si grand. D’autres situations,
par contre, ne se résoudront jamais. Je ne peux donc pas donner
une réponse chiffrée a votre question, sénateur.

Le sénateur Ngo : Est-ce qu’il y a des répercussions?

M. Boéchat : Dans le cadre des dossiers qui ne se résoudront
jamais?

Le sénateur Ngo : Oui. Si I'enfant n’est pas de retour, par
exemple. Non?

M. Boéchat : Non. En fait, il y a trés peu de moyens. Si I’Etat
de refuge ne coopére pas, cela est difficile. Encore une fois, je ne
parle pas que des pays en voie de développement. On a vu des
dossiers en Europe ou I’Etat ne coopére pas. On peut monter, en
Europe, jusqu’a la Cour européenne des droits de I’homme, mais
a part cela, il est vrai que les recours sont extrémement limités.

[Traduction]

La présidente : Le sénateur Eggleton vous a posé des questions
sur la prévention, et je me demandais si vous avez déja eu recours
a la police pour intervenir dans des cas d’enlévement. Comment
les policiers ont-ils réagi? Ils ont plus d’autorité. Avez-vous
collaboré avec les policiers dans des dossiers d’enlévement?

[Frangais]

M. Boéchat : La police peut intervenir a condition, le plus
souvent, qu’il y ait eu un délit ou un crime au sens du droit pénal.
Je veux dire par la que, par exemple, s’il y a eu des menaces, voire
des violences, 'intervention policiére est plus facile a imposer.

Dans le cas d’une situation ou il y a simplement une crainte de
la part de 'un des parents, faire intervenir la police peut avoir un
effet contre-productif et, au contraire, jeter de I’huile sur le feu.
C’est donc trés délicat. Evidemment, on parle toujours de cette
phase avant I’enlévement.

Aprés I'enlévement, il est clair que les forces policiéres et les
forces douaniéres interviennent. En Europe, il y a le systéme
Interpol de communication entre les services de police européens.
Ces outils sont trés rapidement mis a contribution lorsque
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confirmed. Afterwards, success depends on chance, events, how
rapidly action is taken, the time available and the means taken.
So, I would say that police intervention has two aspects.

[English)

The Chair: As you are aware, there are countries that have
signed onto the Hague abduction treaty and some that have not,
specifically in countries where sharia law is practised. Can you
please help us as to how the Malta Process works in your
experience, what has worked and what things we should be aware
of with the Malta Process?

[Translation]

Mr. Boéchat: Unfortunately, I am not an expert on the Malta
Process, since I left the central authority a few years ago. So it is
difficult for me to answer your question, and I apologize.

However, I can ask some of my colleagues for a written report;
they are more familiar than I am with this process, and I can send
it at the same time as the copies of the guide we spoke about
earlier.

[English]

The Chair: I appreciate that. What can Canada and the other
states parties do to increase the availability of accurate and up-to-
date information on international child abductions?

[Translation]

Mr. Boéchat: What kind of information are you talking about,
Madam Senator?

[English)

The Chair: Do you collect any kind of information that would
help Canada in updating or dealing with child abductions?

[Translation]

Mr. Boéchat: 1 think that the best source for comparative
information on practices in different countries, as well as statistics
and examples of practices that can be developed, would be The
Hague convention itself; for instance, it regularly publishes its
Judges’ Newsletter and compiles decisions that were handed down
in the interpretation of the convention.

We have developed a certain number of tools, including setting
up an Internet platform to develop family mediation and to
favour intercultural dialogue. As I was saying earlier, a network
of international mediators has been put in place.

I’enlévement est avéré. Par la suite, la réussite dépend de la
chance, des événements, de la rapidité, du temps et des
dispositions. Donc, je dirais que l'intervention policiére
comporte deux aspects.

[Traduction]

La présidente : Comme vous le savez, certains pays ont signé la
Convention de La Haye sur I’enlévement, et certains ne 1’ont pas
signé, en particulier les pays qui appliquent la charia. Pourriez-
vous nous dire si le Processus de Malte fonctionne bien a votre
avis, et ce qu’il faut savoir a son sujet?

[Frangais]

M. Boéchat : Malheureusement, je ne suis pas un spécialiste du
Processus de Malte, ayant quitté 'autorité centrale il y a quelques
années. Je peux donc difficilement répondre a votre question, je
m’en excuse.

Mais je peux tout a fait demander un compte rendu écrit a
certains de mes collégues qui sont plus familiers que moi avec ce
processus et vous le faire parvenir en méme temps que les
exemplaires du guide dont on a parlé tout a ’heure.

[Traduction)

La présidente : Je vous en remercie. Que peuvent faire le
Canada et les autres pays signataires pour avoir acces a plus de
renseignements précis et a jour sur les enlévements internationaux
d’enfant?

[Frangais)

M. Boéchat : De quel type d’information parlez-vous, madame
la sénatrice?

[Traduction]

La présidente : Recucillez-vous des renseignements qui
pourraient aider le Canada dans les cas d’enlévement d’enfant?

[Frangais]

M. Boéchat : Je pense que linterlocuteur privilégié pour
fournir de linformation comparative sur les pratiques des
différents pays, pour fournir des statistiques et des exemples de
pratiques qui puissent étre développées, serait plutot la
Convention de La Haye qui, par exemple, publie réguliérement
sa Lettre des juges et qui compile les décisions qui ont été rendues
dans l'interprétation de la Convention.

Nous avons élaboré un certain nombre d’outils, y compris la
mise en place d’une plateforme sur Internet pour développer la
médiation familiale et pour favoriser le dialogue interculturel.
Comme je vous le disais plus tot, on a mis en place un réseau de
médiateurs internationaux.
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We would like to set up an information centre on international
mediation which could precisely reply to the questions you have
put to me. This idea is still at the preliminary project phase today,
and currently it is The Hague convention that contains the best
and most focused information.

[English]

The Chair: The challenge with the Hague convention is that
they have not collected any data since 2008. We were wondering if
your organization has collected any data. If you have any data,
we would very much appreciate it if you could forward that to us
because The Hague has not done this for a while.

[Translation]

Mr. Boéchat: Fine. I will see what I can find in the way of
information.

The Chair: Thank you very much, Mr. Boéchat. We greatly
appreciated your presentation.
[English]

I would like to thank you, and we hope we can continue this
conversation in the future. Thank you very much.

(The committee adjourned.)

OTTAWA, Monday, September 29, 2014

The Standing Senate Committee on Human Rights, to which
was referred Bill S-201, An Act to prohibit and prevent genetic
discrimination, met this day at 4:05 p.m. to give consideration to
the bill.

Senator Salma Ataullahjan (Deputy Chair) in the chair.

[English)

The Deputy Chair: Honourable senators, welcome to the
eighteenth meeting of the Second Session of the
Forty-first Parliament of the Standing Senate Committee on
Human Rights.

We have a mandate from the Senate to examine issues related
to human rights in Canada and abroad. Unfortunately, the chair
of the committee, Senator Mobina Jaffer, could not be here
tonight, so it falls upon me, Salma Ataullahjan. As deputy chair
of the committee, I have the honour to welcome you to our
meeting today. Before continuing, I would like my colleagues to
introduce themselves.

Senator Eggleton: Art Eggleton, senator from Toronto.

Senator Munson: Jim Munson. I live in Ontario but my heart is
in New Brunswick.

On voudrait mettre en place un centre d’information sur la
médiation internationale qui puisse précisément répondre aux
questions que vous me posez. Cette idée est encore a I’état de
projet, aujourd’hui et, a I’heure actuelle, le lieu ou I'information
est la plus rassemblée et la plus concentrée, c’est la Convention de
La Haye.

[Traduction)

La présidente : Le probleme avec la Convention de La Haye,
c’est qu'on n’a pas recueilli de données depuis 2008. Nous
aimerions savoir si votre organisation recueille des données,
quelles qu’elles soient. Si vous avez des données, nous aimerions
beaucoup les recevoir, car la Convention de La Haye n’a rien
produit depuis un bout de temps.

[Frangais]

M. Boéchat : D’accord. Je vais voir ce que je peux trouver
comme information.

La présidente : Merci beaucoup, monsieur Boéchat. Nous
avons beaucoup apprécié votre présentation.
[Traduction]

Jaimerais vous remercier et vous dire que nous espérons
pouvoir reprendre cette conversation plus tard. Merci beaucoup.

(La séance est levée.)

OTTAWA, le lundi 29 septembre 2014

Le Comité sénatorial permanent des droits de la personne,
auquel a été renvoyé le projet de loi S-201, Loi sur la
non-discrimination génétique, se réunit aujourd’hui, a 16 h 5
pour étudier le projet de loi.

La sénatrice Salma Ataullahjan (vice-présidente) occupe le
fauteuil.

[Traduction]

La vice-présidente : Honorables sénateurs, bienvenue a la
18° séance du Comité sénatorial permanent des droits de la
personne, en cette deuxiéme session de la 41° législature du
Parlement.

Le Sénat nous a donné le mandat d’examiner les questions liées
aux droits de la personne au Canada et a 1’étranger.
Malheureusement, la présidente du comité, la sénatrice Mobina
Jaffer, a un empéchement ce soir. Ce sera donc moi, Salma
Ataullahjan, qui la remplacerai. En tant que vice-présidente du
comité, j’ai I’honneur de vous accueillir & notre séance
d’aujourd’hui. Avant d’aller plus loin, je demanderais a mes
collégues de se présenter.

Le sénateur Eggleton : Art Eggleton, sénateur de Toronto.

Le sénateur Munson : Jim Munson. J’habite en Ontario, mais
mon coeur est au Nouveau-Brunswick.
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Senator Nancy Ruth: Nancy Ruth from Toronto the great.

Senator Tannas: Scott Tannas from Alberta.

The Deputy Chair: We are here to begin our hearings on
Bill S-201, the genetic non-discrimination act, a private member’s
bill introduced by Senator James Cowan, the Leader of the
Opposition in the Senate.

To begin our hearings today, I would like to welcome the
sponsor of the bill, the Honourable Senator James Cowan, and
his policy adviser, Barbara Kagedan. I understand you have
opening remarks to present to us and then you will be available to
answer the committee’s questions.

Hon. James Cowan, sponsor of the bill: As the chair mentioned,
Barbara Kagedan, who is a senior policy adviser in my office, is
here today, so I’ll take the easy questions and she can handle all
the tough ones. She’s been heavily involved in this project and has
a lot of background, which I hope will be helpful to us in our
discussion. Thank you.

Colleagues, I'm pleased to be here today to launch your study
of my private member’s bill, Bill S-201, An Act to prohibit and
prevent genetic discrimination. The reason I introduced my bill is
simple: It is to bring our law up to date, as has already been done
in many other Western nations, so that Canadians can take
advantage of the extraordinary advances in genetic testing
without fear that by doing so they are opening themselves up to
discrimination; and right now, that is not the case. Let me explain.

Scientists have and are continuing to identify genes associated
with particular diseases, and each discovery brings new
possibilities of treatments and, in some cases, even being able to
prevent the disease from happening in the first place.

When I wrote these notes the other day, there were 20,000 tests
for genes associated with almost 4,600 conditions. Barbara
checked the website before coming here today, and in that short
interval of time, the number of tests available has gone up to
23,185 for 4,975 conditions.

In only 17 months, the number of genetic tests has expanded
over tenfold. For Canadians, the benefits can be very tangible and
critically important. Increasingly, armed with the information
that one has a genetic predisposition to something, there may be
steps that a person can take to actually reduce the chance that the
disease will develop in the first place.

Angelina Jolie brought international attention to this story
when she went public with her story. She found that she carried
the BRCA1 genetic mutation known to increase a woman’s
chances of developing breast cancer by as much as 87 per cent.
Armed with that knowledge, Ms. Jolie had preventative surgery.
She reduced her 87 per cent chance of developing breast cancer to
under 5 per cent. She had watched her mother suffer and die from

La sénatrice Nancy Ruth : Nancy Ruth, de la belle ville de
Toronto.

Le sénateur Tannas : Scott Tannas, de I’Alberta.

La vice-présidente : Nous entamons aujourd’hui nos audiences
sur le projet de loi S-201, Loi sur la non-discrimination génétique,
un projet de loi d’initiative parlementaire présenté par le
sénateur James Cowan, leader de 'opposition au Sénat.

J’aimerais tout d’abord souhaiter la bienvenue au parrain du
projet de loi, I'honorable sénateur James Cowan, et a sa
conseillére politique, Barbara Kagedan. Je crois que vous avez
une déclaration a faire avant de répondre aux questions du
comité.

L’honorable James Cowan, parrain du projet de loi : Comme la
présidente I’a indiqué, Barbara Kagedan, conseillére principale en
politiques de mon bureau, est ici aujourd’hui. Je vais donc
pouvoir répondre aux questions faciles et je lui laisserai le soin de
répondre aux plus complexes. Elle a beaucoup travaillé sur ce
projet et posséde une grande expérience dans le domaine, ce qui
devrait étre utile a la discussion. Merci.

Chers collégues, je suis heureux d’étre ici aujourd’hui pour
lancer cette premiére séance sur mon projet de loi, le projet de
loi S-201, Loi sur la non-discrimination génétique. Le but du
projet de loi est simple : actualiser notre législation, comme cela a
¢été fait dans bon nombre d’autres nations occidentales, de fagon a
ce que les Canadiens puissent profiter des extraordinaires
avancées réalisées dans le domaine du dépistage génétique sans
craindre d’étre victimes de discrimination; car en ce moment, ils
n’ont pas cette chance. Permettez-moi de vous I’expliquer.

Les chercheurs ont identifié et continuent a identifier des génes
associés a des maladies précises, et chaque découverte offre de
nouvelles possibilités de traitement, et dans certains cas, permet
méme de prévenir I’apparition de la maladie.

Au moment de rédiger mes notes l'autre jour, il y avait
20 000 tests pour dépister les genes associés a pres de
4 600 maladies. Barbara a vérifié les données sur le site web
avant d’arriver aujourd’hui, et en quelques jours seulement,
le nombre de tests disponibles avait grimpé a 23 185 pour
4 975 maladies.

En tout juste 17 mois, le nombre de tests génétiques a décuplé.
Pour les Canadiens, les avantages peuvent s’avérer trés concrets et
d’une importance capitale. De plus en plus, sachant qu’une
personne présente une prédisposition génétique a une maladie
quelconque, il est possible de prendre des mesures pour réduire les
risques d’apparition de la maladie.

L’attention du monde s’est tournée vers Angelina Jolie
lorsqu’elle a raconté son histoire. Elle a découvert qu’elle était
porteuse de la mutation du géene BRCAIL. Les risques de
développer un cancer du sein sont plus élevés de 87 p. 100 chez
les femmes qui en sont porteuses. Forte de cette information,
Mme Jolie a eu recours a la chirurgie préventive. Ses risques de
développer un cancer du sein sont passés de 87 p. 100 a moins de
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breast cancer. After her surgery, she wrote in The New York
Times: “I can tell my children that they don’t need to fear they will
lose me to breast cancer.”

Ms. Jolie’s story prompted women around the world, including
here in Canada, to ask about genetic testing. Researchers at the
Odette Cancer Centre at Sunnybrook Hospital in Toronto
decided to put numbers to the “Angelina effect,” as it was
called. They found that the number of women referred for genetic
counselling increased by 90 per cent after Ms. Jolie’s story was
published, and the number of women who were then identified as
carrying one of the BRCA genes increased by 110 per cent, from
29 patients to 61. That’s just a brief snapshot at one clinic.

There are other genetic tests for other diseases with similarly
dramatic stories and extraordinary health benefits.

But right now, Canadians need to stop before they have a
genetic test and consider the possibility that if they discover that
they carry a genetic mutation associated with a disease or
condition, they may find themselves vulnerable to genetic
discrimination. In Canada, unlike most other Western countries,
there is no protection at either the federal level or the provincial
level. That is the problem that Bill S-201 is designed to address.

Right now, there is nothing to prevent an insurance company
or a potential or current employer from demanding the results of
any genetic testing one may have had, and then using that
information to one’s detriment.

CBC Radio 2’s call-in show “Ontario Today” devoted a show
last month to genetic testing, asking Canadians if they would
choose to be tested and, if not, why not. I had the pleasure of
participating in the show.

One caller described how he was diagnosed around 1999 with a
heart condition, hypertrophic cardiomyopathy. He agreed to
genetic testing and learned that he indeed carries a gene associated
with this condition. His family was tested as well. His mother,
then in her late seventies, was tested and found to have the gene
but has never had any problems with her heart. His brother, in his
late forties, did the same thing. His two daughters were tested,
and one was found the carry the gene. It may never cause her
problems, like her grandmother and her uncle, but as a result of
the genetic testing she finds herself, at 19 years of age,
uninsurable. The caller said she would never be able to open
her own business; in our society that is one of the many things
that require life insurance. Her life choices are now being dictated
by genetic discrimination.

5 p- 100. Elle avait vu sa mére souffrir et mourir du cancer du
sein. Aprés I'intervention, elle a déclaré dans le New York Times :
« Je peux dire a mes enfants qu’ils n’ont plus a craindre que je
meure du cancer du sein. »

Depuis que cette histoire est parue, le nombre de femmes dans
le monde, y compris au Canada, voulant se renseigner au sujet du
dépistage génétique a monté en fléche. Les chercheurs du Odette
Cancer Centre, a I’'Hopital Sunnybrook de Toronto, ont décidé de
quantifier « ’effet Angelina », comme on I’a surnommé. Ils ont
découvert que le nombre de femmes référées au dépistage
génétique avait grimpé de 90 p. 100 aprés la publication de
I’histoire de Mme Jolie, et le nombre de femmes désignées comme
porteuses des génes BRCA avait fait un bond de 110 p. 100,
passant de 29 a 61 patientes. Ce n’est 1a qu'un bref apercu des
répercussions constatées dans une seule clinique.

Différents tests génétiques permettent de dépister d’autres
maladies, et les effets pour la santé sont tout aussi extraordinaires.
Et les histoires dramatiques ne manquent pas non plus.

Mais a I’heure actuelle, avant de se soumettre a un dépistage
génétique, les Canadiens doivent s’arréter un moment et envisager
la possibilité qu’ils seront peut-étre victimes de discrimination si
jamais ils découvrent qu’ils sont porteurs d’une mutation
génétique associée a une maladie. Au Canada, contrairement a
la majorité des pays occidentaux, aucune protection ne leur est
offerte, pas plus au niveau fédéral que provincial. C’est ce qu’on
veut corriger avec le projet de loi S-201.

En ce moment, rien n’empéche une compagnie d’assurance, un
employeur ou un employeur potentiel d’exiger les résultats des
tests génétiques auxquels une personne s’est soumise, puis
d’utiliser ces résultats a son détriment.

Le mois dernier, la chaine CBC Radio 2 a consacré une
émission de sa tribune téléphonique appelée « Ontario Today »
au dépistage génétique. On demandait aux Canadiens s’ils

accepteraient de se soumettre a un test génétique, et sinon,
pourquoi. J’ai eu le plaisir de participer a cette émission.

Un auditeur nous a expliqué qu’on lui avait diagnostiqué un
trouble cardiaque en 1999, une cardiopathie hypertrophique. Il a
accepté de se soumettre a un test génétique, pour apprendre qu’il
était effectivement porteur d’un géne associé a cette maladie. Sa
famille a également subi des tests génétiques. Sa mére, alors dans
les 70 ans avancés, était porteuse du géne, mais n’avait jamais
éprouvé de problémes cardiaques. Méme chose pour son frére, qui
avait dans la fin quarantaine. Les tests effectués sur ses deux filles
ont révélé que 'une d’elles était également porteuse. Il est possible
qu’elle ne souffre jamais de la maladie, comme sa grand-mére et
son oncle, mais parce que le dépistage a révélé qu’elle était
porteuse, elle s’est retrouvée non assurable a I’age de 19 ans.
L’auditeur nous disait que sa fille ne pourrait jamais lancer sa
propre entreprise; dans notre société, c’est une des nombreuses
choses qui exigent de détenir une assurance vie. Ses choix de vie
sont maintenant dictés par la discrimination génétique.
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The caller, meanwhile, had open-heart surgery and is now
apparently cured. His problem has been fixed and, according to
his doctors, is extremely unlikely to recur. But he, too, is and
remains uninsurable.

Colleagues, that’s wrong. This gentleman’s daughter may never
develop the disease or, if she does, she may, too, be able to have it
corrected surgically. But today she regrets having taken the test
because of the impact it’s having on how she lives her life. This is
not the impact of a disease. She is feeling the impact of
discrimination because of her genes.

This is not an isolated case. A genetic counsellor was an invited
guest on the program. She told the host, Rita Celli, that this is a
pretty common scenario and something she and her colleagues
regularly discuss with patients. She described that some patients
will decide to put off having the testing as a result — a decision
that has medical implications.

Colleagues, there are many personal reasons why someone may
choose not to have genetic testing, including exercising the simple
right of “I don’t want to know.” But concern about genetic
discrimination should not be a factor in that decision. No
Canadian should have to make the choice between a medical test
that could point the way to a healthier life, and being able to get
insurance or finding and keeping a job. Countries around the
world have passed laws against this and, in my view, it’s time that
Canada did as well.

Indeed, some countries are now debating whether to make
certain genetic tests universally available to their citizens. That is
how powerfully some view the potential health benefits. There is
now a vigorous debate in the U.S. on the merits and perils of such
universal genetic testing. There is a similar debate going on in
Israel. They can have the debate there because Israel has a strong
law prohibiting genetic discrimination, with penalties for
contravention including fines and imprisonment.

Should there be universal testing? I don’t know. But here in
Canada even such a debate is very problematic because without
clear, strong protection against genetic discrimination, any
universal program would be more than irresponsible.

Bill S-201 is my proposal to fix this gap. The bill is in three
parts: First, it would introduce a new genetic non-discrimination
act; second, it would amend the Canada Labour Code; and,
finally, it would amend the Canadian Human Rights Act. I would
like to briefly take you through each of those parts.

The new genetic non-discrimination act is, in my view, the
heart of the bill. It prohibits anyone from requiring someone to
take a genetic test or to disclose the results of a previous genetic

L’auditeur avait depuis subi une chirurgie a coeur ouvert et est
semble-t-il guéri aujourd’hui. Le trouble a été corrigé, et selon ses
médecins, il est trés peu probable qu’il refasse surface. Mais il est,
lui aussi, non assurable et il va le demeurer.

Chers collégues, c’est inacceptable. La fille de ce monsieur
pourrait ne jamais développer la maladie, et si jamais elle la
développait, peut-étre qu’elle aussi pourrait étre guérie grace a la
chirurgie. Aujourd’hui, elle regrette de s’étre soumise au test,
parce que les résultats I'empéchent de faire sa vie comme elle
I’entend. Et ce n’est pas la maladie qui est en cause, mais bien la
discrimination génétique dont elle est victime.

Et ce n’est pas un cas isolé. Une conseillére en génétique avait
été invitée a participer a I’émission. Elle a dit a ’animatrice,
Rita Celli, que c’était un scénario trés commun et qu’elle et ses
collégues en discutent réguliérement avec les patients. Elle nous a
expliqué que certains patients décident alors de reporter le
dépistage génétique — une décision qui a des répercussions sur
le plan médical.

Chers collégues, bien des raisons personnelles peuvent pousser
une personne a refuser de se soumettre a un dépistage génétique, y
compris la simple raison « je ne veux pas le savoir ». Cependant,
la discrimination génétique ne devrait pas étre un facteur influant
une telle décision. Aucun Canadien ne devrait avoir a choisir entre
subir un test médical qui pourrait I’aider a mener une vie plus
saine, et se passer du test pour étre assurable ou pour trouver et
garder un emploi. Des pays des quatre coins du monde ont adopté
des lois empéchant une telle discrimination, et il est temps que le
Canada fasse de méme.

En effet, plusieurs pays envisagent de donner accés a certains
tests génétiques a I’ensemble de leurs citoyens. C’est dire a quel
point certains sont convaincus des bienfaits potentiels pour la
santé. Un débat fait rage actuellement aux Etats-Unis concernant
les avantages et les désavantages d’un programme universel de
dépistage. Un débat semblable a aussi été engagé en Israél. Israél
peut se permettre un tel débat, puisqu’il a adopté une loi sévére
interdisant la discrimination génétique, et les contrevenants
peuvent notamment écoper de sanctions pécuniaires et de peines
d’emprisonnement.

Un programme universel de dépistage est-il souhaitable? Je ne
le sais pas. Mais ce débat n’a vraiment pas sa place au Canada,
car nous n’avons pas de protection claire et efficace contre la
discrimination génétique. Il serait donc plus qu’irresponsable de
mettre en place un programme de dépistage universel.

Pour remédier a la situation, je propose d’adopter le projet de
loi S-201. 11 se divise en trois parties : premiérement, il s’agit de
mettre en ceuvre une nouvelle loi sur la non-discrimination
génétique; deuxiémement, il vient modifier le Code canadien du
travail; et troisiémement, il modifie la Loi canadienne sur les
droits de la personne. J’aimerais faire le survol de chacune de ces
parties avec vous.

A mon avis, la nouvelle loi sur la non-discrimination génétique
est le point central du projet de loi. Elle prévoit que nul ne peut
obliger une personne a subir un test génétique ou a communiquer
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test as a condition of providing goods or services to that person,
entering into or continuing a contract or agreement with that
person or offering or continuing specific terms or conditions in a
contract or agreement with that person. It would similarly
prohibit anyone from refusing to engage in any of these
activities on the grounds that the person has refused to undergo
a genetic test or refused to disclose the results of a previous test.

There are exceptions provided in the bill for a physician or
other medical professional in respect of an individual to whom
they are providing medical care, and there is an exception to
enable someone to participate in medical or scientific research.

Everyone who contravenes the prohibitions would be guilty of
an offence and liable on summary conviction to a fine not
exceeding $300,000 or imprisonment up to 12 months or both,
and on indictment to a fine of up to $1 million or imprisonment of
up to five years or both.

In her speech in the chamber on the bill, our colleague Senator
Frum questioned whether these penalties are excessive. I know
they sound high, but I point out that they are maximum penalties
only to be available to a court for cases that warrant their
application. There are no mandatory minimum penalties in this
bill.

I also note that the government’s anti-spam law, which we
passed in the Senate in December of 2010 and which came into
force this summer, contains penalties of $1 million for an
individual and $10 million for a corporation sending unwanted
email. I think if it’s proportionate to provide those penalties for a
case where someone sends someone an unwanted email, it cannot
be disproportionate to provide for significantly lower maximum
penalties when we are talking about gaining unwanted access to
someone’s DNA or forcing someone to take an unwanted genetic
test.

The second part of the bill contains amendments to the Canada
Labour Code to protect employees from being required by an
employer or potential employer to take a genetic test, or to
disclose the results of a previous genetic test. In the interests of
time I won’t go into the details of those provisions, but we can
discuss them after my remarks during the question and answer
period.

The third and final part of the bill amends the Canadian
Human Rights Act to add “genetic characteristics” as a
prohibited ground of discrimination. This amendment was
proposed in a number of private members’ bills that have been
introduced over the years in the House of Commons. The need to
ensure that genetic discrimination is prohibited under the
Canadian Human Rights Act goes back a long way. Indeed,
our former colleague Senator Sheila Finestone raised the issue as
far back as 1999 when she told the La Forest panel, which was
doing a comprehensive review of the act, that genetic
discrimination could become the human rights issue of the new
millennium.

les résultats d’un test génétique comme condition requise pour lui
fournir des biens ou services; pour conclure ou maintenir un
contrat ou une entente avec elle; pour offrir ou maintenir des
modalités particuliéres d’un contrat ou d’une entente avec elle. De
la méme maniére, nul ne peut refuser d’exercer ces activités a
I’égard d’une personne au motif qu’elle a refusé de communiquer
les résultats d'un test génétique.

La loi prévoit des exceptions pour les médecins et tout autre
professionnel de la santé qui fournissent des soins médicaux a une
personne; une autre exception permet aussi a une personne de
participer a de la recherche médicale ou scientifique.

Quiconque contrevient aux dispositions de la loi commet une
infraction et encourt, sur déclaration de culpabilité : par
procédure sommaire, une amende maximale de 300 000 § et un
emprisonnement maximal de 12 mois ou I’'une de ces peines; et par
mise en accusation, une amende maximale de 1 million de dollars
et un emprisonnement maximal de 5 ans, ou I'une de ces peines.

Dans son allocution a la Chambre sur le projet de loi, notre
collégue, la sénatrice Frum, se demandait si ces sanctions n’étaient
pas excessives. Je sais que cela peut sembler élevé, mais je précise
qu’il s’agit de sanctions maximales qu’un tribunal ne pourrait
appliquer que dans les cas qui le justifient. Ce projet de loi ne
prévoit pas de sanctions minimales obligatoires.

Je note par ailleurs que la loi antipourriel du gouvernement,
que le Sénat a adoptée en décembre 2010 et qui est entrée en
vigueur cet été, prévoit des sanctions de 'ordre de 1 million de
dollars pour un particulier, et de 10 millions de dollars pour une
entreprise qui envoie des courriels indésirables. S’il est justifié
d’appliquer de telles sanctions a I’envoi de courriels indésirables,
Jestime qu’il serait illogique de prévoir des sanctions maximales
beaucoup moins élevées lorsqu’il est question d’accéder indiment
au code génétique d’une personne ou d’obliger quelqu’un a subir
un test génétique.

La deuxiéme partie du projet de loi modifie le Code canadien
du travail afin de protéger les employés et d’empécher tout
employeur ou employeur potentiel d’obliger une personne a subir
un test génétique ou a divulguer les résultats d’un test génétique
précédent. Faute de temps, je n’entrerai pas dans les détails pour
ces dispositions, mais nous pourrons en discuter lors de la période
de questions et réponses apreés ma déclaration.

La troisiéme et derniére partie du projet de loi modifie la Loi
canadienne sur les droits de la personne, afin d’ajouter « les
caractéristiques génétiques » aux motifs de discrimination. Cet
amendement a été proposé dans plusieurs des projets de loi qui
ont été déposés devant la Chambre des communes au fil des ans.
La nécessité d’interdire la discrimination génétique en vertu de la
Loi canadienne sur les droits de la personne remonte a loin. En
effet, notre ancienne collégue, la sénatrice Sheila Finestone, a déja
soulevé la question en 1999. Elle a affirmé a la commission La
Forest, qui procédait a une importante révision de la loi, que la
discrimination génétique pourrait bien devenir le principal enjeu
du nouveau millénaire en fait de droits de la personne.
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That’s an outline of the bill, but before I conclude I want to
speak about the insurance industry, which I know is concerned
about the potential impact of this bill and will be appearing before
this committee immediately after me. They sit behind me this
afternoon.

I met with representatives of the insurance industry at my
request some time ago as we were beginning our work on this bill,
and we had a very good discussion. I am sure they will present to
you their views again this afternoon.

The industry adopted a policy in 2010 that insurers would not
require an applicant for insurance to undergo genetic testing;
however, if genetic testing has been done and the information is
available to the applicant for insurance, or the applicant’s
physician, then the insurer would request access to that
information.

The insurance industry takes the position that genetic test
information is no different from a person’s health history. I
disagree. The Office of the Privacy Commissioner — and you will
be hearing from that office later this week — expressed it very well
in a report in 2013 when they said, “When it comes to personal
information, it doesn’t get more personal than your DNA.”

Canadians feel the same way. Ten years ago, the federal
government commissioned Pollara and Earnscliffe to do in-depth
public opinion research about genetic information and genetic
testing. In focus groups, the researchers found — and this is a
quote from the report — it became “clear that for many, genetic
information is more personal and more fundamental to identity”
than any other health information. The overwhelming majority of
Canadians surveyed in that research said that they did not believe
that insurance companies or employers should have the right to
access existing personal genetic information. This concern over
insurance companies and employers having access to genetic
information has been confirmed in subsequent surveys, as well.

That is the distinction that Bill S-201 draws. It prohibits the
use of genetic test results and requiring someone to take a genetic
test, but nothing in the bill would prevent an insurer requesting
information about a person’s present or previous state of health,
including if they are being or have been treated for a particular
condition or disease.

As I am sure you will hear over the course of these hearings, a
number of studies have tried to gauge what impact the kind of
ban set out in my bill would have on the insurance industry. The
Privacy Commissioner commissioned several papers several years
ago — one by an actuarial expert and another by two economists.
Those papers both found that there would not be a significant
impact on the insurance industry or the efficient operation of

C’est un résumé du projet de loi, mais avant de conclure,
jaimerais parler de I'industrie des assurances. Je sais qu’elle
s'inquiéte des répercussions possibles du projet de loi et des
représentants de ’industrie vont témoigner devant le comité juste
apres moi. IIs sont assis derriére moi cet aprés-midi.

Alors qu’on commengait a travailler sur le projet de loi, j’ai
demandé a rencontrer des représentants de I'industrie des
assurances, et nous avons eu une trés bonne discussion. Je suis
sir qu’ils vous feront part de leur point de vue encore cet
aprés-midi.

En 2010, l'industrie a adopté une politique interdisant aux
assureurs d’obliger un demandeur a subir un test génétique.
Cependant, si le demandeur a déja subi un test génétique et qu’il a
accés aux résultats, ou que son médecin y a accés, I’assureur peut
demander qu’on lui communique cette information.

L’industrie des assurances juge qu’il est tout aussi justifié
d’utiliser les résultats des tests génétiques que les antécédents
médicaux d’une personne. Je ne suis pas de cet avis. Le
Commissariat a la protection de la vie privée que vous
entendrez également plus tard cette semaine — I’a trés clairement
exprimé dans un rapport de 2013, et je le cite : « Lorsqu’il est
question de renseignements personnels, rien n’est plus
« personnel » que ’ADN d’un individu. »

C’est aussi ce que croient les Canadiens. Il y a une dizaine
d’années, le gouvernement fédéral a chargé Pollara et Earnscliffe
de procéder a une enquéte approfondie de I'opinion publique
concernant I'information génétique et le dépistage génétique. Les
chercheurs ont formé des groupes de discussion et — c’est une
citation du rapport — « il est devenu évident que pour un grand
nombre de personnes, les renseignements génétiques sont plus
personnels et constituent un élément plus fondamental de
I'identité » que d’autres renseignements sur la santé. La trés
grande majorité des Canadiens interrogés dans le cadre de cette
enquéte ont indiqué que les compagnies d’assurance ou les
employeurs ne devraient pas avoir le droit d’accéder a leurs
données génétiques personnelles. D’autres sondages effectués par
la suite ont aussi confirmé cette crainte concernant I’accés aux
données génétiques par les compagnies d’assurance et les
employeurs.

C’est la distinction que vient faire le projet de loi S-201. Il
interdit d’utiliser les résultats des tests génétiques et d’obliger
quelqu’un a subir un test génétique, mais rien dans le projet de loi
n’empéche un assureur de poser des questions sur 1’état de santé
actuel ou passé d’une personne, y compris si elle est traitée ou a
été traitée pour une maladie ou un trouble en particulier.

Je suis certain que vous entendrez au cours de ces audiences
que des études ont tenté de déterminer quelle incidence auraient
les interdictions prévues par mon projet de loi sur I'industrie des
assurances. Le Commissariat a la protection de la vie privée a
commandé plusieurs études il y a quelques années. Une d’entre
elles a été rédigée par un expert en questions actuarielles, une
autre par deux économistes. Ces études ont toutes deux révélé
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insurance markets. However, this summer, the Canadian Institute
of Actuaries commissioned its own study, which reached a very
different conclusion. You will hear more about that later.
Meanwhile, we have the experience in a large number of
countries in Europe and elsewhere where such a ban has been
in effect for years and the insurance industry seems to have
survived.

We will, I am sure, have an opportunity to discuss this with the
insurance industry and the Canadian Institute of Actuaries — as
well as, I hope, with one or two independent experts who I know
would like to present their thoughts to this committee.

For my part, this bill, like any piece of legislation, is an attempt
to strike a balance. Every law impacts one or another person or
group — and meanwhile, not having any law is impacting many
Canadians. The issue for us as legislators is to assess whether
Bill S-201 is a reasonable proposal to address the very real and
very serious problem of genetic discrimination — whether it gets
the balance right or whether there are adjustments that could
improve it.

For example, you will see that the bill, as drafted, proposes an
exception for certain high-value insurance contracts. This was
included to address what I understand to be the main concern of
the insurance industry, namely, that someone will take a genetic
test, find out they are at risk of developing a particular disease,
and go out and buy a large insurance policy, knowing that the
insurer cannot find out about the genetic test result.

The bill seeks to address this by providing an exception from
the prohibition requiring disclosure of previous genetic test results
for insurance policies that exceed $1 million, or $75,000 per year,
in benefits. Respecting our constitutional division of powers, this
would apply in those provinces that pass legislation allowing it.

Let me be clear. Nothing in the bill provides any exception to
the prohibition against requiring someone to take a genetic test.
Someone who buys a high-value insurance policy but has never
had any genetic testing could not be asked or compelled to
undergo testing. The clause would apply only to allow insurers to
demand disclosure of prior tests.

I believe the insurance industry feels the bill sets the exception
too high at $1 million, but I have also spoken with Canadians
who said that it is too low, given the amount of insurance a
business owner or a professional buys these days. I have heard
suggestions that no exception is needed by the insurance industry
at all, that many countries prohibit the use of genetic test results,

qu’il n’y aurait pas d’effet important sur I'industrie de ’assurance
ou sur le fonctionnement efficace des marchés de 1’assurance.
Toutefois, cet été, I'Institut canadien des actuaires a commandé sa
propre étude, qui a mené a une conclusion trés différente. Par
ailleurs, nous pouvons observer ce qui s’est passé dans un grand
nombre de pays d’Europe et d’ailleurs dans le monde, ou de telles
interdictions sont en vigueur depuis de nombreuses années et ou
I'industrie de I’assurance semble avoir survécu.

Je suis persuadé que nous aurons ’occasion de discuter de ceci
avec I'industrie de ’assurance et I'Institut canadien des actuaires.
Jespére également que nous pourrons en discuter avec un ou deux
experts indépendants, qui m’ont déja indiqué vouloir présenter
leur point de vue au comité.

Ce projet de loi, comme toute mesure législative, vise a trouver
un équilibre. Toutes les lois ont une incidence sur une personne ou
une autre, sur un groupe ou un autre. Entre-temps, le fait de
n’avoir aucune loi a une incidence sur de nombreux Canadiens.
En tant que législateurs, notre tache consiste a déterminer si le
projet de loi S-201 représente une proposition raisonnable pour
régler le probléme trés concret et trés grave de la discrimination
génétique — s’il établit un juste équilibre ou si des ajustements
permettraient de ’améliorer.

Par exemple, on verra que le projet de loi, dans sa forme
actuelle, propose une exception dans le cas de certains contrats
d’assurance a valeur élevée. L’ajout de cette exception a pour but
de répondre a ce que j’estime étre la principale préoccupation de
Iindustrie des assurances, notamment [’éventualité qu’une
personne décide d’acheter une police d’assurance a valeur élevée
apres avoir subi un test génétique qui lui révéle une prédisposition
a une maladie particuliére, sachant que 1’assureur ne pourra pas
découvrir le résultat du test génétique.

Pour tenter de résoudre ce probléme, le projet de loi prévoit
une exception a l’interdiction d’obliger une personne a
communiquer les résultats d’un test génétique antérieur dans le
cas d’une police d’assurance dont le montant est supérieur a
1 million de dollars ou qui prévoit le versement d’une prestation
de 75000 $ par année. Conformément a la répartition
constitutionnelle des pouvoirs, cette exception s’appliquerait

dans les provinces ayant adopté une mesure législative en ce sens.

Soyons clairs. Rien dans le projet de loi ne prévoit une
exception a l'interdiction d’obliger une personne a subir un test
génétique. Quiconque achéte une police d’assurance a valeur
élevée, mais n’a jamais subi de test génétique ne peut se voir
demander ou étre contraint de se soumettre a un test. La
disposition s’appliquerait dans le seul but de permettre aux
assureurs de demander une divulgation des résultats de tests
antérieurs.

Je crois que I'industrie des assurances estime que le montant de
1 million de dollars prévu par le projet de loi est trop élevé, mais
J’ai également parlé a des Canadiens qui affirment le contraire,
étant donné le montant actuel des assurances que doivent payer
les propriétaires d’entreprise ou les professionnels. D’autres m’ont
dit que I'industrie des assurances n’a besoin d’aucune exception,
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with no exceptions, and the insurance industry there survives and
does just fine. I am sure we can discuss this, and I look forward to
engaging in that discussion.

In conclusion, let me say how much I look forward to
participating in your consideration of Bill S-201 and the issue of
genetic discrimination. This is obviously not a partisan issue. In
fact, in recent years each of the three main political parties has
highlighted the need to address genetic discrimination. You will
recall that the government, in the most recent Throne Speech,
promised to address this issue.

So we're all agreed on the importance of the objective. Our job
now as legislators is to find the best way to achieve that goal.

None of us has perfect genes. This is an issue that could affect
every single one of us and every single Canadian. I look forward
to listening to what Canadians have to say about the issue and
about this bill, and to working together to achieve our common
goal.

Thank you very much.

The Deputy Chair: Thank you, Senator Cowan. We have a list
of senators wanting to ask questions.

Senator Eggleton: Thank you very much, Senator Cowan, for
your presentation and for this initiative. It very much is timely
and it’s obviously something that a lot of other countries have
considered, because a number of them have put similar measures
into effect.

I would like to ask you three questions. First of all, with respect
to the penalty, you responded to a concern that was raised by
another senator that maybe the penalty was too much, but I
would be interested to know what the penalty is actually based on
and how it was arrived at.

Senator Cowan: There is no scientific basis to the number. It
was simply a large number to demonstrate the seriousness with
which I, and I think all of us, take this issue. It has to be a
meaningful deterrent. That’s the reason for the number.

Senator Eggleton: Secondly, the provinces also have
jurisdiction in this area. How is this going to dovetail? If you
had done an amendment to the Criminal Code, perhaps that
would override anything that the provinces would do and would
be paramount, but I'm not quite clear where this lands in that
case. The Canada Labour Code amendment would be in regard to
federally regulated institutions — transportation,
communications, et cetera — but it would not be related to
provincially regulated institutions. In terms of the Human Rights
Act, again, there are human rights acts within the provinces.

car bien des pays interdisent l'utilisation des résultats de tests
génétiques, sans exception, et leur industrie des assurances se
porte trés bien. Je suis sir que nous pourrons en discuter, et
Jattends impatiemment de pouvoir entamer une telle discussion.

En conclusion, permettez-moi de dire combien j’ai hate de
participer a votre étude sur le projet de loi S-201 et la
discrimination génétique. Manifestement, il ne s’agit pas d’une
question partisane. En fait, ces derniéres années, chacun des trois
principaux partis politiques a souligné la nécessité de se pencher
sur la question de la discrimination génétique. Vous vous
souviendrez d’ailleurs que le gouvernement, dans le dernier
discours du Trone, a promis de s’en occuper.

Nous sommes donc tous d’accord sur l'importance de
I’objectif. Maintenant, notre travail comme législateurs est de
trouver la meilleure fagon d’atteindre cet objectif.

Personne n’est doté de génes parfaits. Il s’agit d’une question
qui pourrait toucher tous les parlementaires et tous les Canadiens.
Il me tarde d’entendre ce que les Canadiens ont a dire sur le sujet
et sur le projet de loi, et c’est avec enthousiasme que j’envisage de
travailler en collaboration pour atteindre notre objectif commun.

Merci beaucoup.

La vice-présidente : Merci, sénateur Cowan. Il y a plusieurs
sénateurs qui veulent vous poser des questions.

Le sénateur Eggleton : Merci beaucoup, sénateur Cowan, de
votre exposé et de cette initiative. C’est un sujet trés a propos, et il
va sans dire que ce dossier a attiré lattention de beaucoup
d’autres pays, dont certains ont déja pris des mesures semblables.

J’aimerais vous poser trois questions. Premiérement, en ce qui
concerne la peine, vous avez donné suite a une préoccupation
soulevée par un autre sénateur, a savoir que le montant de la peine
est probablement trop élevé, mais j'aimerais savoir sur quoi
repose la peine et comment on en est arrivé a ce chiffre.

Le sénateur Cowan : Le montant de la peine ne repose sur
aucun fondement scientifique. S’il s’agit d’un chiffre élevé, c’est
tout simplement pour montrer a quel point je prends cette
question au sérieux, et je pense que c’est le cas pour nous tous. Il
faut que la peine ait un effet dissuasif important. C’est ce qui
explique le montant.

Le sénateur Eggleton : Deuxiémement, les provinces ont, elles
aussi, compétence en la matiére. Comment le tout va-t-il
s’imbriquer? Si vous aviez opté pour une modification du Code
criminel, une telle disposition I’aurait emporté sur les mesures
prises par les provinces, mais en 1’occurrence, je ne comprends pas
trop ce qui se passera. Les modifications apportées au Code
canadien du travail s’appliqueraient aux secteurs réglementés par
le gouvernement fédéral — comme les transports, les
communications, et cetera —, mais pas aux secteurs de ressort
provincial. En ce qui concerne la Loi sur les droits de la personne,
la encore, on trouve des lois équivalentes a 1’échelle provinciale.
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I'm trying to get an understanding of how this will affect the
largest number of Canadians. Will it affect only those who are
regulated through federally regulated industries, or will it go
beyond that? How far is its reach? How much does there have to
be cooperation with the provinces in order to make this a
comprehensive law?

Senator Cowan: You're right, senator. The insurance industry
is provincially regulated under the property and civil rights
provisions in the Constitution, but there are many instances
where federal authority would step into an area like that because
it’s important to make a national statement. We're a very mobile
population, and I think that if we’re going to get involved in this
area, or many other similar areas, it’s important that people have
assurance that, as they move from one part of the country to
another, they’re not going to have to deal with different
situations.

As an example, I come from Nova Scotia. If Nova Scotia were
to pass a law that was the provincial equivalent of this, I could
say, “All right, I can safely take genetic tests in my home
province.” However, then I move to Ontario. But Ontario has not
done the same thing — and, no federal law has come into effect —
so, while T thought I was doing something safely in my own
province, by changing provinces and by coming to work and live
in another part of the country where there’s not a similar
protection, I could be at risk of this type of discrimination.

It seemed to me that it was sensible to try to send a national,
uniform message. It may well be that provinces will try to enact
complementary legislation at the provincial level. I know that a
member of the Ontario legislature has, on several occasions,
introduced a bill to do the same type of thing as I’ve done here.
That bill has not gotten anywhere for a variety of prorogation and
election events in Ontario, but it seems to me that it is appropriate
to send a national message. I know the provinces are aware of this
initiative. I have not gone and canvassed their opinions, but I
have not heard from any provincial officials or legislators saying
that I shouldn’t get involved in their field. Those I've spoken to
think that this is a good initiative that we need to protect here, but
it may well be that we need to get some complementary legislation
at the provincial level because, as you quite correctly point out,
insurance is provincially regulated in this country.

Senator Eggleton: I think you make a good point about its
being on a national level in terms of setting a standard, but, when
you get down to the nitty-gritty, could the insurance industry, for
example, ignore this amendment if it says it’s not a change in the
regulations or the law regarding the insurance industry in the
different provinces? Can they get around it in that way if they
wanted to challenge it in the courts?

Jessaie de comprendre comment le projet de loi touchera la
majorité des Canadiens. Aura-t-il un effet uniquement sur ceux
qui travaillent dans les secteurs réglementés par le gouvernement
fédéral, ou ira-t-il plus loin? Jusqu'ou s’étend sa portée? Dans
quelle mesure faut-il compter sur la collaboration avec les
provinces pour obtenir une loi exhaustive?

Le sénateur Cowan : Vous avez raison, sénateur. L’industrie
des assurances reléve de la réglementation provinciale aux termes
des dispositions de la Constitution portant sur la propriété et les
droits civils, mais il y a des cas ou I’autorité fédérale interviendrait
dans un domaine comme celui-ci, parce qu’une déclaration
nationale s’aveére importante. La population canadienne est trés
mobile et, si nous allons intervenir dans ce domaine, ou dans
beaucoup d’autres domaines semblables, il est important que les
gens aient la certitude que, peu importe ou ils se déplacent au
pays, ils n’auront pas a composer avec des situations différentes.

Par exemple, si ma province, la Nouvelle-Ecosse, devait
adopter une loi qui serait I’équivalent provincial du projet de
loi, je pourrais me dire : « Trés bien, je peux subir des tests
génétiques, en toute sécurité, dans ma province d’origine. » Puis,
un jour, je déménage en Ontario. Mais il se trouve que I’Ontario
n’a pas adopté une telle loi — et supposons qu’aucune loi fédérale
ne soit entrée en vigueur. Par conséquent, je pensais avoir subi un
test en toute confiance dans ma propre province, mais en
changeant de province et en allant travailler et vivre dans une
autre région du pays ou il n’y a pas de protection semblable, je
risque d’étre exposé a ce type de discrimination.

Il me paraissait donc logique d’essayer d’envoyer un message
uniforme a I’échelle nationale. Il se peut fort bien que les
provinces essaient d’adopter des lois complémentaires dans leur
ressort. Je sais qu'un député a I’Assemblée législative de ’Ontario
a présenté, a plusieurs reprises, un projet de loi semblable au
mien. Son projet de loi n’a pas abouti a cause de diverses
prorogations et élections en Ontario, mais il me semble approprié
d’envoyer un message national. Je sais que les provinces sont au
courant de cette initiative. Je n’ai pas recueilli leurs avis, mais je
n’ai entendu aucun représentant ou législateur provincial me dire
que je ne devrais pas intervenir dans leur champ de compétence.
Ceux a qui j’ai parlé estiment qu’il s’agit d’'une bonne initiative
que nous devons protéger ici, mais il se peut fort bien que nous
ayons besoin de quelques lois complémentaires a 1’échelle
provinciale parce que, comme vous ’avez souligné a juste titre,
au Canada, 'industrie des assurances reléve de la réglementation
provinciale.

Le sénateur Eggleton : Je pense que vous soulevez la un bon
point sur la nécessité d’établir une norme nationale, mais
penchons-nous sur le fond du probléme. L’industrie des
assurances pourrait-elle, par exemple, faire fi de cette
modification en affirmant que ce changement ne s’applique pas
aux réglements ou a la loi concernant I'industrie des assurances
dans les différentes provinces? Pourrait-elle contourner le projet
de loi de cette facon si elle voulait le contester devant les
tribunaux?
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Senator Cowan: The offences and punishment section does talk
about summary convictions and indictable offence convictions, so
we are using the criminal power. I think there are occasions. I
know that Professor Hogg, a noted expert in constitutional law,
has said that in certain circumstances it’s appropriate for the
federal authority to intervene in provincial jurisdiction through
the use of the criminal power. He uses discrimination as one of
those instances.

Senator Eggleton: Okay. My third and final question deals with
the two definitions of genetic tests: predictive and diagnostic.
“Predictive” means trying to find out whether, somewhere in your
life, you may be faced with a certain problem and you want to
know what might come down the pipe that you might be able to
avoid in terms of your genetics. The other one is genetic testing
done at the time of a diagnosis for a particular problem that has
already manifested itself.

Are both of those to be included in your proposal? I note that
in some countries, like Austria, Belgium, France, Israel, Norway
and Portugal, both predictive and diagnostic testing is included in
their non-discrimination provisions. Are you talking about doing
the same thing here, or are you making a distinction here?

Senator Cowan: No; my bill includes both. However, as I said
before, if you’ve had a diagnostic test that discloses you have a
disease and you are being treated for that, then, as is the current
situation when you apply for insurance or for a job, your
employer or your proposed insurer is entitled to ask you about
your medical condition, your medical history. My bill would
simply say they could not access either the fact of or the results of
genetic testing that led to that. But if you’re being treated for a
condition, then that can be disclosed and it is taken into account
by the insurer or by the employer, as it is now.

Senator Eggleton: Thank you very much.

Senator Munson: You mentioned, senator, that Isracl has a
tough law. Did something happen in Israel that made the
government sit back and say, “We must do something about this
because people have been abusing the system?”

Senator Cowan: I frankly don’t know the origin of the Israeli
legislative intervention. Ms. Kagedan, do you know?

Barbara Kagedan, Senior Policy Advisor, Office of the Leader of
the Opposition in the Senate: I don’t know the origin.

Senator Cowan: I know they have done it, but I don’t know
why they did it. I can certainly try to find that out for you and
provide the committee with that information. I don’t know the
legislative background.

Le sénateur Cowan : Dans la section sur les infractions et les
peines, il est question de condamnations par procédure sommaire
et par mise en accusation; nous avons donc recours au pouvoir
pénal. Je pense que cela s'impose dans certains cas. Je sais que le
professeur Hogg, un expert reconnu en droit constitutionnel, a dit
qu’il est approprié, dans certaines circonstances, que 1’autorité
fédérale intervienne dans la compétence provinciale par le recours
au pouvoir pénal. M. Hogg considére la discrimination comme un
de ces cas.

Le sénateur Eggleton : D’accord. Ma troisiéme et derniére
question porte sur les deux définitions de tests génétiques : les
tests prédictifs et les tests de diagnostic. Dans le cas d'un « test
prédictif », la personne essaie de savoir, 8 un moment de sa vie, si
elle risque de rencontrer un probléme et ce que I’avenir lui réserve
sur le plan génétique pour étre en mesure de I’éviter. L’autre type
de test est un test génétique effectué au moment du diagnostic
d’un probléme particulier qui s’est déja manifesté.

Ces deux types de tests seront-ils inclus dans votre proposition?
Drailleurs, je remarque que dans certains pays, comme 1’Autriche,
la Belgique, la France, Israél, la Norvége et le Portugal, ces deux
types de tests — les tests prédictifs et les tests de diagnostic — sont
visés par les dispositions de non-discrimination. Envisagez-vous
de faire la méme chose ici, ou faites-vous une distinction?

Le sénateur Cowan : Non; mon projet de loi tient compte des
deux. Mais je le répéte : si un test de diagnostic permet de dépister
une maladie et que la personne regoit un traitement en
conséquence, alors son employeur ou son assureur éventuel a le
droit de l'interroger sur son état de santé et ses antécédents
médicaux, comme c’est le cas actuellement lorsqu’on fait une
demande d’assurance ou d’emploi. Mon projet de loi ferait tout
simplement en sorte que ’employeur ou I’assureur ne puisse pas
accéder aux données ou aux résultats des tests génétiques. Par
contre, si on regoit déja un traitement pour un probléme de santé,
alors cette information pourra étre divulguée et, comme cela se
fait actuellement, l’assureur ou I’employeur pourra en tenir
compte.

Le sénateur Eggleton : Merci beaucoup.

Le sénateur Munson : Vous avez dit, sénateur, qu’lsraél a
adopté une loi sévére. Le gouvernement d’Israél a-t-il décidé
d’agir ainsi parce que les gens étaient en train de profiter du
systéme?

Le sénateur Cowan : Pour vous dire franchement, je ne sais pas
ce qui a déclenché I'intervention législative en Israél. Madame
Kagedan, étes-vous au courant?

Barbara Kagedan, conseillére principale en politiques, Bureau du
leader de P’opposition au Sénat : Non, je ne saurais vous le dire.

Le sénateur Cowan : Je sais qu’Israél a décidé d’agir, mais j’en
ignore la raison. Je peux certainement essayer de trouver la
réponse et la faire parvenir au comité. Je ne connais pas le
contexte législatif.
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Senator Munson: I am curious about that because, in the
background briefings, we see where France has gone and where
the United States has not gone, and so on. Some countries seem
tougher with their laws and others are halfway with this.

We have you and we have witnesses from the Canadian Life
and Health Insurance Association and the Canadian Institute of
Actuaries. You mentioned figures at the beginning of how people
have now stepped forward because of Angelina Jolie. You also
talked about this show on the CBC where people have come
forward and spoken about this. Are we going to have witnesses
who have actually had issues and who have dealt with this issue in
coming forward? I'm replacing on this committee and, beyond us,
I have not really heard of this in public discussion as being a
major issue. It is obviously a serious issue, but, in your estimation,
how do you look at this right now? Are you getting calls from
across the country from people saying, “You really have to bring
this up; I really want to come to talk about what’s happening to
me,” as we have had with other human rights issues?

Senator Cowan: Since I became engaged on this issue, the only
party that has expressed anything other than wholehearted
support for what I have attempted to capture in this legislation
is the insurance industry, and you’ll be hearing from them later
this afternoon.

I’ve been amazed at the number of individuals who have called
and who have written to me about this issue, and others that I
have sought out, such people in the genetic testing business and
individuals. I think I mentioned in my second speech in the Senate
that when I was making my first speech in the Senate, somebody
who works here in the Senate called and said “That’s exactly my
situation. I should have been tested, but I'm afraid if 1 test
positive for some condition that it could affect my employability
or my insurability.”

Whether those fears are legitimate, Senator Munson, [ don’t
know, but I know that they are heartfelt. I mentioned this CBC
program and listening to people calling into that program with
those concerns, fears and experiences. I can’t quantify it. A
number of witnesses will come here; for example, Dr. Cohn from
SickKids will be appearing. He’s an expert in this field and can
give you some idea about the volume and the experience that he’s
heard about.

Senator Munson: I was just concerned about the statistical
evidence that could be in front of us from people saying I’ve had
genetic testing and then an insurance company or somebody else
saying, “Sorry, we’re not going to hire you.” I don’t know if I've
heard that anywhere in our country.

Senator Cowan: Well, we’ve made a number of suggestions for
potential witnesses to the committee. I've only seen the schedule
for the hearings today and Thursday. For the remaining hearings,

Le sénateur Munson : Je suis curieux de connaitre la réponse,
parce que dans les documents d’information, on apprend la
situation en France, aux Etats-Unis, et cetera. Certains pays
semblent avoir adopté des lois plus strictes, alors que d’autres
semblent avoir pris des demi-mesures.

Aujourd’hui, nous avons l’occasion d’entendre votre
témoignage et celui de I’Association canadienne des compagnies
d’assurances de personnes et de I'Institut canadien des actuaires.
Au début de votre exposé, vous avez donné quelques chiffres et
vous avez dit que les gens ont commencé a manifester un intérét
grace au cas d’Angelina Jolie. Vous avez aussi parlé d’une
émission, sur les ondes de la CBC, qui invitait les gens a se
prononcer sur la question. Allons-nous entendre des témoins qui
ont connu des problémes et qui ont fait face a cette question? Je
suis membre suppléant du comité, mais en dehors de nos
discussions ici, je n’ai entendu personne dire qu’il s’agit d’un
probléme grave dans le cadre d’une tribune publique. Il s’agit
évidemment d’un sujet sérieux, mais comment percevez-vous la
situation actuelle? Recevez-vous des appels de gens de partout au
pays qui vous exhortent a soulever cette question et qui souhaitent
venir parler de leur expérience, comme on I’a fait dans le cas
d’autres dossiers sur les droits de la personne?

Le sénateur Cowan : Depuis que je m’occupe de ce dossier,
seule I'industrie des assurances n’a pas exprimé un appui sans
réserve a ce que j’ai essayé de viser dans le projet de loi, et vous
aurez I'occasion d’entendre son témoignage plus tard cet apres-
midi.

Jai été impressionné par le nombre de personnes qui m’ont
appelé et qui m’ont écrit sur le sujet. J’ai moi-méme consulté des
gens, comme ceux qui ceuvrent dans le domaine du dépistage
génétique. D’ailleurs, lors de ma deuxiéme déclaration au Sénat,
je pense avoir mentionné qu’aprés ma premiére allocution au
Sénat, un membre du personnel m’avait appelé pour dire : « C’est
exactement la situation dans laquelle je me trouve. J’aurais di me
soumettre a un test, mais j’ai peur qu’en cas de résultat positif,
cela nuise @ mon employabilité ou a mon assurabilité. »

Quant a savoir si ces craintes sont légitimes, sénateur Munson,
je ne saurais vous le dire, mais je sais qu’elles sont sinceres. J'ai
parlé de 1’émission sur la chaine CBC et j’ai entendu les
préoccupations, les craintes et les expériences des auditeurs qui
ont appelé. Je ne peux pas les quantifier. Un certain nombre de
témoins viendront témoigner devant vous, notamment le Dr Cohn
de la fondation SickKids. Il est un expert dans le domaine et il
pourra vous donner une idée de 'ampleur du phénomeéne et de
I’expérience dont on lui a fait part.

Le sénateur Munson : Je voulais tout simplement savoir si nous
disposons de preuves statistiques sur le nombre de gens qui ont
essuyé un refus de la part d’une société d’assurance ou d’un
employeur apres avoir révélé qu’ils ont subi des tests génétiques.
Je ne sais pas si vous avez entendu parler de tels cas au Canada.

Le sénateur Cowan : Eh bien, nous avons proposé quelques
témoins au comité. Je n’ai vu que les avis de convocation de la
séance d’aujourd’hui et de celle de jeudi. Quant aux autres
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I don’t know who has been scheduled or when, but certainly we
do know of such individuals. I've listened to them in my office,
and if you’d like to hear them, I would be happy to contact them
and ask them to make contact with the committee clerk and apply
for an opportunity to appear. Some of their stories are
remarkable.

Senator Munson: You’re obviously very passionate about this
bill, and you said so in your opening remarks, but bills are bills
around here. It seems to take a long time for bills, even a private
member’s bill, to get passed, but they do. If this bill does not pass
and the status quo is maintained, what would that mean for
Canadians in terms of risks that they may face in relation to
genetic discrimination?

Senator Cowan: Well, I think those are questions that you
should ask the other witnesses who will appear. I don’t profess to
be an expert in this, but the more I hear about it, the more
concerned I am and the more strongly I believe that this is an area
that requires a legislative intervention. I think I understand the
position of the insurance industry and why it is they feel the way
they do, but I also understand the very real concerns that
individual Canadians have. What I have attempted to do is try to
strike what I think is a reasonable balance.

This is an issue we need to address as legislators. I think it’s a
good issue for us in the Senate to address, and if there are
improvements that we can make in this bill that will make it
better, that will improve it, then I’'m wholeheartedly in support of
that. As I said at the end, each of the main federal political parties
has promised in one election platform or another that they would
address this issue, and the government, in its most recent Throne
Speech, said it would do the same. Several private members’ bills
have been introduced in the House of Commons, but because of
the — I was going to say “peculiarities,” but I don’t know
whether that’s the right word — rules in the House of Commons,
those haven’t gone anywhere.

One of the advantages we have in the Senate is that each of us
can bring forward these kinds of bills. I think this is an important
public policy debate. I seriously believe we need to do something
about it, but I'm not married to every single word in this bill. If
suggestions can be made by senators or witnesses who will appear
that will improve it, I'm all for that.

Senator Andreychuk: Thank you, Senator Cowan, for bringing
this issue forward. I think it’s an important one that needs to be
addressed, and the Senate is the place that it should be discussed.

In preparing for this hearing and the bill, it seemed to me that
more questions came to mind than answers in your bill. It seemed
to me that on one hand the whole area of DNA is a tool that we

séances, je ne sais pas qui a été convoqué ou quand, mais chose
certaine, nous savons qu’il y a des gens qui ont vécu une telle
expérience. IIs sont venus me voir dans mon bureau et j’ai écouté
ce qu’ils avaient a dire; si vous voulez les entendre, je serai
heureux de communiquer avec eux et de leur demander de
contacter le greffier du comité pour avoir I’occasion de témoigner.
Certaines de leurs histoires sont remarquables.

Le sénateur Munson : Nous attachons manifestement beaucoup
d’importance au projet de loi, comme vous I’avez dit dans votre
déclaration préliminaire, mais les projets de loi sont ce qu’ils sont.
11 faut, semble-t-il, beaucoup de temps avant d’adopter des projets
de loi, méme ceux d’initiative parlementaire, mais on finit par y
arriver. Si le projet de loi n’est pas adopté et que le statu quo est
maintenu, quelles en seront les conséquences pour les Canadiens,
c’est-a-dire a quels risques seront-ils exposés en matiére de
discrimination génétique?

Le sénateur Cowan : Eh bien, je pense que vous devriez poser
ces questions aux autres témoins. Je ne prétends pas étre un expert
en la matiére, mais plus je m’intéresse a la question, plus je deviens
convaincu que ce domaine nécessite une intervention législative.
Je peux comprendre la position et le raisonnement de I'industrie
des assurances, mais je comprends également les préoccupations
trés réelles des Canadiens. J’ai essayé d’établir, & mon sens, un
équilibre raisonnable.

Il s’agit d’un probléme que nous, législateurs, devons régler. Je
pense que c’est une bonne cause a étudier au Sénat et, s’il y a lieu
d’apporter des améliorations au projet de loi, alors je les appuie
sans réserve. Comme je 1’ai dit a la fin de mon exposé, chacun des
principaux partis politiques fédéraux a promis, dans une
plateforme électorale ou une autre, qu’il s’occuperait de cette
question, et le gouvernement, dans son dernier discours du Trone,
a répété le méme message. Plusieurs projets de loi d’initiative
parlementaire ont été présentés a la Chambre des communes, mais
ils n’ont pas abouti en raison des régles de la Chambre des
communes — j’allais dire « particularités », mais j'ignore si c’est
le mot juste.

Un des avantages au Sénat, c’est que chacun de nous peut
présenter ce genre de projets de loi. Selon moi, il s’agit d’un
important débat d’intérét public. Je crois sérieusement que nous
devons faire quelque chose a cet égard, mais je ne tiens pas
mordicus a chaque mot dans le projet de loi. Si des sénateurs ou
des témoins peuvent faire des suggestions pour I’'améliorer, cela
me convient tout a fait.

La sénatrice Andreychuk : Merci, sénateur Cowan, de nous
avoir saisis de cette question. Je pense qu’il s’agit d’un enjeu
important sur lequel on doit se pencher, et c’est au Sénat que la
discussion devrait avoir lieu.

Quand je me suis préparée pour cette audience et 1’étude du
projet de loi, il m’a semblé que votre projet de loi soulevait plus de
questions qu’il n’apportait de réponses. Il me semble que nous
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want and, on the other hand, we’re afraid of that tool. I'm not
sure [ want to map my future. Perhaps I’d rather it unfold as it
should.

Then the question of how to address all the particular problems
that arise is very interesting, as [ work my way through your bill.
It almost seemed to me that we need to have a discussion before
we have a bill. I wondered why you didn’t contemplate asking this
committee or another committee to study the issue of DNA, to
study the legal consequences of it and the social impacts in a way
that we did on euthanasia. There was some discussion in the
community, but it wasn’t a definitive discussion one way or the
other. So the Senate’s role was to really dig deep into the issue, to
bring out the pros and the cons of legislating on it and to identify
the areas. One of them, of course, was the weakness of palliative
care. We're now facing that issue coming back to us, and I think
the Senate is well armed because we had the exhaustive study.

I'm a little wary of the bill because I need to know more about
DNA, its consequences, its use in Canada, its abuse in Canada if
it exists, before we know just how to approach the legislative
content.

Senator Cowan: I appreciate your comments, senator. I did
think about launching an inquiry or having a study, but I felt that
on this narrow field of discrimination it was better to at least
propose a legislative intervention that we could discuss, improve,
but that this would be a more focused. As you say, DNA has
many implications and, as you say, I might and you might choose
that we don’t want to know. That’s perfectly in order. That’s your
right, that’s my right, that’s my decision, but my point is that in
making that decision, you shouldn’t have to worry about what
impact that might have on your insurability or your
employability. It’s in that narrow context that I felt we should
intervene legislatively.

There are a whole range of issues with respect to DNA and its
use or perhaps abuse that are way outside the scope of this piece
of legislation. However, I felt that there is a real need and there is
a real issue which, in my view, requires legislative intervention
rather than some sort of voluntary statement of intent by the
insurance industry or by some employers’ organization or, as they
have in some other places, some sort of moratorium. My thrust is
much narrower than that. If this committee or some other
committee were to look at broader issues or other issues, I think
that would be entirely appropriate.

I think this is an issue that is ripe for legislative intervention. I
felt that rather than just say “we should do something about it,” |
would come with a specific proposal that could form the basis of
discussion. That was my thought process.

voulons, d’un cdté, avoir acces aux outils relatifs a TADN, mais
d’un autre c6té, nous craignons ces outils. Je ne suis pas certaine
de vouloir connaitre mon avenir. Je préférerais peut-étre laisser les
choses suivre leur cours.

La question de savoir comment régler tous les problémes qui se
posent est trés intéressante. Il m’a presque semblé que nous
devions avoir une discussion avant d’avoir un projet de loi. Je me
suis demandé pourquoi vous n’aviez pas envisagé de demander a
ce comité ou a un autre comité de se pencher sur la question de
I’analyse de ’ADN, de ses conséquences juridiques et de ses effets
sur le plan social, comme nous I’avons fait pour ’euthanasie. Il y
a eu des discussions dans la collectivité, mais il n’y a pas eu de
discussions définitives a ce sujet. Le role du Sénat était donc de
creuser la question, d’établir les avantages et les inconvénients
d’une mesure législative et de cerner les problémes. L’un d’entre
eux était évidemment les lacunes dans les soins palliatifs. Cette
question risque maintenant de nous revenir, et je crois que le
Sénat est bien préparé parce que nous avons effectué une étude
exhaustive.

Je me méfie un peu du projet de loi, car nous devons en savoir
davantage au sujet de ’analyse génétique, de ses conséquences et
de l'utilisation qu’on en fait au Canada, a bon ou a mauvais
escient, avant de déterminer quel doit étre le contenu législatif du
projet de loi.

Le sénateur Cowan : Je vous remercic de vos observations,
sénatrice. J’avais pensé lancer une enquéte ou effectuer une étude,
mais j’ai estimé, sur la question trés précise de la discrimination,
qu’il était préférable de proposer au moins une intervention
législative dont nous pourrions discuter et que nous pourrions
améliorer, mais j’ai voulu que ce soit une approche plus centrée.
Comme vous le dites, I’analyse génétique a de nombreuses
conséquences, et vous et moi pourrions décider que nous ne
voulons pas savoir. C’est tout a fait acceptable. C’est votre droit,
c’est mon droit et ma décision, mais ce que je veux dire, c’est qu’en
prenant cette décision, on ne devrait pas avoir a se soucier des
conséquences possibles sur son assurabilité ou son employabilité.
J’ai pensé que c’est dans ce contexte trés précis que nous devrions
intervenir sur le plan législatif.

11 existe toute une gamme d’enjeux associés a ’ADN et a son
usage ou mauvais usage qui vont bien au-dela de la portée de cette
mesure législative. J’ai toutefois estimé qu’il s’agit d’un réel besoin
et d’'un véritable probléme qui nécessite, a mon avis, une
intervention législative plutot qu’une sorte de déclaration
volontaire d’intention de la part de I'industrie des assurances ou
d’une organisation d’employeurs, ou qu’une sorte de moratoire,
comme a d’autres endroits. C’est beaucoup plus ciblé que cela. Si
ce comité ou un autre comité se penchait sur des enjeux plus
vastes ou d’autres enjeux, je pense que ce serait tout a fait
approprié.

Selon moi, c’est un enjeu propice a une intervention législative.
Plutot que de simplement dire qu’il faudrait faire quelque chose a
ce sujet, j’ai pensé présenter une proposition précise pouvant
servir de base a des discussions. C’est ce que je me suis dit.
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Senator Andreychuk: There is just one area in the bill that I find
a bit confusing. You’re saying that should you get tested and
receive the results and they may have a negative component to
them, it would stop people going for the DNA testing because
they would be afraid it would be used against them in an
employment setting. | think that’s your premise.

But right now, and I certainly know of cases where, for
example, you feel like you're in that rheumatoid arthritis or
arthritis field and you want to go and get a doctor’s test or
opinion and you do end up getting a doctor’s opinion. You may
not have it now, you have the symptoms and you’re likely to get it
but they can’t say definitively. That can be used in insurance. It’s
used in insurance in this very building — the Senate.

How then is that different from the person who wants to do the
DNA testing? How do you separate those two? In the same way, |
may think I have some other condition or not and then I go
through it and I'm afraid to take the DNA testing because it will
be used against me. That kind of problem with medicine exists
now in a non-DNA situation. I don’t know how you separate
them.

Senator Cowan: I'm just talking about genetic testing. There
are all kinds of other tests that you or I might undertake because
we want to know or we’re feeling poorly and we’d like to get to
the bottom of this. That kind of information is not covered by
what I'm talking about here. I'm only talking about genetic
testing.

Senator Andreychuk: I'm not sure why you would pull that one
out as opposed to all the others, because that fear exists now. We
can bring to Senator Munson cases of where people have been
denied insurance because they actually did the test. If you look at
the application forms, it says “have you ever been or suspect of”
and they have these diseases. Why do we believe that only the
DNA should be protected against the discrimination when all the
others are not? I don’t quite understand your reasoning.

Senator Cowan: I guess again my answer, Senator Andreychuk,
would be that I'm not trying to cure all of the problems. I'm
trying to cure one. I'm trying to deal with that. Other
professionals would be much better able to explain the line
between those two types of tests.

There may be others, but the example one uses is Huntington’s.
If you carry the gene for Huntington’s disease, then it’s my
understanding that you will get Huntington’s disease. But there
are a whole raft of other genes that you may have that will not
necessarily result in your developing that condition. The Jolie
example is a good one. She was able, as a result of knowing that,
to reduce her chances from 87 per cent to 5 per cent. That’s
pretty significant. I urge you to put these questions to people who
are professionals.

If you change your lifestyle or do this or that or stop doing this
or that, it will lessen the chances of your developing this particular
condition. There are real advantages not only to the individual

La sénatrice Andreychuk : Il y a seulement un aspect du projet
de loi que je trouve un peu déroutant. Vous dites que si on
subissait des tests dont les résultats pourraient comporter un
élément négatif, cela dissuaderait les gens de subir une analyse
d’ADN, car ils craindraient que les résultats nuisent a leur
employabilité. Je crois que c’est votre hypothése.

Je suis au courant de cas ou, par exemple, quelqu’un pense étre
atteint d’arthrite ou de polyarthrite rhumatoide. Il va consulter,
passe des tests et obtient I’avis d’un médecin; il ne souffre peut-
étre pas d’arthrite maintenant, il en a les symptomes et il risque
d’en étre atteint, mais le médecin ne peut 'affirmer
catégoriquement. Cela peut étre utilisé pour les assurances.
C’est utilisé pour I’assurance ici méme, au Sénat.

En quoi est-ce différent d’une personne qui veut subir un test
d’ADN? Comment différenciez-vous les deux? De la méme fagon,
je pourrais penser avoir une autre maladie, consulter, puis
craindre de subir les tests d’ADN parce que les résultats seront
utilisés contre moi. Ce genre de probléme existe actuellement en
médecine dans des situations non liées aux données génétiques. Je
ne sais pas comment vous les distinguez.

Le sénateur Cowan : Je parle uniquement des tests génétiques.
Il existe toutes sortes d’autres tests que vous et moi pourrions
subir parce que nous voulons avoir I’heure juste ou que nous ne
nous sentons pas bien et que nous aimerions tirer les choses au
clair. Ce ne sont pas les renseignements dont je parle ici. Je parle
uniquement des tests génétiques.

La sénatrice Andreychuk : Je me demande pourquoi vous
choisiriez ceux-la plutét que d’autres, parce que cette crainte
existe actuellement. Nous pouvons signaler au sénateur Munson
des cas ou l'on a refusé d’assurer certaines personnes parce
qu’elles avaient subi le test. Dans les formulaires de demande, on
dit : « avez-vous déja été atteint ou a-t-on déja présumé que vous
étiez atteint », puis on énumeére les maladies. Pourquoi croyons-
nous que seuls les tests génétiques devraient étre protégés contre
la discrimination, alors que tous les autres ne le sont pas? Je ne
comprends pas trop votre raisonnement.

Le sénateur Cowan : Je répondrai encore une fois, sénatrice
Andreychuk, que je n’essaie pas de régler tous les problémes.
Jessaie d’en régler un seul. J'essaie de résoudre cette question.
D’autres professionnels seraient beaucoup mieux placés que moi
pour vous expliquer la différence entre ces deux types de tests.

Il peut y en avoir d’autres, mais I’exemple qu’on utilise est celui
de la maladie de Huntington. Si on est porteur du gene de cette
maladie, on la développe, d’apres ce que je comprends. Mais il y a
toutes sortes d’autres génes dont on peut étre porteur qui ne
meéneront pas nécessairement a ’apparition de la maladie. Le cas
de Mme Jolie en est un bon exemple. Aprés avoir su cela, elle a pu
faire diminuer les risques; ils sont passés de 87 4 5 p. 100. Ce n’est
certainement pas négligeable. Je vous demande instamment de
poser ces questions a des professionnels.

Lorsqu’on modifie son style de vie, qu’on fait ou cesse de faire
telle ou telle chose, on réduit les risques de développer la maladie
en question. C’est nettement avantageux non seulement pour la
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but to us as a society, as taxpayers. If we can prevent people from
developing conditions that will require enormous resources and
result in their losing the lifestyle that they enjoy, then we should
be doing that. We should be encouraging or at least removing a
disincentive from people taking this. If you decide, “Look, I don’t
want to know,” that’s a perfectly legitimate position for you or me
to take. You may say, “Look, I don’t want to know because |
don’t want to bother myself. I don’t want to worry my family. I
just don’t want to know.” But if you said, “Look, I'd like to
know, but I'm not going to know because it’s going to affect my
insurability or employability,” or, “I’'m not going to have my
child tested because it might affect their future employability or
insurability,” then I think there are real questions. As I say, this is
my attempt to strike what I think is a reasonable balance.

Senator Andreychuk: Just following up, I come back to this
point. If DNA testing is a valuable tool, that should be a public
policy debate. If it is good and the government is going to
intervene, then shouldn’t the debate be around accessibility for
DNA testing for all? It should not be just those who can afford it
but a good medical tool for all of us. Then approach the
discrimination on the broad field rather than just the insurance
for those who have insurance, because a whole host of others
don’t have insurance and are trying to get a job of a different
nature. Shouldn’t they have access to that kind of knowledge? As
a public policy thing, before you get to the downsides, should we
look at the upsides?

Senator Cowan: I’'m sure there may be some negative aspects to
some genetic tests. I'm not defending every single one of the
23,185 tests. I don’t know about them. Others may be able to
speak to that. I'm sure some are good and some are not so good.
That’s a choice that you or I would make if we were looking at a
particular test. Obviously we wouldn’t go and take the test unless
we were confident that it was the right thing to do for us. All I'm
saying is that in making that decision, you should not be
burdened by these two considerations. There obviously should be
a debate about this. This is an explosion. What was the number
when I first spoke on —

Ms. Kagedan: When you first spoke, I think you said that a
decade before that, 100 tests were available. In 10 or 12 years, it’s
now 23,000.

Senator Cowan: Yes. And when I first introduced this bill and
spoke in April of 2013, the number was then 2,000, and now it’s
23,000. You are perfectly correct. There are many issues, and |
think a Senate committee would be a great place to discuss that.
I'm saying that we have a problem here now that in my view
requires a legislative intervention and doesn’t need to have all of
that work done before we decide that we’re going to address this
problem, which I think all of us acknowledge we have now.

The Deputy Chair: Senator Cowan, I have a small question,
then. The third part of the bill adds genetic characteristics as a
prohibited ground for discrimination under the Canadian Human

personne, mais aussi pour la société et les contribuables. Si nous
avons la possibilité de prévenir chez les gens I’apparition de
maladies qui nécessiteront d’énormes ressources et qui les
éloigneront du mode de vie qui leur plait, alors nous devrions le
faire. Nous devrions inciter les gens ou, du moins, ne pas les
dissuader de subir ces tests. Les personnes qui choisissent de ne
pas savoir en ont parfaitement le droit. On peut dire qu’on ne veut
pas savoir parce que cela nous dérange ou qu’on ne veut pas
inquiéter sa famille. Toutefois, si on dit qu’on aimerait savoir,
mais qu’on ne veut pas subir les tests parce qu’ils vont nuire a son
assurabilité ou a son employabilité, ou qu’on ne fera pas subir les
tests a son enfant parce que cela pourrait nuire a son assurabilité
ou a son employabilité future, alors je pense qu’il faut vraiment
s’interroger. Comme je I’ai dit, je tente ici d’établir ce que je crois
étre un équilibre raisonnable.

La sénatrice Andreychuk : J’aimerais revenir sur un point. Si les
tests d’ADN sont un outil utile, il devrait y avoir un débat public
sur la question. Si c’est bon et si le gouvernement veut intervenir,
alors le débat ne devrait-il pas porter sur I’accessibilité aux tests
génétiques pour tous? Cet outil médical utile ne devrait pas étre
réservé uniquement a ceux qui en ont les moyens, mais étre
accessible a tous. La discrimination pourrait alors étre abordée
sous un angle plus large, au lieu de porter seulement sur les cas liés
aux assurances, pour ceux qui en ont, car bien d’autres personnes
n’en ont pas et essaient de trouver un autre emploi. Ne devraient-
elles pas avoir accés a ces renseignements? Puisque c’est d’intérét
public, avant d’aborder les inconvénients, devrions-nous
examiner les avantages?

Le sénateur Cowan : Je suis stir qu’il y a des aspects négatifs a
certains tests génétiques. Je ne défends pas chacun des
23 185 tests. Je ne les connais pas. D’autres personnes
pourraient vous en parler. Je suis sir qu’il y en a des bons et
des moins bons. C’est un choix que vous et moi ferions si nous
envisagions de subir un test en particulier. Il va sans dire que nous
ne subirions pas le test si nous n’étions pas certains que c’est la
bonne chose a faire. Tout ce que je dis, c’est que la décision ne
devrait pas dépendre de ces deux éléments. Il devrait
manifestement y avoir un débat sur cette question. Le nombre a
explosé. Quel était le chiffre quand j’ai parlé pour la premiere fois
de...

Mme Kagedan : Je pense que vous avez dit quune décennie
auparavant, 100 tests étaient disponibles. En 10 ou 12 ans, ce
chiffre est passé a 23 000.

Le sénateur Cowan : Oui. Et quand j’ai présenté ce projet de loi,
en avril 2013, il y en avait 2 000. Il y en a maintenant 23 000.
Vous avez tout a fait raison. Il y a de nombreux problémes, et je
crois que I’endroit tout indiqué pour en discuter serait un comité
sénatorial. Je pense que nous avons un probléme qui, 8 mon avis,
nécessite une intervention législative; nous n’avons pas besoin de
faire tout ce travail avant de décider de régler ce probléme, dont
nous reconnaissons tous 1’existence.

La vice-présidente : Sénateur Cowan, j’ai une petite question a
vous poser. A la troisiéme partie du projet de loi, on ajoute les
caractéristiques génétiques aux motifs de distinction illicite en
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Rights Act. However, the term “genetic characteristics” is not
defined. What is covered under this term? Could it potentially be
too broad in scope and overlap areas already covered by the
Human Rights Act?

Senator Cowan: Perhaps I could ask Barbara to speak to that.

Ms. Kagedan: I could, but I would think the best witnesses to
discuss that with would be the Canadian Human Rights
Commission. I know they actually issued their statement just
today on this. I don’t know if you want to speak to it.

Senator Cowan: This is the Canadian Human Rights
Commission. Are they appearing?

Ms. Kagedan: I hope so. I know they’re on the list. I don’t
know if they’ve been scheduled yet.

Senator Cowan: They are appearing?
The Deputy Chair: They are, yes.

Senator Cowan: Not to put words in their mouth, but this is
their statement that came out today. They said, in part, the
commission welcomes any bill or initiative that addresses genetic
discrimination. The commission supports the addition of “genetic
characteristics” as a prohibited ground of discrimination in the
Canadian Human Rights Act.

Perhaps it would be appropriate, Madam Chair, to put to them
why they feel there ought to be an amendment to cover that.
Obviously they feel that because the current legislation doesn’t
cover it.

The Deputy Chair: Thank you, Senator Cowan.
I would now like to introduce our next panel of witnesses.

From the Canadian Life and Health Insurance Association, I
would like to welcome Frank Swedlove, President, who will be
joining us in a couple of moments; and Frank Zinatelli, Vice
President and General Counsel. I would also like to welcome,
from the Canadian Institute of Actuaries, Bob Howard, Past
President; Jacques Y. Boudreau, Chair, Committee on Genetic
Testing; and Michel Simard, Executive Director. From the
Canadian Association of Counsel to Employers, I would like to
welcome Karen Jensen, Partner, Norton Rose Fulbright.

I understand that you have some opening remarks to present to
us and then you will be available to answer the committee’s
questions. As Mr. Swedlove is not here, we will start with the
Canadian Institute of Actuaries.

Michel Simard, Executive Director, Canadian Institute of
Actuaries: Thank you, Madam Chair.

vertu de la Loi canadienne sur les droits de la personne. Or, on ne
définit pas le terme « caractéristiques génétiques ». A quoi
s’applique ce terme? Sa portée pourrait-elle étre trop vaste et
chevaucher des domaines déja visés par la Loi sur les droits de la
personne?

Le sénateur Cowan : Je pourrais peut-étre demander a Barbara
de vous répondre.

Mme Kagedan : Je pourrais le faire, mais je pense que les
personnes les mieux placées pour en parler seraient les
représentants de la Commission canadienne des droits de la
personne. Je sais qu’ils ont d’ailleurs publié une déclaration
aujourd’hui sur cette question. Je ne sais pas si vous voulez en
parler.

Le sénateur Cowan: C’est la Commission canadienne des
droits de la personne. Est-ce qu’ils vont comparaitre?

Mme Kagedan : Je I'espére. Je sais qu’ils figurent sur la liste des
témoins, mais j’ignore si on a déja fixé la date de leur
comparution.

Le sénateur Cowan : Vont-ils comparaitre?
La vice-présidente : Oui.

Le sénateur Cowan : Je ne veux pas leur faire dire ce qu’ils
n’ont pas dit, mais ils ont notamment déclaré aujourd’hui que la
commission se réjouit de tout projet de loi ou de toute initiative
qui traite de la discrimination génétique. La commission appuie
lajout du terme « caractéristiques génétiques » aux motifs de
distinction illicite dans la Loi canadienne sur les droits de la
personne.

Il conviendrait peut-étre, madame la présidente, de leur
demander pourquoi ils pensent qu’une modification est
nécessaire pour cela. De toute évidence, ils le pensent parce que
la loi actuelle ne le prévoit pas.

La vice-présidente : Merci, sénateur Cowan.
Je vais maintenant vous présenter nos prochains témoins.

Jaimerais souhaiter la bienvenue aux représentants de
I’Association canadienne des compagnies d’assurances de
personnes : M. Frank Swedlove, président, qui se joindra a
nous dans quelques instants, et M. Frank Zinatelli, vice-président
et avocat général. Je souhaite aussi la bienvenue aux représentants
de I'Institut canadien des actuaires : M. Bob Howard, président
sortant, M. Jacques Y. Boudreau, président, Comité sur le
dépistage génétique, et M. Michel Simard, directeur exécutif.
Nous accueillons également Mme Karen Jensen, associée, Norton
Rose Fulbright, de I’Association canadienne des avocats
d’employeurs.

Je crois que vous avez des déclarations préliminaires a nous
présenter et que vous répondrez ensuite aux questions des
membres du comité. Puisque M. Swedlove n’est pas ici, nous
allons commencer par I'Institut canadien des actuaires.

Michel Simard, directeur exécutif, Institut canadien des
actuaires : Merci, madame la présidente.
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[Translation)

Honourable senators, my name is Michel Simard, and I am the
Executive Director of the Canadian Institute of Actuaries,
commonly referred to as the CIA. Our team this evening
consists of Bob Howard, a past president and fellow of the
CIA, and Jacques Boudreau, another fellow of the CIA. Thank
you for the opportunity to meet with you this evening.

[English]

Actuaries are the experts in the quantification and
management of risk and contingent events for insurers,
governments, pension plans and social programs.

The CIA is the self-regulating national organization of the
actuarial profession. As its first guiding principle, it holds the
duty of the profession to the public above the needs of the
profession and its members. We’re here today because of that
duty. We're here tonight to represent Canadian actuaries and not
to speak for insurance companies.

[Translation]

Jacques Y. Boudreau, Chair, Committee on Genetic Testing,
Canadian Institute of Actuaries: In June, the CIA released a
statement on sharing results of genetic testing between applicants
and insurers. I chaired the task force that prepared it. Bob
Howard was commissioned to quantify the impact of a ban on
access to genetic test results by insurers. We have shared our work
with the Privacy Commissioner and human rights commissioners.

We believe a ban is counter to the public interest. Privacy and
human rights are not infringed by access to the tests. All insurance
offers consumers protection from financial loss due to the
occurrence of an uncertain event.

Those who are insured are divided into pools with insureds
sharing similar risk. Each insured pays premiums to cover their
share of the cost of claims in their pool. The fundamental
challenges are to assign people fairly to a pool and determine a
fair price for them. Genetic testing can be useful in assigning
people more accurately to a pool when there is scientific evidence
of the link between certain genes and mortality. However, a ban
on access to test results will upset the industry’s fundamentals.
Applicants may know their likelihood of living a long life is
decreased because of a genetic test, but the companies are not
allowed to know. Those applicants will be assigned to the wrong
pool, and the price they pay will be inappropriately low. But is it
enough to cause a material problem? My colleague’s model
answers that question.

[Frangais)

Honorables sénateurs, je me nomme Michel Simard et je suis
directeur général de I’'Institut canadien des actuaires,
communément appelé '« ICA ». Notre équipe, ce soir, est
formée de M. Bob Howard, ancien président et actuaire
titulaire de 'ICA, et de M. Jacques Boudreau, qui est également
actuaire titulaire de I'ICA. Nous vous remercions de nous
accueillir auprés de vous ce soir.

[Traduction]

Les actuaires sont les experts de la quantification et de la
gestion des risques et des événements incertains pour les
assureurs, les administrations publiques, les régimes de retraite
et les programmes sociaux.

L’ICA est I’'organisme national autoréglementé de la profession
actuarielle. Son premier principe directeur consiste a faire passer
I'intérét public avant les besoins de la profession et de ses
membres. C’est ce principe qui nous ameéne ici aujourd’hui. Nous
sommes ici ce soir pour représenter les actuaires canadiens, et non
pour nous prononcer pour 'industrie de ’assurance.

[Frangais]

Jacques Y. Boudreau, président, Comité sur le dépistage
génétique, Institut canadien des actuaires : En juin, 'ICA a
publié un énoncé sur le partage des résultats de tests génétiques
entre les demandeurs et les assureurs. J’ai présidé les travaux du
groupe de travail chargé de la rédaction de ce document. Nous
avons retenu les services de Bob Howard pour quantifier les
répercussions d’une mesure visant a interdire aux assureurs I’accés
aux résultats de tests génétiques. Nous avons partagé nos travaux
avec le commissaire a la protection de la vie privée et les
commissaires aux droits de la personne.

A notre avis, une interdiction va a ’encontre de I'intérét public.
De plus, I’acces aux résultats des tests ne porte pas atteinte a la vie
privée ni aux droits de la personne. Toutes les formes d’assurance
protégent les consommateurs contre les pertes financiéres
imputables a des événements incertains.

Les assurés sont regroupés dans des catégories de risques
semblables. Chaque assuré verse des primes représentant sa part
du cott des demandes de reéglement dans sa catégorie. Les défis
fondamentaux consistent a classer correctement les assurés dans
un groupe et a calculer un juste prix pour eux. Les tests génétiques
peuvent permettre de classer les assurés de fagon plus exacte dans
un groupe lorsqu’il est prouvé scientifiquement qu’il existe un lien
entre certains genes et la mortalité. Cependant, interdire ’accés
aux résultats de tests entrainera un bouleversement des
fondements du concept de I’assurance. Il se peut que les
demandeurs sachent que leur probabilit¢ de vivre longtemps
diminue en raison d’un test génétique, mais il est interdit a un
assureur de le savoir. Ces demandeurs ne seront pas alors classés
dans la catégorie qui leur convient et le montant de leur prime
sera incorrectement faible. Est-ce suffisant pour causer un
probléme grave? Le modéle proposé par mon collégue a
répondu a cette question.
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[English]

Bob Howard, Past President, Canadian Institute of Actuaries:
My model simulated the purchasing behaviour of those who have
tested positive for certain genes and those who are not tested. |
found that overall mortality experience, as observed by actuaries,
is likely to increase dramatically. Term insurance premium rates
for those aged 20 to 60 would increase by 30 per cent for males
and 50 per cent for females if a ban is imposed. Then some won’t
buy as much life insurance as they need; some won’t buy any.
There will be a negative impact on our social safety net. Helping a
few will harm the vast majority.

The CIA believes a ban on sharing known results of genetic
tests is against the public interest.

There are serious flaws in Bill S-201. Legislation might
reasonably concern itself with access to insurance, to ensure
none are denied coverage solely due to a genetic test. But
requiring that those who test positive pay the same as those who
test negative or are not tested gives a significant, unfair advantage
to those who test positive.

Even if it were accepted that an advantage should be conferred,
the threshold is far too high. If it were set at $100,000 instead of
$1 million, the insurance system might be able to absorb the cost
with no apparent impact on the public. But the threshold must be
applied by the life insured and not simply by policy, as my
modelling assumes.

The current bill would allow an individual to buy a policy of
$1 million from each of 10 or 20 life insurance companies. The
impact on the public would be far above the 30 per cent or
50 per cent that I mentioned.

It is in the public interest to allow insurance companies access
to known results of genetic tests. The scientific evidence satisfies
the requirement of a rational connection, and the impact on the
public of a ban satisfies the requirement of undue hardship.

The Deputy Chair: Thank you very much for your
presentation.

I would like to turn to Mr. Swedlove or Mr. Zinatelli. Do you
have any opening remarks?

Frank Swedlove, President, Canadian Life and Health Insurance
Association: I am Frank Swedlove, President, Canadian Life and
Health Insurance Association. I am accompanied by Frank
Zinatelli, Vice President and General Counsel of the CLHIA. We
are also accompanied by Dr. Judy Beamish, Vice President and
Chief Medical Director at Sun Life Financial; and Karen Cutler,

[Traduction]

Bob Howard, président sortant, Institut canadien des actuaires :
Le modéle que j’ai mis au point simule le comportement d’achat
de personnes dont les tests a I’égard de certains génes ont donné
des résultats positifs et de personnes qui n’ont pas participé aux
tests. J’ai constaté que I'expérience de mortalité globale observée
par les actuaires est susceptible de monter en fléche. Si une
interdiction d’accés était imposée, les taux de primes de
I’assurance temporaire des personnes agées de 20 a 60 ans
augmenteraient de 30 p. 100 pour les hommes et de 50 p. 100
pour les femmes. Certaines personnes n’achéteront pas autant
d’assurance vie qu’elles en ont véritablement besoin, et d’autres ne
s’en procureront pas. Il en découlera un impact négatif sur notre
filet de sécurité sociale. En aidant quelques personnes, nous
nuirons a la grande majorité.

L’ICA estime que 'interdiction du partage des résultats connus
des tests génétiques est contraire a I’intérét public.

Le projet de loi S-201 comporte de graves lacunes. La loi
pourrait raisonnablement insister sur I’accés a I’assurance pour
que nul n’en soit privé uniquement en raison d’un test génétique.
Mais demander que les personnes qui ont regu un résultat positif
versent la méme prime que celles qui ont obtenu un résultat
négatif ou qui n’ont pas participé aux tests confére un avantage
important et injuste aux personnes qui regoivent un résultat
positif.

Méme si 'on admettait qu'un avantage doit étre conféré,
le seuil est bien trop élevé. S’il était fixé a 100 000 $ plutét qu’a
1 million de dollars, le systéme d’assurance pourrait peut-étre
absorber le cotit sans que cela ait de répercussion apparente sur le
public. Mais le seuil doit étre appliqué par personne assurée, pas
simplement par police, et mon modéle suppose que ce changement
est apporté.

Dans sa forme actuelle, le projet de loi permettrait a une
personne d’acheter une police de 1 million de dollars auprés de
10 a 20 assureurs. L’impact sur le public serait alors bien plus
élevé que les 30 p. 100 et 50 p. 100 que j’ai mentionnés.

Il est dans I'intérét public de permettre aux sociétés d’assurance
d’accéder aux résultats connus des tests génétiques. Les preuves
scientifiques satisfont a ’exigence d’un lien rationnel, et I'impact
d’une interdiction sur le public répond a I’exigence de contrainte
excessive.

La vice-présidente : Je vous remercie beaucoup de vos exposés.

J’aimerais maintenant céder la parole a M. Swedlove ou a
M. Zinatelli. Avez-vous préparé une déclaration?

Frank Swedlove, président, Association canadienne des
compagnies d’assurances de personnes : Je suis Frank Swedlove,
président de I’Association canadienne des compagnies
d’assurances de personnes. Je suis accompagné de Frank
Zinatelli, vice-président et avocat général a 'ACCAP. Nous
accompagnent également la Dre Judy Beamish, vice-présidente et
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Vice President and Chief Underwriter for Manulife Financial.
Both are available to answer any direct questions you may have
about the underwriting process.

[Translation]

The CLHIA represents life and health insurance companies
accounting for 99 per cent of the life and health insurance in force
across Canada. The Canadian life and health insurance industry
provides products that include individual life and group life,
disability insurance, supplementary health insurance, individual
and group annuities, and pensions. The industry protects almost
28 million Canadians and over 45 million people internationally.

[English]

The industry also makes benefit payments to Canadians of
$76 billion a year and has $647 billion invested in the Canadian
economy and provides employment to nearly 150,000 Canadians.

We welcome this opportunity to appear before the committee
as it reviews Bill S-201. While this bill is well intentioned, its
negative implications far outweigh its benefits, and therefore we
cannot support its passage.

Let me first talk about the fundamental basis of how insurance
is underwritten. Insurance is a good-faith agreement in which
parties disclose any information that may be material to the
contract so that the contract can be entered into on an “equal
information” basis.

This ensures that the insured knows what benefits are being
promised and that the insurer can properly assess the risk so that
the premium reflects the degree of risk assumed. This is fair to the
entire pool of insured persons. The principle of “equal
information” is set out in the insurance legislation of each
province and territory and is the foundation on which all
insurance underwriting is based.

Section 4 of this bill would prohibit any person from requiring
an individual to disclose the results of a genetic test as a condition
of providing insurance. This is contrary to this key principle of
“equal information.” Worse yet, if this principle is not respected,
it will lead to something we call “anti-selection.”

Anti-selection occurs when an insurance applicant knows that
he or she represents a higher claims risk and the insurer does not
know this. As a result, the person is more likely to benefit from
insurance and at a lower cost than would otherwise be the case.
This leads the individual to apply for more insurance. This is not
just theoretical. This is a fact that has been shown by a great deal
of research. This leads to an overall increase in the cost of the
insurance, as we have just heard today, and we are not talking
about trivial amounts.

premiére directrice médicale de la Financiére Sun Life, ainsi que
Mme Karen Cutler, vice-présidente et tarificatrice en chef de la
Financiére Manuvie. Elles seront a votre disposition pour
répondre a vos questions concernant le processus de souscription.

[Frangais]

L’ACCAP représente des sociétés détenant 99 p. 100 des
assurances vie et maladie en vigueur au Canada. L’industrie
canadienne des assurances de personnes fournit des produits
comme ’assurance vie individuelle et collective, 1’assurance
invalidité, I’assurance maladie complémentaire, les rentes
individuelles et collectives et les régimes de retraite. L’industrie
protége pres de 28 millions de personnes au Canada et plus de
45 millions de personnes a I’étranger.

[Traduction)

L’industrie verse également des prestations de 76 milliards de
dollars par année aux Canadiens, a investi 647 milliards de dollars
dans I’économie du Canada et emploie prés de 150 000
Canadiens.

Nous sommes heureux de comparaitre devant le comité, dans le
cadre de son examen du projet de loi S-201. Le projet de loi est
bien intentionné, mais ses effets néfastes 'emportent de loin sur
ses avantages, et nous ne pouvons donc pas appuyer son
adoption.

Tout d’abord, permettez-moi de vous expliquer le principe
fondamental de la sélection des risques en assurance. L’assurance
est une convention de bonne foi selon laquelle les parties
communiquent tous les renseignements qui sont pertinents au
contrat afin que celui-ci soit conclu sur une base de « symétrie
d’information ».

L’assuré est ainsi certain des prestations garanties et I’assureur
peut, quant a lui, se faire une opinion précise du risque a assurer,
de sorte que la prime refléte le niveau de risque assumé. Cela est
juste pour I’ensemble des assurés. C’est sur le principe de
« symétrie d’information », énoncé dans la loi sur les assurances
de chaque province et territoire, que repose la sélection des risques
en assurance.

Selon I’article 4 du projet de loi, nul ne pourrait obliger une
personne a communiquer les résultats dun test génétique comme
condition a I’obtention d’une assurance. Cela va a I’encontre de ce
principe clé qu’est la « symétrie d’information ». Pis encore, le
non-respect de ce principe entraine un phénoméne appelé
« antisélection ».

Il y a antisélection lorsqu’un proposant sait qu’il représente un
risque élevé mais que I’assureur ne le sait pas. De ce fait, la
personne est plus susceptible de bénéficier de I’assurance, et ce, a
un prix inférieur a celui qu’elle devrait normalement payer. Cela
I’améne & demander un montant d’assurance plus élevé. Ce n’est
pas la une simple hypothése : I’antisélection est un fait démontré
par la recherche. L’antisélection conduit a une hausse généralisée
du coiat de I'assurance. Et les sommes en cause ne sont pas
négligeables.
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A recent research report by the CIA concluded that if insurers
were not able to access the results of genetic tests the impact
would be substantial, and the numbers provided show this.

Canadians are sensitive to the price of insurance. A significant
increase in the cost is likely to result in a large number of
Canadians, particularly less affluent ones, choosing not to
purchase life and health insurance coverage. This would leave
these people unprotected from what may befall them in life, be it
premature death, serious health problems or disability. I must say
the backstop at the end of the day would be the government.

[Translation)

However, as an industry, we are sensitive to the needs of
Canadians who may be affected by adverse genetic test results.
Therefore, as we announced last week, the industry has
established an industry code that will apply to all our members.
We distributed copies to all committee members.

[English]

The industry code that we provided last week will require all
members to adhere to the following: One, it will ensure that no
Canadian will be asked to take a genetic test as a condition of
obtaining insurance; two, it will support medical research and its
benefits, as insurers will not ask for genetic test results from
applicants as long as they or their physician have not been made
aware of the results; three, it will ensure companies do not require
the genetic test results of any person other than the proposed
insured person nor seek to obtain those genetic test results
independently; four, where an applicant informs the insurer they
are considering taking a genetic test, insurers will provide them
with a clear, plain language notice of the implications of taking
such a test; five, it will require companies to assist applicants who
are not eligible for insurance; six, it will require companies to keep
themselves informed of developments in genetics that affect
insurance and incorporate new information into underwriting
practices; seven, it will require companies to have a dispute
resolution system to deal with complaints relating to underwriting
decisions involving a genetic test result; and eight, it will require
companies to certify annually that insurers are complying with
these commitments.

We want to ensure that Canadians make informed decisions
regarding genetic tests, including what to expect when applying
for insurance, while continuing to help Canadians protect their
families from unexpected events.

Dans un rapport de recherche récent, I'Institut canadien des
actuaires conclut que si les assureurs n’avaient pas acceés aux
résultats de tests génétiques, cela aurait sur eux une incidence trés
marquée.

Les Canadiens sont influencés par le prix de I’assurance. Une
hausse importante du colit pousserait probablement beaucoup
d’entre eux, surtout les moins fortunés, a ne pas souscrire
d’assurance vie ou maladie. Ces personnes seraient ainsi non
protégées contre les aléas de la vie, comme un décés prématuré,
des problémes de santé graves ou une invalidité. Je dois toutefois
dire que le filet de sécurité, en bout de ligne, c’est le
gouvernement.

[Frangais)

Toutefois, en tant qu’industrie, nous sommes conscients des
besoins des Canadiens qui peuvent étre touchés par des résultats
de tests génétiques défavorables. C’est pourquoi nous avons établi
un code sectoriel, annoncé la semaine derniére, qui s’appliquera a
tous nos membres. Nous en avons remis un exemplaire aux
membres du comité.

[Traduction)

Le code de I'industrie exige que tous les membres respectent les
principes qu’il prévoit. Premiérement, aucun Canadien ne se verra
demander de subir un test génétique comme condition a
I’obtention d’une assurance. Deuxiémement, il appuie la
recherche médicale et ses bienfaits, et les assureurs ne
demanderont pas a connaitre les résultats d’un test génétique
tant que le proposant ou son médecin n’a pas regu ces résultats ou
n’en a pas pris connaissance. Troisiémement, il veille a ce que les
assureurs n’exigent pas les résultats d’un test génétique d’une
personne autre que le proposant a ’assurance et a ce qu’ils ne
cherchent pas a obtenir ces résultats de fagon indépendante.
Quatriemement, quand un proposant informe 1’assurance qu’il
songe a se soumettre a un test génétique, I’assureur lui remettra un
avis en langage clair 'informant des répercussions d’un tel test.
Cinquiémement, il exige des assureurs qu’ils fournissent assistance
aux proposants qui ne sont pas admissibles a 1’assurance.
Sixiémement, il exige des assureurs qu’ils restent au fait des
progrés en génétique qui ont une incidence en assurance, et qu’ils
tiennent compte des nouvelles connaissances dans leurs pratiques
de sélection des risques. Septiémement, il exige des assureurs qu’ils
aient en place un systéme de réglement des différends pour traiter
les plaintes ayant trait aux décisions en matiere de sélection des
risques qui font intervenir des tests génétiques. Huitiemement, il
exige des assureurs qu’ils attestent chaque année qu’ils
se conforment a ces principes.

Nous tenons a ce que les Canadiens prennent des décisions
éclairées en ce qui concerne les tests génétiques et a ce qu’ils
sachent a quoi s’attendre lorsqu’ils demandent une assurance,
tout en continuant de les aider a protéger leurs familles contre les
imprévus.
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Regarding other concerns with the bill, we want to note
clause 9 of the bill, which would amend the Canadian Human
Rights Act. This would apply to federal employers and is also
relevant to our industry when we provide insurance products to
federal employees. The amendments would make “genetic
characteristics” a prohibited ground of discrimination under the
CHRA. The term “genetic characteristics” is highly problematic
as it covers a much broader set of information than genetic test
results. Indeed, the term could be read to include family history
and would, therefore, restrict the industry’s ability to use family
history as a factor in assessing risk. Such a change would go to the
core of how insurance has worked since the industry’s inception.

Finally, we would note that it is not clear that the federal
government has the authority to implement the provisions
contained in Bill S-201. We believe that this is a significant
question, and we encourage the committee to review it.

[Translation]

In conclusion, the industry greatly appreciates this opportunity
to participate in the committee’s review of Bill S-201. We would
be pleased to answer any questions you may have. Thank you.

[English)
Thank you very much for your attention.

The Deputy Chair: Now I would turn to Karen Jensen from the
Canadian Association of Counsel to Employers.

Karen Jensen, Partner, Norton Rose Fulbright, Canadian
Association of Counsel to Employers: Good evening. It’s a great
honour to be invited to speak to you today about such an
important topic. By way of background, I am the
Vice-Chairperson of the Human Rights Committee of the
Canadian Association of Counsel to Employers, or CACE, as
we are known. CACE is an association of management-side
labour and employment lawyers across Canada. I'm also a former
full-time member of the Canadian Human Rights Tribunal where
I adjudicated and mediated complex human rights disputes. |
have been practising labour, employment and human rights law
for over 20 years.

First let me say that CACE views this issue as an extremely
important one. The advances that have been made in the area of
genetic testing and genetic treatment for serious illnesses and
conditions are nothing short of breathtaking. Clearly, it is in
everyone’s interest to ensure that people are able to take full
advantage of these breakthroughs without fear of discrimination
on the basis of genetic characteristics by employers or potential
employers.

D’autres aspects du projet de loi nous préoccupent. Nous
aimerions attirer votre attention sur 'article 9, qui modifierait la
Loi canadienne sur les droits de la personne. Il s’appliquerait aux
employeurs fédéraux et toucherait également notre industrie
lorsqu’elle fournit des produits d’assurance aux employés
fédéraux. Les modifications feraient des « caractéristiques
génétiques » un motif de distinction illicite aux termes de la
LCDP. L’expression « caractéristiques génétiques » est tres
problématique, car elle a une portée beaucoup plus large que les
résultats de tests génétiques. En effet, I’expression pourrait
englober les antécédents familiaux, limitant ainsi la capacité de
notre industrie de se servir de ces antécédents dans I’évaluation du
risque. Une telle modification aurait une incidence sur le
fonctionnement méme de I’assurance telle qu’on la connait
depuis que I'industrie a vu le jour.

Enfin, nous tenons a souligner qu’il n’est pas clair si le
gouvernement fédéral a I'autorité de mettre en ceuvre les
dispositions du projet de loi S-201. Nous pensons qu’il s’agit la
d’une question importante, et nous encourageons le comité a
I’examiner.

[Frangais]

En conclusion, notre industrie apprécie grandement 1’occasion
qui lui est donnée de participer a I'examen du projet de loi S-201.
Nous sommes a votre disposition pour répondre a toute question
que vous pourriez avoir. Je vous remercie.

[Traduction]
Je vous remercie infiniment de votre attention.

La vice-présidente : Je vais maintenant céder la parole a
Mme Karen Jensen, de I’Association canadienne des avocats
d’employeurs.

Karen Jensen, associée, Norton Rose Fulbright, Association
canadienne des avocats d’employeurs : Bonsoir. C’est un grand
honneur d’étre invitée a témoigner devant vous aujourd’hui sur
un sujet aussi important. A titre d’information, je suis la vice-
présidente du Comité des droits de la personne de I’Association
canadienne des avocats d’employeurs, ou 'ACAE, comme on
nous appelle. L’ACAE est une association d’avocats
d’employeurs au Canada. Je suis également un ancien membre a
temps plein du Tribunal canadien des droits de la personne, ou
J’ai agi a titre d’arbitre et de médiateur dans des litiges complexes
en matiére de droits de la personne. Je pratique le droit dans les
domaines du travail et des droits de la personne depuis plus de
20 ans.

Permettez-moi tout d’abord de dire que ’ACAE considére
cette question comme étant trés importante. Les progrés que nous
avons réalisés dans le secteur des tests et des traitements
génétiques pour des maladies graves sont tout a fait
époustouflants. De toute évidence, il est dans 'intérét de tous
de s’assurer que les gens sont en mesure de tirer pleinement parti
de ces percées sans craindre de faire ’objet de discrimination en
fonction de caractéristiques génétiques de la part d’employeurs ou
d’employeurs éventuels.
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However, the questions that CACE is asking are threefold.
Firstly, given the current state of the law in Canada, is Bill S-201
necessary? Secondly, will it have unintended negative effects?
Finally, will the bill withstand constitutional scrutiny?

With regard to the first question, whether Bill S-201 is
necessary, I think it is important to point out that there does
not appear to be evidence at this time of widespread
discrimination in employment on the basis of genetic
characteristics or requirements by employers to provide the
results of genetic tests. There just doesn’t seem to be evidence of
that widespread problem, and there is a study I'm aware of that
was done in British Columbia on this issue, which you might wish
to look at, and it reveals this very small number of people who
perceive that there may be a problem but, as of yet, no record of
complaints.

Furthermore, it should be noted that every jurisdiction in
Canada provides robust protection of both the privacy and the
human rights of employees and potential employees. In every
province and territory, and at the federal level as well, employers
are not permitted to discriminate against employees or candidates
for employment on the ground of disability.

In a decision rendered by the Supreme Court of Canada in
2000, the court stated that a disability may be actual or perceived.
The case in particular dealing with the City of Montreal and the
City of Boisbriand involved two job applicants who underwent
pre-employment medical testing as a condition to being hired for
jobs as a gardener-horticulturalist and a police officer with the
City of Montreal. The medical tests revealed that the two
applicants had anomalies of the spinal column. Despite the fact
that the anomalies were asymptomatic, in fact they didn’t even
know they had these anomalies until the tests were done, the two
were not hired for the jobs that they had applied for.

The Supreme Court of Canada held that this constituted
discrimination on the basis of disability, even though the
applicants did not have any functional limitations and were
totally asymptomatic. The court held that the right to equality
and protection against discrimination provided by human rights
legislation throughout the country cannot be achieved unless we
recognize that discriminatory acts may be based as much on
perception as on actual disability. The City of Montreal case on
perceived disability has been applied in human rights tribunals
and courts throughout the country, despite the fact that it was
based on Quebec’s human rights legislation.

As a result, an individual who has been denied a job on the
basis of a genetic test that reveals a genetic abnormality, which
creates no functional limitations affecting the applicant’s ability
to safely do the job, would have every right to complain under the
applicable human rights legislation that he or she had been a
victim of discrimination on the basis of perceived disability.

Toutefois, les questions que pose TACAE comportent trois
volets. Premierement, compte tenu de I’état actuel du droit au
Canada, le projet de loi S-201 est-il nécessaire? Deuxiémement,
aura-t-il des effets négatifs inattendus? Enfin, le projet de loi
résistera-t-il & un examen constitutionnel?

En ce qui concerne la premiére question, quant a savoir si le
projet de loi S-201 est nécessaire, je pense qu’il est important de
souligner qu’il ne semble pas y avoir de preuves pour I'instant de
discrimination généralisée en matiére d’emploi fondée sur les
caractéristiques génétiques ou les exigences des employeurs de
fournir les résultats des tests génétiques. Il ne semble tout
simplement pas y avoir de preuve pour démontrer qu’il s’agit d’un
probléme trés répandu, et je sais qu'une étude réalisée en
Colombie-Britannique sur le sujet, que vous voudrez peut-étre
examiner, révéle que trés peu de gens estiment qu’il y a un
probléme, mais qu’aucune plainte n’a été déposée jusqu’ici.

De plus, il convient de noter que chaque province et territoire
au Canada protege de fagon rigoureuse la vie privée et les droits
de la personne des employés et des éventuels employés. Dans
chaque province et territoire, ainsi qu’au niveau fédéral, les
employeurs n’ont pas le droit de faire de discrimination a I’endroit
d’employés ou de candidats pour un emploi en raison d’une
invalidité.

Dans une décision rendue par la Cour supréme du Canada en
2000, la cour a déclaré qu'une invalidité peut étre réelle ou pergue.
L’affaire en particulier mettait en cause les municipalités de
Montréal et de Boisbriand ou deux candidats a un poste ont di se
soumettre a des examens médicaux préalables a ’embauche pour
des postes de jardinier-horticulteur et d’agent de police. Les
examens médicaux ont révélé que les deux candidats présentaient
des anomalies a la colonne vertébrale. Ils n’ont pas été
embauchés, et ce, en dépit du fait que les anomalies étaient
asymptomatiques et qu’ils ne savaient méme pas qu’ils avaient ces
anomalies avant de se soumettre a ces examens.

La Cour supréme du Canada a décrété qu’il s’agissait de
discrimination fondée sur une invalidité, méme si les candidats ne
souffraient d’aucune limitation fonctionnelle et que leurs
anomalies étaient totalement asymptomatiques. La cour a jugé
que le droit a 1’égalité et a la protection contre la discrimination
partout au pays ne peut pas étre atteint a moins de reconnaitre
que des actes discriminatoires peuvent étre autant fondés sur une
invalidité percue que sur une invalidité réelle. La décision dans
l’affaire mettant en cause la ville de Montréal sur l'invalidité
pergue a été appliquée dans les tribunaux des droits de la personne
partout au pays, en dépit du fait qu’elle était basée sur les lois
relatives aux droits de la personne du Québec.

Par conséquent, une personne qui se voit refuser un emploi
parce qu’un test génétique révele la présence d’une anomalie, qui
n’entraine aucune limitation fonctionnelle pouvant nuire a la
capacité du candidat d’exécuter le travail en toute sécurité, aurait
tous les droits de se plaindre qu’elle a été victime de
discrimination en fonction d’une invalidité pergue, en vertu des
lois en matiére des droits de la personne applicables.
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Moreover, most employers are well aware that they do not
have the right to demand pre-employment medical screening
unless two conditions are met. First, the individual must have
been given a conditional offer of employment. Second, the
medical screening must be limited to tests for conditions that will
prevent the worker from performing the requirements of that
particular job safely. Even then, employers do not have the right
to ask for the diagnosis provided through the testing. Rather, they
are permitted only to know whether the individual is fit to safely
perform the requirements of the job with or without
accommodation.

In Canada, if a test reveals that someone has a functional
limitation that will affect his or her ability to do the job, the
employer cannot simply refuse to hire the candidate. Rather,
according to the Supreme Court of Canada in a decision rendered
in 1999, referred to as the Meiorin decision, the employer must
accommodate the individual’s limitations unless to do so would
cause the employer undue hardship. That means that an
individual with a genetic characteristic that has resulted in a
physical or mental limitation could not be denied a job because of
that limitation unless it was impossible for the employer to
accommodate the individual for cost, safety or health reasons.

The standard that employers are held to in justifying a refusal
to employ or to continue to employ people with disabilities is
extremely high. Only when the accommodation of the disabled
individual will result in undue hardship will the employer be
justified in refusing to hire or continue to employ that person.

With respect to individuals who currently hold a job and who
fear that their employer may discriminate against them if the
employer were to find out about their genetic characteristics, the
law in Canada is quite clear that employers do not have an
unconditional right to full disclosure of the employee’s medical
situation. Generally speaking, medical information can be
required only to establish an employee’s fitness to work or to
justify an absence for illness or disability-related reasons.

Again, like the pre-employment medical testing situation, an
employer is not entitled to the diagnosis but can ask only about
the expected length of the disability, the prognosis for recovery
and the kinds of restrictions that might impact on the individual’s
ability to perform the functions of their job.

Recently, the Supreme Court of Canada has underscored the
restricted right of employers to employees’ medical information in
the Irving Pulp & Paper decision that was released last year. In
that case, the court determined that random drug and alcohol
testing of employees in safety-sensitive positions is not permitted
unless there’s clear evidence of widespread abuse of drugs and

Par ailleurs, la majorité des employeurs savent pertinemment
qu’ils n’ont pas le droit d’exiger un examen médical préalable a
I’emploi a moins que deux conditions soient réunies.
Premiérement, la personne doit avoir re¢u une offre d’emploi
conditionnelle. Deuxiémement, I’examen médical doit se limiter a
des tests pour évaluer des conditions qui empécheraient le
travailleur d’accomplir son travail en toute sécurité. Encore 1a,
les employeurs n’ont pas le droit de demander le diagnostic. Ils
peuvent seulement savoir si la personne est apte a satisfaire aux
exigences de son poste de fagon sécuritaire avec ou sans mesure
d’adaptation.

Au Canada, si un examen révele qu’une personne a une
limitation fonctionnelle qui ’empéchera d’exercer ses fonctions,
I’employeur ne peut pas refuser tout simplement de 'embaucher.
Conformément a une décision rendue en 1999 par la Cour
supréme du Canada, dans l'affaire Meiorin, I'employeur doit
adapter le travail de la personne en fonction de ses limitations a
moins que ces mesures d’adaptation ne lui causent un préjudice
injustifié. Autrement dit, une personne qui présente une
caractéristique génétique entrainant une limitation d’ordre
physique ou mental ne peut pas se voir refuser un emploi, a
moins qu’il était impossible pour I'employeur de prendre des
mesures d’adaptation pour des motifs financiers, de sécurité ou de
santé.

La norme que les employeurs sont tenus de respecter pour
justifier un refus d’employer ou de continuer a employer des
personnes handicapées est tres élevée. L’employeur serait en droit
de refuser d’embaucher ou de continuer d’employer cette
personne seulement si les mesures d’adaptation lui causeraient
un préjudice injustifié.

Pour ceux qui occupent actuellement un emploi et qui
craignent que leur employeur les traite de manicre
discriminatoire s’il était informé de leurs caractéristiques
génétiques, les lois au Canada stipulent treés clairement que les
employeurs n’ont pas un droit inconditionnel a la divulgation
compléte de I'état de santé de 'employé. De fagon générale, les
données médicales peuvent étre exigées seulement pour
déterminer si un employé est apte au travail ou pour justifier
une absence pour cause de maladie ou d’invalidité.

La encore, tout comme les examens médicaux préalables a
I’emploi, un employeur n’a pas le droit de connaitre le diagnostic.
Il peut seulement demander la durée prévue de l'invalidité, le
pronostic de rétablissement et le type de restrictions pouvant
avoir une incidence sur la capacité d’une personne de remplir les
fonctions de son travail.

La Cour supréme du Canada a signalé que les employeurs ont
un droit d’accés restreint aux données médicales des employés
dans la décision Pdtes et Papier Irving qui a été rendue 'an
dernier. Dans cette affaire, la cour a établi que des tests de
dépistage de drogues et d’alcool aléatoires dans des postes a
risque ¢élevé en matiére de sécurité ne sont pas autorisés a moins



2-10-2014

Droits de la personne

11:57

alcohol. The intrusion upon employees’ private medical
information was simply not justified by a categorical statement
about the need for safety.

There are also legislated protections on how medical
information can be collected, used and disseminated, including
the federal Personal Information Protection and Electronic
Documents Act, otherwise known as PIPEDA, and provincial
privacy acts that include special legislation for use of medical
information.

In a recent case involving PIPEDA, the Assistant Privacy
Commissioner of Canada considered a complaint brought by a
former employee of a telecommunications company. In this case,
the former employee alleged that the employer was unnecessarily
collecting personal medical information. To assist in the
administration of its long-term disability program, the company
required its employees to file claim forms and medical reports
with the employer’s human resources office.

The Assistant Privacy Commissioner concluded that the
company was in violation of privacy principles because the
collection of employee medical information was not reasonably
necessary. The disability plan was managed by a third-party
insurance company, and employees should have been able to
submit their information directly to the insurer without disclosing
the information to the employer.

Finally, the Canada Labour Code prohibits unjust dismissals
under Part III. This would, in most cases, extend to dismissals on
the basis of the results of genetic tests unless a legitimate reason
for such a decision existed. The reason would have to meet the
requirements that I’ve just reviewed under the Canadian Human
Rights Act, since that act applies to all decisions made under the
Canada Labour Code.

Based on this kind of analysis, CACE is of the view that the
current legislation in Canada is sufficient to provide protection
against intrusion on employee privacy, unjust dismissal and
discrimination in employment on the basis of genetic
characteristics.

Furthermore, CACE worries that there are unintended
negative consequences that may flow from the introduction of
legislation like Bill S-201. The strict prohibition contemplated by
the bill against genetic testing or discrimination for genetic
characteristics includes criminal penalties that go far beyond the
penalties contemplated for other types of discrimination,
including discrimination on the basis of disability. As such,
genetic discrimination will be placed in a special category above
other types of discrimination should this bill be implemented. It
sets up a kind of hierarchy of rights, which is something that the
Supreme Court of Canada has specifically rejected.

d’avoir des preuves tangibles d’abus fréquents de drogues et
d’alcool. L’intrusion dans les renseignements médicaux
personnels des employés n’était tout simplement pas justifiée
sous prétexte qu’il faut assurer la sécurité.

Il y a également des mesures de protection légiférées sur la
facon dont les données médicales peuvent étre recueillies, utilisées
et diffusées, dont la Loi sur la protection des renseignements
personnels et les documents électroniques, ou LPRPDE, et des
lois provinciales sur la protection des renseignements personnels
qui comprennent des dispositions spéciales portant sur
I'utilisation de données médicales.

Dans une affaire récente visant la LPRPDE, la commissaire
adjointe a la protection de la vie privée du Canada a examiné une
plainte déposée par un ancien employé d’une entreprise de
télécommunications. Dans cette cause, ’ancien employé soutenait
que l'employeur recueillait inutilement des renseignements
médicaux personnels. Pour faciliter I’administration de son
programme d’invalidité a long terme, ’entreprise exigeait que
ses employés remettent des formulaires de réclamation et des
rapports médicaux au bureau des ressources humaines de
I’employeur.

La commissaire adjointe a la protection de la vie privée a
conclu que 'entreprise enfreignait les principes de la protection
des renseignements personnels car la collecte de renseignements
médicaux des employés n’était pas justifiée dans les circonstances.
Le régime d’invalidité était administré par une compagnie
d’assurance indépendante et les employés auraient di étre en
mesure de faire parvenir leurs renseignements directement a
I’assureur, sans devoir les divulguer a ’employeur.

Enfin, la partie III du Code canadien du travail interdit les
renvois injustifiés. Dans la plupart des cas, cela englobe les
licenciements fondés sur les résultats des tests génétiques, a moins
qu’il y ait une raison légitime. Il faudrait que cette raison réponde
aux exigences prévues dans la Loi canadienne sur les droits de la
personne que je viens d’exposer, puisque cette loi s’applique a
toutes les décisions prises en vertu du Code canadien du travail.

A la lumiére de ce type d’analyses, PACAE estime que les lois
actuelles canadiennes sont suffisantes pour assurer une protection
contre les atteintes a la vie privée des employés, les renvois
injustifiés et la discrimination en matiére d’emploi fondée sur des
caractéristiques génétiques.

De plus, ’ACAE s’inquiéte que la présentation d’une mesure
législative comme le projet de loi S-201 puisse avoir des
répercussions négatives imprévues. L’interdiction stricte
proposée dans le projet de loi contre les tests génétiques ou la
discrimination fondée sur des caractéristiques génétiques
comprend des sanctions pénales qui vont bien au-dela des
peines envisagées pour d’autres types de discrimination fondée
sur I'invalidité. Par conséquent, la discrimination génétique fera
partie d’une catégoriec spéciale au-dessus d’autres types de
discrimination si ce projet de loi est adopté. Il établit une sorte
d’hiérarchie des droits, ce que la Cour supréme du Canada a
expressément rejeté.
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Another thing that worries employers is the lack of definition
of the term “genetic characteristics.” The term is so broad that it
encompasses every human trait imaginable. One wonders whether
traits like stubbornness, insubordination, insolence or other traits
that formerly were the responsibility of the individual could be
considered genetic characteristics that cannot be helped and in
relation to which employers would be forbidden from making any
workplace decisions.

We’ve had experience in Canada with the introduction of
poorly defined terms into the Canadian Human Rights Act, such
as “family status,” which resulted in decades of costly litigation
yielding contradictory results until clarity was finally achieved. In
the interim, employers were uncertain how to deal with
complaints of discrimination based on the ill or undefined term.
It is absolutely critical that any prohibited ground of
discrimination be clearly defined or understood. Employers
need this. Vague definitions will lead to uncertainty,
unnecessary disputes and endless litigation.

Finally, the revisions to the Canada Labour Code include a
blanket prohibition on the use of genetic testing without the
written permission of the employee. This may go beyond what is
really needed to ensure privacy and freedom of choice. Currently,
employees can refuse to undergo tests that are not relevant to job
requirements and safety. Furthermore, if the tests reveal a need
for accommodation, they cannot be fired unless the
accommodation creates undue hardship. There may be
circumstances in which a genetic test will actually assist in
accommodating the employee and will ensure that he or she can
safely perform the requirements of the job. Prohibiting employers
from asking for those tests to be performed may be unnecessary
and unhelpful.

Recently, an arbitrator upheld an employer’s right to ask
employees to undergo a stress test for jobs that made heavy
cardiovascular demands on workers. The union argued that
requiring a stress test was discriminatory and employees should
not be required to submit to the test, but the arbitrator disagreed.
He found the test to be helpful to avoid cardiac arrest and death
in the workplace. The same may well be true of some genetic tests,
and the requirements of the CHRA would prevent employers
from demanding such tests when they are not justified.

Of course, our last concern is that the bill may not pass
constitutional muster, as it would appear to trench heavily on the
provinces’ jurisdiction under section 92.13 of the Constitution
Act, 1867.

In conclusion, the issue of genetic testing and discrimination on
the basis of genetic characteristics is an important one that is
certainly garnering much attention of late. However, if there are
to be modifications of complex legislation such as the Canada

Ce qui inquiete les employeurs également, c’est qu’on ne définit
pas I’expression « caractéristiques génétiques ». L’expression est
si générale qu’elle englobe toutes les caractéristiques humaines
imaginables. C’est a se demander si des caractéristiques comme
I’entétement, I'insubordination, I'insolence qui étaient auparavant
la responsabilité des gens pourraient étre considérées comme étant
des caractéristiques génétiques pour lesquelles on ne peut rien
faire et a partir desquelles les employeurs n’ont pas le droit de
prendre des décisions.

Nous avons eu des cas au Canada ou des expressions étaient
mal définies dans la Loi canadienne sur les droits de la personne,
notamment la « situation de famille », ce qui a donné lieu a
plusieurs décennies de litiges cotiteux aux résultats contradictoires
jusqu’a ce quon clarifie enfin I’expression. Entre-temps, les
employeurs ne savaient pas trop comment gérer les plaintes de
discrimination en raison de I’expression mal ou non définie. Il est
absolument essentiel que tout motif de discrimination interdit soit
clairement défini ou compris. C’est nécessaire pour les
employeurs. Des définitions vagues causeront de I'incertitude et
donneront lieu a des litiges inutiles et interminables.

Enfin, les modifications apportées au Code canadien du travail
incluent une interdiction générale sur le recours aux tests
génétiques sans le consentement écrit de l’employé. Cela
pourrait dépasser ce qui est réellement nécessaire pour assurer
la protection des renseignements personnels et la liberté de choix.
Actuellement, les employés peuvent refuser de passer des tests qui
ne sont pas liés aux exigences du poste ou a la sécurité. De plus, si
les tests révelent que des mesures d’adaptation sont nécessaires, la
personne ne peut étre congédiée a moins que les mesures
d’adaptation n’entrainent des contraintes excessives. Dans
certaines circonstances, les tests génétiques pourraient étre utiles
pour fournir des mesures d’adaptation a I’employé et
permettraient de s’assurer que la personne est en mesure de
satisfaire aux exigences du poste en toute sécurité. Interdire aux
employeurs de demander de tels tests pourrait étre inutile.

Récemment, un arbitre a confirmé le droit d’un employeur de
demander aux employés de passer une épreuve a I’effort pour les
postes qui mettent rudement a 1’épreuve la capacité
cardiovasculaire des travailleurs. Le syndicat maintenait que
demander une épreuve a I'effort était discriminatoire et que les
employés ne devraient pas étre tenus de subir le test, mais I’arbitre
n’était pas de cet avis. Il a conclu que le test aidait a prévenir les
arréts cardiaques et les déces en milieu de travail. Il pourrait en
étre de méme pour les tests génétiques, et les exigences de la
LCDP empécheraient les employeurs de demander ces tests s’ils
ne sont pas justifiés.

Evidemment, notre derniére préoccupation, c’est que le projet
de loi pourrait ne pas étre valide sur le plan constitutionnel, car il
semble empiéter sur les compétences provinciales prévues au
paragraphe 92(13) de la Loi constitutionnelle de 1867.

En conclusion, la question des tests génétiques et de la
discrimination fondée sur les caractéristiques génétiques est un
enjeu important qui suscite beaucoup d’intérét derniérement.
Toutefois, si des modifications doivent étre apportées a des
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Labour Code and the Canadian Human Rights Act, which have a
profound impact on labour and employment relations in Canada,
stakeholders should first be consulted. I heartily agree that more
discussion is needed in this area before legislation is introduced.
We must be careful not to import legal restrictions and systems
from places like the United States, where access to basic health
care is very much intertwined with employment. Such is not the
case in Canada.

Furthermore, we have legal protections in place in Canada that
may obviate the need for legislation like this that has the potential
to do more harm than good.

Thank you, and I'm happy to remain and answer questions.

The Deputy Chair: Thank you very much. I will now turn to the
list of senators who have questions.

Senator Cowan: I have a number of questions, which doesn’t
surprise you. Perhaps I'll ask some questions, and when I've had
my turn maybe you could interrupt me and I can go to a second
round if T haven’t completed my questions. Agreeable?

The Deputy Chair: Yes.

Senator Cowan: I don’t want to deprive my colleagues of the
chance to do that.

You spoke about the concerns that this would result in term
life insurance policy rates rising by 30 per cent for males and
50 per cent for females. As I understand it, in Britain, where they
introduced a moratorium in 2001, between 2001 and 2012 — and
this is according to a study by Professor Thomas of the University
of Kent, and his name has been submitted to the committee as
somebody who could provide some assistance in this area — term
life insurance rates fell by 25 per cent in Britain between 2001 and
2012 and critical illness insurance prices fell by 25 per cent from
2004 to 2013.

Why would the Canadian experience be exactly the reverse, a
30 per cent to 50 per cent increase, while the experience in Britain
has been a decrease of 25 per cent?

Mr. Howard: Thank you, Senator Cowan. There are actually a
number of reasons why that would be the case.

First, when the moratorium was accepted in the U.K., the rate
of testing was exceptionally low. You could have an impact on the
overall results only when you have a significantly large number of
people who are actually tested. The testing rate, even today, in the
U.K. is significantly lower than the rate of testing in Canada, and
the rate of testing has been going up exponentially.

As you yourself said, back in 2001 there were very few
conditions for which there were tests or scientific studies that
could support that mortality would be higher. That’s very

mesures législatives complexes comme le Code canadien du travail
et la Loi canadienne sur les droits de la personne, qui ont une
incidence majeure sur les relations de travail et les relations
d’emploi au Canada, il faudrait d’abord consulter les parties
intéressées. Je crois fermement qu’avant de présenter une mesure
législative a cet égard, de plus amples discussions sont nécessaires.
Nous devons faire attention de ne pas importer des restrictions
juridiques et des régimes d’endroits comme les Etats-Unis, ou
I’accés aux soins de santé de base est intimement lié a I'emploi. Il
n’en est pas ainsi au Canada.

En outre, il existe au Canada des protections juridiques qui
pourraient éliminer la nécessité d’adopter une mesure législative
de ce genre, qui pourrait étre plus nuisible qu’autre chose.

Merci. Je suis heureuse de rester pour répondre a vos questions.

La vice-présidente : Merci beaucoup. Nous passons maintenant
aux sénateurs qui souhaitent poser des questions.

Le sénateur Cowan : Vous ne serez pas surprise d’apprendre
que j’ai plusieurs questions. Je vais poser certaines questions, et
vous pourrez m’interrompre lorsque mon temps sera écoulé. Si je
n’ai pas terminé, je pourrai poursuivre pendant le deuxiéme tour
de questions. Cela vous convient?

La vice-présidente : Oui.

Le sénateur Cowan : Je ne veux pas priver mes collégues de
I’occasion d’en faire autant.

Vous avez parlé des préoccupations voulant que cela entraine
une augmentation de 30 p. 100 des primes d’assurance vie
temporaire chez les hommes et de 50 p. 100 chez les femmes. Je
crois comprendre qu’en Grande-Bretagne, ou on a mis en place
un moratoire en 2001, selon une étude réalisée par le professeur
Thomas, de I’'Université du Kent — le comité a été informé qu’il
pourrait nous aider dans notre étude a ce sujet —, entre 2001 et
2012, les primes d’assurance vie temporaire ont baissé de
25 p. 100, et les primes d’assurance contre les maladies graves
ont baissé de 25 p. 100 entre 2004 et 2013.

Pourquoi l'inverse se produirait-il au Canada — une
augmentation de 30 a 50 p. 100 —, alors que I’on a connu une
baisse de 25 p. 100 en Grande-Bretagne?

M. Howard : Merci, sénateur Cowan. En fait, il existe plusieurs
raisons qui expliquent pourquoi il pourrait en étre ainsi.

Premierement, lorsque le moratoire a été accepté au Royaume-
Uni, le taux d’administration des tests était exceptionnellement
bas. On ne peut avoir un effet sur les résultats globaux que si I’'on
soumet un trés grand nombre de personnes a des tests. Méme
aujourd’hui, le taux d’administration des tests au Royaume-Uni
est beaucoup plus bas qu’au Canada, et ce taux connait une
croissance exponentielle.

Comme vous I'avez vous-méme indiqué, en 2001, bien peu de
maladies faisaient I’objet de tests ou d’études scientifiques
démontrant que le taux de mortalité pouvait étre plus élevé.
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different now. There are a number of scientific studies that show
there are many genes; | included only 13 in my model, but those
13 alone would cause quite a significant impact.

Second, in the U.K., just as a matter of the culture, people tend
to buy life insurance to back a mortgage. If you don’t have a
mortgage, you don’t get life insurance. When you get a mortgage,
you get it to cover the amount of the mortgage, not substantially
more. So there would be very little anti-selection by amount. That
is, those who test positive would not go out and buy a lot more
insurance than those who test negative or are not tested. I don’t
think you will find that will happen in Canada. It will be the very
opposite: Those who test positive, given the opportunity under
your bill to buy $1 million of insurance, will very likely take that
opportunity.

Another thing: In the U.K. there is no provision for viatical
settlements. Not everyone may be aware of viatical settlements.

Senator Cowan: What does the word “viatical” mean?

Mr. Howard: I don’t know what it means, but I know what a
viatical settlement is. There are companies allowed in Quebec,
Saskatchewan, New Brunswick and Nova Scotia where people
can sell their life insurance policies to them for cash and then the
company continues to pay the premiums and eventually collects
the death claim.

For example, Senator Cowan, you mentioned hypertrophic
cardiomyopathy. If you had a genetic test done to show that you
had that condition, a fair price for your life insurance would
probably be about 30 cents on the dollar. So you go out and buy
$1 million because you’ve had that test done. The insurance
company doesn’t know you’ve had the test done. You get a
$1-million policy, and the next day you sell it for $300,000 cash to
a viatical company. The next day you go and buy another
$1-million policy and you sell that for another $300,000 cash.

This is a very significant benefit because of that genetic test,
because of the way this system operates. That is not present in the
U.K. It is here in Canada.

Senator Cowan: In the four provinces you mentioned?

Mr. Howard: Yes, that’s correct.

Senator Cowan: It’s illegal elsewhere?

Actuellement, c’est trés différent. Diverses études scientifiques
démontrent que cela concerne beaucoup de génes; mon modéle
n’en compte que 13 qui, a eux seuls, pourraient avoir des effets
importants.

Deuxiémement, au Royaume-Uni, il s’agit tout simplement
d’une question de culture : les gens ont tendance a souscrire une
assurance vie lorsqu’ils prennent une hypothéque. S’ils n’ont pas
d’hypotheéque, ils ne souscrivent pas une assurance vie et lorsqu’ils
ont une hypotheque, le montant de l’assurance vie n’est pas
beaucoup plus élevé que celui du prét hypothécaire. Donc, il y
aurait trés peu de sélection adverse en fonction du montant. Cela
signifie que les personnes qui ont un résultat positif ne
contracteraient pas plus d’assurance que ceux qui ont un
résultat négatif ou qui n’ont pas passé un test. Je ne pense pas
que vous en viendrez & la conclusion que cela se produira au
Canada. Ce serait plutét le contraire : comme le projet de loi
prévoit qu’il sera possible de contracter une assurance d’une
valeur de 1 million de dollars, les personnes qui auront un résultat
positif seront trés susceptibles de le faire.

Il y a un autre aspect : au Royaume-Uni, il n’existe aucune
disposition sur les réglements d’assurance-viatique. Tout le
monde ne sait pas nécessairement ce que sont les réglements
d’assurance-viatique.

Le sénateur Cowan : Que signifie le terme « viatique »?

M. Howard : Je ne le sais pas, mais je sais ce que sont les
réglements d’assurance-viatique. Au Québec, en Saskatchewan,
au Nouveau-Brunswick et en Nouvelle-Ecosse, certaines
entreprises sont autorisées a acheter les polices d’assurance vie
des particuliers. L’entreprise continue alors de payer la prime

d’assurance et c’est elle qui encaisse la somme assurée.

Par exemple, sénateur Cowan, vous avez mentionné la
cardiomyopathie hypertrophique. Si vous avez passé un test
génétique pour démontrer que vous étes atteint de cette maladie,
le juste prix de votre police d’assurance vie serait probablement
établi a environ 30 ¢ pour chaque dollar. Vous déciderez donc de
souscrire une assurance vie de 1 million de dollars parce que vous
avez passé ce test. La société d’assurance ne sait pas que vous avez
passé ce test. Vous achetez une assurance vie d’une valeur de
1 million de dollars que vous vendez le lendemain a une société de
réglement d’assurance-viatique pour 300 000 $. Le surlendemain,
vous achetez une autre assurance vie de 1 million de dollars que
vous vendez aussi pour 300 000 $.

Ce test génétique représente un avantage trés important, car
c’est ainsi que fonctionne le systéeme. Cela n’existe pas au
Royaume-Uni, mais au Canada, si.

Le sénateur Cowan : Dans les quatre provinces que vous avez
mentionnées?

M. Howard : Oui, c’est exact.

Le sénateur Cowan : Et c’est illégal ailleurs?
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Mr. Howard: Yes. The other thing I would say is the reason
you haven’t seen it in the U.K. is that there’s still statistical
fluctuation around these events, and where there are few people in
the population because there have been few genetic tests in the
past, then it would be very difficult to identify death claims that
result from those who tested positive and therefore bought
insurance at what they themselves believed to be an unfairly low
price. Because the companies aren’t collecting the information,
it’s absolutely impossible for them to do those studies.

Senator Cowan: If I can continue with you, sir, your report
assumes that 75 per cent of people who test positive will go out
and apply for life insurance and apply for as much as they can get,
$1million or more. Where did the 75 per cent come from?

Mr. Howard: Obviously, there are no studies because this is not
something that’s been around. We don’t have the ban yet, so the
circumstances don’t actually exist. But I would suggest to the
senators here the thought experiment. I recently —

Senator Cowan: No, but you picked 75 per cent. Excuse me.
Why 75 per cent and not 80 per cent or 40 per cent or
60 per cent?

Mr. Howard: Actually, in the first round of the model I used
100 per cent.

Senator Cowan: Okay. Why?

Mr. Howard: There will be some conditions that people will
decide it’s not worth it. There will be circumstances, but I think
relatively few. Most people who test positive will know — because
of the publicity that the Parliament of Canada will give, if nothing
else — that there is an advantage that they now have that they did
not have before, that they can get insurance at a price that’s
dramatically lower than is consistent with the risk that they’re
facing. People buy lottery tickets because they think that they can
win. With this one, they’ve got the odds in their favour rather
than against them.

Senator Cowan: Then it is a lottery. You’re saying, “I’'m buying
it because I'm going to die.” We’re talking about genetic tests.
We’re not talking about the Huntington’s example. We’re talking
about a test that indicates you have a gene that might, to a greater
or lesser extent, lead you to develop a particular condition in the
future.

Mr. Howard: Absolutely.

Senator Cowan: You said that 75 per cent of those people
would go out and buy policies. How many Canadians could buy a
$1-million policy in any event? How many? What percentage of
Canadians?

Mr. Howard: It depends on the age; if it’s your age, then
probably not so many. Someone aged 20, I would say an awful lot
of people could, well over half of the population. But if you knew

M. Howard : Oui. L’autre raison pour laquelle on ne voit pas
cela au Royaume-Uni, c’est qu’il subsiste une fluctuation
statistique sur ces questions, étant donné que peu de personnes
au sein de la population ont passé un test génétique dans le passé,
de sorte qu’il serait tres difficile de cerner le nombre de
réclamations relatives au déces de personnes qui auraient eu un
résultat positif et qui auraient par conséquent souscrit une
assurance a un prix qui leur semblait injustement bas. Comme
les entreprises ne recueillent pas ces informations, il leur est
absolument impossible de mener de telles études.

Le sénateur Cowan : Permettez-moi de continuer avec vous,
monsieur. Dans votre rapport, on laisse entendre que 75 p. 100
des gens qui ont un résultat positif souscriront une assurance vie
et chercheront a obtenir le montant le plus élevé possible, soit
1 million de dollars ou plus. D’ou vient ce 75 p. 100?

M. Howard : Manifestement, il n’y a pas d’études parce que ce
n’est pas quelque chose que I’on voit actuellement. Nous n’avons
pas encore d’interdiction; la situation n’existe donc pas
réellement. Toutefois, je dirai au sénateur qu’il y a la un
exercice de réflexion. J’ai récemment...

Le sénateur Cowan : Non, mais vous avez avancé le
pourcentage de 75 p. 100. Excusez-moi. Pourquoi 75 p. 100 et
non 80 p. 100, 40 p. 100 ou 60 p. 100?

M. Howard : Dans la premiére version du modele, j’ai utilisé
100 p. 100, en fait.

Le sénateur Cowan : Trés bien. Pourquoi?

M. Howard : Dans certaines circonstances, les gens décideront
que cela ne vaut pas la peine. C’est possible, mais je pense que le
nombre est relativement faible. La plupart des gens qui auront un
résultat positif sauront — ne serait-ce qu’en raison de la publicité
qu’en fera le Parlement du Canada — qu’ils ont maintenant un
avantage qu’ils n’avaient pas auparavant, qu’ils peuvent souscrire
une assurance a un prix considérablement plus bas que le risque
auquel ils sont exposés. Les gens achétent des billets de loterie
parce qu’ils pensent qu’ils peuvent gagner. Dans le cas présent, les
probabilités sont en leur faveur, plutét que contre eux.

Le sénateur Cowan : Il s’agit donc d’une loterie. Les gens disent
qu’ils ’achétent parce qu’ils vont mourir. Nous parlons de tests
génétiques. Nous ne parlons pas de ’exemple de la maladie de
Huntington. Nous parlons d’'un test qui vous indique que vous
étes porteur d’un géne qui vous rend plus ou moins susceptible de
développer une maladie donnée a I’avenir.

M. Howard : Exactement.

Le sénateur Cowan : Vous avez indiqué que 75 p. 100 de ces
gens souscriraient une police d’assurance vie. Combien de
Canadiens contracteraient une assurance d’un million de
dollars, quelles que soient les circonstances? Combien? Quel
pourcentage de Canadiens?

M. Howard : Cela varie en fonction de I’dge. Il n’y en aurait
probablement pas beaucoup dans votre groupe d’adge. Chez les
gens dans la vingtaine, je dirais qu’il y en aurait beaucoup, bien
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you had a probability of dying five times higher than the
population, I think you’d find a way to get the money. If it was
someone in my family who had that test, I'd pay the premiums for
them. Wouldn’t you?

Senator Cowan: Let’s take another situation. Senator
Andreychuk and I were talking earlier about choosing to take a
test or not to take a test. Let’s suppose she and I have exactly the
same predisposition for something. I decide I'm going to take the
test. She decides, for her own reasons — good reasons — she’s not
going to take that test. I would have to disclose the results of that
test now, and I either would not be able to get insurance or would
pay a higher premium for it. She would not know, and I would be
able to take such preventive measures — change of lifestyle and
that sort of thing — that might delay or prevent the onset of that,
which surely is a good thing from society’s point of view; she
would not. How is that good public policy, or how is that even
good for the insurance industry?

Mr. Howard: But, senator, what if you tested negative? Then
you would have a substantially lower risk. Even if you had a
family history of the disease, that wouldn’t be held against you
because of the negative test. So the test actually is in your favour,
not working against you.

Senator Cowan: But we’re back to the lottery again.

Mr. Howard: Indeed, but that would be true if you're
succumbing to any number of diseases that might render you
uninsurable. You don’t know whether it would come, but
tomorrow symptoms may appear. That’s not unusual within the
scope of the life insurance industry.

We actually have here some medical directors and chief
underwriters of insurance companies, and they could answer
that question probably better than I could, if you wish to pose it
to them.

Senator Cowan: In the introduction to your report, you talked
about the possibility of someone avoiding the onset of the disease
by having the testing and taking some preventative action —
surgery or medication or lifestyle change. That’s mentioned in the
introduction, but you haven’t mentioned it again in the balance of
your report. How did your calculations take that possibility into
account?

Mr. Howard: In my model, I assumed there are a number of
things to consider. I start with a positive test. Not all of those who
test positive will be insurable, for other reasons. They may already
have a condition which would not allow them to get insurance.
They could be ruled out because of that. It could be a matter of
the family history, and the person would be insured at a higher
premium because of that family history. That’s an issue that’s not
taken into account.

au-dela de la moitié de la population. Or, si vous saviez que votre
probabilité de mourir était cinq fois plus élevée que dans le reste
de la population, je pense que vous trouveriez une fagon d’obtenir
l’argent. Je paierais certainement les primes si un membre de ma
famille avait passé ce test. N'en feriez-vous pas autant?

Le sénateur Cowan : Prenons une autre situation. Plus tot, la
sénatrice Andreychuk et moi parlions d’une situation ou nous
aurions a choisir de passer un test ou non. Supposons que nous
ayons tous les deux la méme prédisposition pour une maladie
quelconque. Je décide de passer le test, tandis qu’elle décide de ne
pas le faire, pour ses propres raisons, fort valables. Je serais tenu
de divulguer immédiatement les résultats du test. Par conséquent,
soit je ne pourrais souscrire I’assurance, soit je paierais des primes
plus élevées. De son c6té, elle ne le saurait pas. Quant a moi, je
pourrais prendre des mesures préventives — modifier mon mode
de vie, par exemple —, mesures qui pourraient retarder ou
prévenir ’apparition de la maladie, ce qui serait certainement une
bonne chose du point de vue de la société. Par contre, elle ne
changerait rien. En quoi est-ce une bonne politique publique? Ou
encore, est-ce bon pour I'industrie de I’assurance?

M. Howard : Sénateur, et si votre résultat était négatif? Votre
risque serait alors beaucoup plus faible. Méme si vous aviez un
antécédent familial de cette maladie, cela ne pourrait pas vous
nuire parce que vous auriez un test négatif. Donc, en réalité, le test
joue en votre faveur et non contre vous.

Le sénateur Cowan : Donc, nous revenons a la loterie.

M. Howard : En effet, mais ce serait aussi vrai si vous aviez
n’importe quelle autre maladie qui vous rendrait non assurable.
Vous ne savez pas que vous en étes atteint, mais des symptomes
pourraient apparaitre demain. Dans I'industrie de ’assurance vie,
c’est chose courante.

Les directeurs médicaux et les souscripteurs principaux des
compagnies d’assurances qui sont ici sont probablement mieux
placés que moi pour répondre a cette question; vous pourriez leur
poser la question.

Le sénateur Cowan : Dans 'introduction de votre rapport, vous
avez indiqué qu’il est possible que les gens évitent I’apparition de
la maladie en passant des tests et en prenant des mesures
préventives, comme subir une intervention chirurgicale, prendre
des médicaments ou modifier leur mode de vie. Cela figure dans
I'introduction, mais vous n’en faites plus mention dans le reste du
rapport. Comment cette possibilité a-t-elle été prise en compte
dans vos calculs?

M. Howard : Dans mon modeéle, je suis parti du postulat qu’il y
avait divers aspects a prendre en compte. J’ai commencé par un
test positif. Parmi les personnes qui ont eu un résultat positif,
certaines ne seront pas assurables, pour d’autres raisons. Elles ont
peut-étre déja un probléme de santé qui les empéche de souscrire
une assurance. Elles pourraient donc étre exclues pour cette
raison. Cela pourrait étre li¢ aux antécédents familiaux et la
personne devrait payer des primes plus élevées en raison de ces
antécédents. Cet aspect n’a pas été pris en compte.
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But those who pass those two hurdles, they have the insurance.
There’s a probability that works into my model. Some of those
will eventually develop the disease and some will not. For those
who do not develop the disease, I assume they will have mortality
that’s normal for the population. For those who develop the
disease, they will have an increase in mortality — not
immediately, but gradually, over time, their mortality will
increase. That will result in deaths occurring at a higher
proportion than with the general population. I then take into
account the deaths that have occurred. That’s how I calculate the
impact on mortality experience and, therefore, the effect on the
premium rates.

Senator Cowan: I had a couple of questions, Mr. Swedlove, but
perhaps I will wait for the second round.

Senator Eggleton: When Senator Cowan was giving his
presentation earlier, I referred to two different kinds of genetic
tests: predictive and diagnostic. Do you have any idea what the
percentage of each of those would be? How many people go for a
predictive test at this point in time?

Dr. Judy Beamish, Vice President and Chief Medical Director,
Sun Life Financial, Canadian Life and Health Insurance
Association: I'm an internist and a cardiologist by training. I
have engaged in clinical practice to a greater or lesser extent over
a number of years and currently work full-time as an insurance
medical director.

There are a variety of different types of testing in addition to
predictive and diagnostic. There are also, for example, newborn
screening-type tests. There are also tests that might be done, for
example, for paternity reasons or for looking for carrier status for
people concerned not about their own genetic condition but about
that in their children. For example, if you carry the Tay-Sachs
gene, you do not want your mate to also carry it because that
would put your offspring at risk. It’s no personal risk to adults,
just to the offspring.

There are a whole variety of reasons why people would
undergo genetic testing. I have not seen any breakdown in any
countries as to the various numbers, but I suspect it’s a
continuously changing field.

Senator Eggleton: My simple understanding is that the
predictive test is one where you’re in good health and you go to
find out if something is coming down the line because of your
family history or your genetics, whereas with the diagnostic one
you’re not well and you go and you find out you’ve got this
problem because you inherited it in some way. I realize you're
saying there are variations on all of these.

Dr. Beamish: I think your basic idea is correct.

Senator Eggleton: Does the industry have a concern about this
bill in either one of those or both of those?

Toutefois, les personnes qui franchissent ces deux obstacles
sont assurables. Il existe une probabilité qui est intégrée au
modéle. A terme, certaines de ces personnes développeront la
maladie, et d’autres, non. Pour celles qui ne développent pas la
maladie, j’ai supposé qu’elles auront un taux de mortalité
comparable a celui de la population générale. Quant aux
personnes qui développent la maladie, il y aura une
augmentation du taux de mortalité. Cette augmentation ne sera
pas immédiate, mais graduelle, au fil du temps. Leur taux de décées
sera alors plus élevé que celui de la population générale. Ensuite,
j’ai tenu compte du nombre de personnes déja décédées. Voila
comment j’ai calculé 'incidence sur les statistiques de mortalité et,
par conséquent, I’effet sur les taux de prime.

Le sénateur Cowan : Monsieur Swedlove, j’avais deux ou
trois questions, mais je vais peut-étre attendre au deuxiéme tour.

Le sénateur Eggleton : Plus t6t — lorsque le sénateur Cowan a
fait son exposé —, j’ai parlé de deux sortes de tests génétiques : les
tests prédictifs et les tests de diagnostic. Avez-vous une idée du
pourcentage que représenterait chacun de ces deux types de tests?
Actuellement, combien de personnes choisiraient de passer un test
prédictif?

Dre Judy Beamish, vice-présidente et directrice médicale en chef,
Financiére Sun Life, Association canadienne des compagnies
d’assurances de personnes : Je suis interniste et cardiologue de
formation. Pendant un certain nombre d’années, j’ai travaillé
dans le domaine de la pratique clinique a temps plein ou partiel et
je suis actuellement directrice médicale en chef a plein temps.

Outre les tests prédictifs et les tests de diagnostic, il existe divers
genres de tests. Il y a aussi, par exemple, les tests de dépistage chez
les nouveau-nés. Il existe aussi des tests liés a la paternité et les
tests offerts aux gens qui veulent savoir s’ils sont porteurs d’une
maladie qu’ils pourraient transmettre a leur descendance. Par
exemple, si vous étes porteur du géne de la maladie de Tay-Sachs,
vous ne voudrez pas que votre partenaire soit aussi porteur parce
que cela mettrait votre descendance a risque. Les gens ne courent
aucun risque personnellement; le risque ne concerne que leur
descendance.

Les gens choisissent de passer un test génétique pour une
multitude de raisons. Je n’ai pas vu la répartition sur ces chiffres
pour quelque pays que ce soit, mais je crois que cela varie
constamment.

Le sénateur Eggleton : Je crois comprendre que le test prédictif
est un test qu'une personne en bonne santé passe pour savoir ce
que I’avenir lui réserve en raison de ses antécédents familiaux ou
de son bagage génétique, tandis que dans le cas du test de
diagnostic, la personne est malade et cherche a savoir s’il s’agit
d’une maladie héréditaire. Je comprends que vous dites que cela
varie.

Dre Beamish : Je crois que vous avez bien saisi le principe.

Le sénateur Eggleton : L’industrie a-t-elle des réserves au sujet
de l'application de ce projet de loi relativement a I'un ou l'autre
ou aux deux sortes de test?
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Frank Zinatelli, Vice President and General Counsel, Canadian
Life and Health Insurance Association: I think Mr. Swedlove
would be the person to respond to that.

Mr. Swedlove: Yes, I think the industry has concerns with the
concept that there isn’t equal information on both sides because
that leads to anti-selection and increased costs for the broader
population. The concern is a broader one, senator.

Senator Eggleton: Let’s get to this matter of increased costs
because the actuaries association actually put a number on it,
saying those aged between 20 and 60 would increase by
30 per cent for males and 50 per cent for females, if a ban is
imposed. How does that happen? These kinds of tests,
particularly of the predictive variety, have been around only a
short period of time. How do we suddenly say that there’s going
to be these big increases if this information can’t be made
available? You’ve been going for centuries — decades at least in
Canada — and it hasn’t been a big factor. It wasn’t available,
particularly of the predictive variety.

Mr. Swedlove: Well, it comes down to this: What does each
side know about the condition of the individual who’s being
insured? Sure, it’s correct that genetic testing is still fairly new and
before you didn’t know the results, but then you don’t get any
anti-selection. That is, you don’t have a situation where people
are actually purchasing insurance because they know that the
odds are in their favour of collecting that insurance.

I think just reflecting on what has happened in the past is not
particularly indicative. In any event, genetic testing, as the senator
noted in his comments, is a field that’s expanding greatly. Indeed,
one would expect that as the numbers of tests become available
that are relevant to one’s health, it will affect the cost clearly and
the chances of contacting diseases.

Senator Eggleton: Yes, but I don’t know how you come out
with these numbers. That’s a very general statement. This one is a
very specific one about the cost increases.

Let me ask you about this matter of people who get a test and
then go out and buy big amounts of insurance. There is a
section in Senator Cowan’s proposed bill, clause 6, that permits
the disclosure of the results of genetic tests already taken where
there is a contract of insurance for an amount that exceeds $1
million or that pays a benefit of more than $75,000 per annum.
Does that not take care of the person who goes out and buys a lot
of insurance suddenly?

Mr. Swedlove: I believe the numbers that the Canadian
Institute of Actuaries used assumed a $-million policy
maximum that could occur. Therefore, the numbers that you

Frank Zinatelli, vice-président et avocat général, Association
canadienne des compagnies d’assurances de personnes : Je pense
que c’est M. Swedlove qui devrait répondre a cette question.

M. Swedlove : Oui. Je crois que I'industrie accepte mal I'idée
que les deux parties ne disposent pas des mémes renseignements,
car cela peut donner lieu a des antisélections et a une
augmentation des cofits pour I'’ensemble de la population. C’est
une préoccupation d’ordre plus général, sénateur.

Le sénateur Eggleton : Parlons de cette question de
l’augmentation des couts, car les actuaires 1'ont chiffrée et ils
ont annoncé que, pour la tranche des 20 a 60 ans, I'interdiction
entrainerait des augmentations de 30 p. 100 chez les hommes et
de 50 p. 100 chez les femmes. Comment peut-on arriver a ces
résultats? Les tests de ce type, surtout les tests prédictifs, sont
relativement nouveaux. Comment peut-on soudainement affirmer
qu’il y aura d’importantes augmentations si cette information
n’est plus disponible? Vous procédez sans depuis des siécles — du
moins, depuis des décennies en ce qui concerne le Canada — et
cela n’a jamais été un facteur déterminant. Cette information, et
surtout les résultats prédictifs, n’était tout simplement pas la.

M. Swedlove : Eh bien, la chose se résume a cela : qu’est-ce que
les deux parties savent au sujet de la personne a assurer? Bien sir,
il est vrai que les tests génétiques sont relativement nouveaux et
que cette information n’était pas disponible auparavant, mais elle
permet d’éliminer I'antisélection. C’est-a-dire que vous ne vous
retrouvez pas dans une situation ou les personnes contractent une
assurance parce qu’ils savent que les probabilités de toucher cette
assurance sont en leur faveur.

Je crois que le fait de ne tenir compte que du passé n’est pas
particuliérement indicatif. Dans tous les cas, comme I’a souligné
le sénateur dans ses observations, le test génétique est un domaine
qui connait une croissance remarquable. 11 faut en fait s’attendre a
ce que la multiplication de ces tests pour évaluer la santé des
personnes ait une incidence sur les cotts et sur les risques de
contracter des maladies.

Le sénateur Eggleton : J’en conviens, mais je ne comprends pas
comment vous arrivez a chiffres. Ce que vous dites est trés
général, alors que les prédictions d’augmentation des coits sont
trés précises.

Laissez-moi vous poser des questions au sujet de ce phénoméne
ou des gens passent un test et contractent par la suite des
assurances considérables. Un article du projet de loi du sénateur
Cowan, l’article 6, permet la divulgation des résultats de tests
génétiques déja réalisés lorsque le montant du contrat d’assurance
dépasse le million de dollars ou que le contrat prévoit le versement
d’une prestation de plus de 75 000 $ par année. Cette disposition
ne suffit-elle pas a éliminer ceux qui, soudainement, décident de se
souscrire a beaucoup d’assurances?

M. Swedlove : Je crois que les calculs de I'Institut canadien des
actuaires se fondaient sur une police d’assurance maximum de
1 million de dollars. Ce qui veut dire que les chiffres de I'institut
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see from the CIA reflect what is stated in the bill. Indeed, the bill
talks about $1 million per policy as opposed to $1 million per
individual, which is more serious than what the numbers —

Senator Eggleton: But it allows for an exemption, which means
you can get the information.

Mr. Swedlove: Over and above that $1 million, yes.

Senator Eggleton: Do you think the amount should be
different? The intent of that section is to try to prevent people
from getting their test done and then saying “Oh, my goodness.
I'm going to get this disease down the line. I better go out and buy
tons of insurance.” Believe me, a lot of the population can’t afford
to buy tons of insurance.

Nevertheless, doesn’t that section prevent that? If you think
the $1 million and the $75,000 per annum payout benefit should
be different, what do you think should be different in terms of the
numbers?

Mr. Swedlove: Our belief is that there should be equal
information on both sides, and the amounts that they pay in
insurance should reflect the risks associated with that individual.
That is the only way it’s fair to everybody.

Again, the $1-million number reflects significant increases
because that’s the number that these gentlemen used in order to
make their calculation that they came up with.

Senator Eggleton: Okay. You’re not telling me what an
alternative would be.

There are a number of countries that have already done this:
Austria, Belgium, France, Israel, Norway and Portugal. The U.S.
was mentioned, but they may not have gone as far as these other
countries, which cover both predictive and diagnostic genetic
testing. What do these countries know? Why can they do it and
we can’t?

Mr. Swedlove: Every insurance market is different. I can’t say
that the situation that would arise elsewhere would be the same as
here, but the market closest to Canada is the insurance industry in
the United States. I would note that in the legislation that’s
adopted in the U.S., they exempt life insurance, critical illness
insurance and long-term disability insurance. Those are
essentially the areas that we’re talking about today. In our view,
and in their wisdom, they have exempted those areas from any
kind of legislation. If that’s something that you would like to be
considered for this bill, then we would obviously be supportive of
that.

One of the more recent countries to review this issue in earnest
was Australia. Australia decided that the principle and concept of
equal information and underwriting based on the risk associated
with the individual should be maintained. Therefore Australia
decided not to put a ban on any kind of genetic testing
information flow and, instead, they have adopted an approach
similar to the code that we brought forward last week.

tiennent compte de ce qui est écrit dans le projet de loi. En fait, le
projet de loi indique 1 million de dollars par contrat et non de
1 million de dollars par personne, ce qui est encore plus sérieux
que les chiffres...

Le sénateur Eggleton : Mais la disposition constitue une
exemption qui vous permet d’obtenir cette information.

M. Swedlove : Lorsque le montant est de 1 million ou plus, oui.

Le sénateur Eggleton : Croyez-vous qu’il faudrait changer le
montant? L’intention de cet article est d’éviter que les personnes
passent ces tests et souscrivent a de multiples assurances en
sachant qu’elles contracteront cette maladie to6t ou tard. Croyez-
moi, il y a une bonne partie de la population qui ne peut pas
souscrire a de multiples assurances.

Quoi qu’il en soit, cet article n’empéche-t-il pas une telle chose
de se produire? Si vous croyez que les montants de 1 million de
dollars et de 75000 § de prestations annuelles devraient étre
modifiés, quels chiffres proposeriez-vous?

M. Swedlove : Ce que nous croyons, c’est que les deux parties
devraient disposer de renseignements équivalents, et que le
montant de la prime soit ajusté aux risques réels. C’est la seule
fagon de rendre les choses équitables pour tout le monde.

Je le répéte, le montant de 1 million de dollars tient compte des
augmentations importantes qui ont été constatées, car ce sont ces
montants que les actuaires ont utilisés pour faire leurs calculs.

Le sénateur Eggleton : D’accord. Vous ne me proposez aucune
solution de rechange.

Un certain nombre de pays ont déja fait quelque chose de
semblable : ’Autriche, la Belgique, la France, Israél, la Norvége,
la Pologne. Les Etats-Unis ont été mentionnés, mais ils ne sont
peut-étre pas allés aussi loin que ces autres pays, qui ont couvert a
la fois les tests prédictifs et les tests de diagnostic génétique. Que
savent ces pays? Pourquoi peuvent-ils le faire et pas nous?

M. Swedlove : Tous les marchés d’assurance sont différents. Je
ne peux pas affirmer que ce qui se passerait ailleurs se passerait
aussi ici, mais le marché qui ressemble le plus au notre est celui des
Etats-Unis. Je vous ferai remarquer que la loi que les Etats-Unis
adoptent en la mati¢re exempte I’assurance vie, I’assurance contre
les maladies graves et I’assurance invalidité de longue durée, qui
sont vraisemblablement les types d’assurance dont nous discutons
aujourd’hui. Selon nous et dans leur sagesse, ils ont soustrait ces
types d’assurance a toute forme de loi. Si vous consentez a aller
dans le méme sens, nous serons de toute évidence disposés a
appuyer le projet de loi.

L’un des derniers pays a s’étre intéressé sérieusement a la
question est I’Australie. L’Australie a décidé que le principe et le
concept de la parité d’information et de la tarification fondée sur
les risques propres a 1’assuré potentiel devaient étre préservés.
L’Australie a par conséquent décidé de ne pas interdire le recours
aux renseignements découlant de n’importe quel type de test
génétique. Elle a plutot opté pour une approche semblable au
code que nous avons présenté la semaine derniére.
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Senator Eggleton: You have used the phrase “equal
information” a lot. Equal information means, okay, person A,
you don’t need to go get genetic testing and we’re not going to ask
you to get genetic testing, but if you do get it equal information
means you share it with us. Is that right?

Mr. Swedlove: That’s correct, sir.

I should note that if you have insurance already in place and,
for example, a whole-life policy in place and you then get a genetic
test, that information is not relevant to your policy.

Senator Eggleton: That’s important to know. It doesn’t affect
any policies that are in existence before this test is done.

Mr. Swedlove: That’s correct.

Senator Nancy Ruth: Mr. Swedlove, I wanted to ask about the
new industry code that you’ve all come out with. Your fifth point
said that it will require companies to assist applicants who are not
eligible for insurance. How would an insurance company do that?

Mr. Swedlove: 1 will ask Mr. Zinatelli to provide more detail
on that.

Mr. Zinatelli: Thank you senator. The objective of the industry
is that if a person is not able to obtain insurance after their
application, you want to be as helpful to them as you can. The
way to do this is to first indicate to them that there are other
insurers. This is a very important matter because the life and
health insurance industry is a very competitive market. If you are
not able to get insurance at one company you should try a second,
third or fourth because different companies have different risk
tolerances. Also, different companies focus on ensuring types of
conditions they are familiar with because they can then better
assess the risk and better understand the level to which they are
prepared to ensure people with different conditions.

Another way is to point out, for example, that there are
guaranteed products in the market. You can get significant
insurance through guaranteed policies that are out there, so those
are two ways at least that we can try to help consumers if it turns
out that a particular company cannot offer them insurance.

Senator Nancy Ruth: In the last point you say that companies
have to report, to “certify annually.” This is a self-reporting
mechanism. Well, Parliament gets pretty used to self-reporting
mechanisms, and I don’t put much weight in any of them.

I need to ask: What are the penalties if you see a misinformed
report? What kind of weight are you going to throw at companies
that are fiddling around?

Le sénateur Eggleton : Vous avez beaucoup parlé de la parité
en matiere d’information. La parité d’information signifie que les
résultats de tests génétiques que passe une personne — et que vous
n’exigez pas, de toute maniére —, que ces résultats, le cas échéant,
doivent vous étre communiqués. C’est bien cela?

M. Swedlove : Oui, monsieur.

Je dois toutefois préciser que I'information découlant des tests
génétiques n’a pas d’incidence sur les polices existantes, comme,
par exemple, une police a prime viagére.

Le sénateur Eggleton : C’est un élément important, en effet.
L’information n’a pas d’incidence sur les polices en place au
moment ou le test a lieu.

M. Swedlove : C’est exact.

La sénatrice Nancy Ruth : M. Swedlove, j’aimerais vous poser
des questions au sujet du nouveau code proposé par I’ensemble de
I'industrie. Votre cinquiéme point indique que le code obligera les
compagnies a venir en aide aux proposants qui ne sont pas
admissibles a de l’assurance. Comment une compagnie
d’assurance peut-elle faire cela?

M. Swedlove : Je vais demander a M. Zinatelli de vous en dire
plus long a ce sujet.

M. Zinatelli : Merci, sénateur. L’objectif de cette disposition
est de faire en sorte que les compagnies aident autant que faire se
peut les personnes qui ont postulé une assurance, mais qui n’ont
pu en obtenir une. La premiére chose a faire dans ces cas-la est de
leur rappeler qu’il existe d’autres assureurs. Cet aspect est trés
important, car le marché de I'assurance vie et de I’assurance
maladie est trés compétitif. Si une premiére compagnie refuse de
vous assurer, vous devriez en essayer une deuxiéme, puis une
troisiéme et une quatriéme, car elles n’ont pas toutes la méme
tolérance aux risques. De plus, certaines compagnies assurent
surtout tel ou tel type de maladies avec lesquelles elles ont
I’habitude, ce qui leur permet de mieux mesurer le risque et de
mieux évaluer dans quelle mesure elles sont disposées a assurer les
personnes d’états de santé divers.

Une autre fagon d’aider les gens est de leur indiquer, par
exemple, qu’il y a des produits garantis sur le marché. Vous
pouvez vous procurer une bonne assurance grice aux polices
garanties qui existent. Bref, voila deux fagons d’aider le
consommateur quand une compagnie donnée ne peut pas
lassurer.

La sénatrice Nancy Ruth : Au dernier point, on exige que les
assureurs fassent rapport, qu’ils « attestent chaque année ». Il
s’agit d’'un mécanisme de déclaration volontaire. Eh bien, le
Parlement est rompu aux mécanismes de déclaration volontaire,
et j’avoue que je ne leur accorde pas beaucoup d’importance, tous
autant qu’ils soient.

Je dois vous poser la question : quelles seront les sanctions
pour les rapports mal informés? Comment allez-vous punir les
assureurs qui ne jouent pas franc jeu?
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Mr. Swedlove: Senator, the compliance with the code is
obligatory for being members of the Canadian Life and Health
Insurance Association, so all our members have agreed to follow
the code and to do this self-audit.

Senator Nancy Ruth: Who evaluates the self-reporting?

Mr. Swedlove: They will do a self-audit, but there is no
question that if there is non-adherence to that then there will be a
lot of pressure on these companies to comply.

Senator Nancy Ruth: How will you know that?

Mr. Swedlove: We will hear from people. Certainly, there are a
lot of interest groups out there that will ensure the code is being
followed.

Senator Nancy Ruth: How does it work in your industry? It’s
not like a court, is it?

Mr. Swedlove: Correct. We’re not a regulatory agency, and we
will rely on our members to show goodwill in doing this, but also
the public will be watching, and we expect that they’ll live up to
the commitments they’ve made.

Senator Nancy Ruth: Would it be fair to expect those
companies who might fudge this line are perhaps those that
tolerate more risk?

Mr. Swedlove: No, I don’t think so. The focus of insurance
companies is to continue to be viable organizations. We have
regulators who make sure that that’s the case, and that’s a very
important element of what they do. The risk they take on is a
calculated risk, but, as my colleague has noted, with different
companies there are different interpretations of risk, and that’s
why you’ll see different underwriting approaches.

Senator Nancy Ruth: When I first looked at Senator Cowan’s
bill I did think it was just a matter of who was going to make
money. Would the insurance companies lose if such a law came in
or was it the individual who was going to gain? I must say [ was a
bit surprised by your examples. Maybe I’m just naive and I don’t
like pyramid schemes anyway, but it sure smelled. I guess those
things happen in life.

It’s still all about the money. Is it society’s job for the
shareholders of an insurance corporation to bear the freight of
illness in society, such as we do through our taxation in our
provincial health schemes, or is it the individual who has to take
all the knocks? For me that’s a fundamental question. What kind
of response do you have to that?

Mr. Swedlove: In our view, this is not a zero-sum game. It’s not
an issue of some people will be better off and everyone else will be
the same. What has been shown by the Canadian Institute of
Actuaries and is well-documented elsewhere is that if at the end of

M. Swedlove : Madame la sénatrice, la conformité au code est
une obligation pour les assureurs membres de I’Association
canadienne des compagnies d’assurances de personnes, alors tous
les membres ont convenu d’obéir au code et de faire cette
auto-vérification.

La sénatrice Nancy Ruth: Qui évalue ces déclarations
volontaires?

M. Swedlove : Les assureurs feront cette auto-évaluation, mais
il ne fait aucun doute que les assureurs non conformes s’attireront
d’énormes pressions pour les inciter a se conformer.

La sénatrice Nancy Ruth : Comment le saurez-vous?

M. Swedlove : Les gens nous le diront. Il existe de nombreux
groupes d’intéréts pour veiller a ce que le code soit observé.

La sénatrice Nancy Ruth : Comment cela fonctionne-t-il dans
votre industrie? S’agit-il d’une sorte de tribunal?

M. Swedlove : Oui. Nous ne sommes pas un organisme de
réglementation, et nous nous fions & nos membres pour faire
preuve de bonne volonté a ce chapitre. Mais nous comptons aussi
sur la surveillance du public, et nous nous attendons a ce que les
assureurs respectent leurs engagements.

La sénatrice Nancy Ruth : Peut-on présumer que les
compagnies qui fausseront ces rapports seront celles qui tolérent
plus de risque?

M. Swedlove : Non, je ne le crois pas. Les compagnies
d’assurance s’efforcent avant tout d’étre des organisations
viables. Nous avons des organismes de contréle qui veillent a ce
que ce soit le cas, et c’est 1a une partie importante de leur travail.
Les risques que prennent les assureurs sont des risques calculés,
mais, comme le faisait remarquer mon collégue, chaque

compagnie interprete le risque a sa fagon, et c’est pourquoi la
tarification varie d’un assureur a ’autre.

La sénatrice Nancy Ruth : La premiére fois que j’ai examiné le
projet de loi du sénateur Cowan, j’ai cru que la question se limitait
a dire qui allait faire de ’argent. L’adoption du projet de loi allait-
elle entrainer des pertes pour l'industrie ou des gains pour les
particuliers? J’avoue que vos exemples m’ont surprise un peu. Je
suis peut-étre trop naive et je crains peut-étre les opérations
pyramidales, mais disons que tout semblait pointer dans cette
direction. Ce sont des choses qui arrivent, semble-t-il.

C’est encore strictement une question d’argent. Est-ce la
responsabilité de la société envers les actionnaires des
compagnies d’assurance d’absorber les conséquences de la peur
de la maladie chez les individus, comme nous le faisons par le biais
de nos imp6ts pour les systémes de santé provinciaux, ou est-ce au
particulier d’encaisser tous les coups? Selon moi, cette question est
fondamentale. Comment répondez-vous a cela?

M. Swedlove : Selon moi, tout s’équilibre et il n’y a pas de
gagnant. La question n’est pas de savoir si certains vont mieux
s’en tirer que d’autres alors que tous les autres resteront au méme
point. Ce que I'Institut canadien des actuaires a montré — et qui
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the day genetic testing cannot be considered in underwriting of
policies, then that will affect the premiums elsewhere. This is not a
matter of a few people being better off and the insurance people
taking a bit of a hit and then everyone else being okay.

Underwriting of insurance is basically taking the total risk
associated with a set of people and assigning the costs associated
with that. To me this is not an issue of the profits of an insurance
company, it’s an issue of who gets to pay for this responsibility;
and we’re saying the pay and the cost of that can be significant.

Mr. Howard: I think you’ll find that the insurance companies
are strong enough and knowledgeable enough to take care of
themselves, but I’'m not sure that that’s true of the insuring public.
There will be higher costs. Unless the premium goes up, then the
insurance companies will have to pay. They’re not going to do
that. The premium for the insuring public will go up, and I believe
it will go up very dramatically. The more we know about genetics,
the more opportunity there is for that cost to go up to the insuring
public, the ordinary Canadians. That’s where the cost lies. That’s
why the Canadian Institute of Actuaries is concerned about the
impact of this on the public.

Senator Munson: A number of folks here have referred to the
new position statement on industry code on genetic testing for
insurance underwriting. Section 5.9 of the new policy, on family
member test results, says that insurers will not require the genetic
test results of any person other than the proposed insured nor
seek to obtain those test results independently.

Is this happening now? Are insurers requiring disclosure of
genetic test results for persons who have not even applied to them
for insurance?

Mr. Zinatelli: We have heard this anecdotally from folks
indicating to us that this sort of thing was happening, and also we
had seen that Australia had actually put a provision in their code
restricting this. We thought to make it clear that we don’t do that.
We just wanted to make it clear that companies are looking for
the genetic information of the life insured, of the person whose life
is going to be insured, and not of other folks in their family. In a
sense, it was more a question of clarity to close the loop on that
one, as it were.

Senator Munson: Closing the loop, it’s not happening anywhere
in this country.

Mr. Zinatelli: To my knowledge, it is not. As I said, it was
anecdotally something we had heard and, in that other document,
we thought, “Let’s put it in and make it clear.”

est bien documenté ailleurs —, c’est qu’au final, les tests
génétiques ne peuvent pas étre pris en considération dans la
tarification des polices, et que cela aura nécessairement des
répercussions sur les primes, mais ailleurs. Il n’est pas ici question
de quelques personnes qui tireront leur épingle du jeu alors que les
gens de l'assurance devront encaisser les coups et tous les autres
s’en sortiront indemnes.

Essentiellement, la tarification des assurances se fait en prenant
le risque total associé a un groupe de personnes et en fixant les
colits qui lui sont associés. Selon moi, la question ne concerne pas
les profits d’une compagnie d’assurance, la question est de savoir
qui paie pour cette responsabilité; et nous affirmons que les cotts
de cette responsabilité peuvent étre élevés.

M. Howard : Je crois que vous allez constater que les
compagnies d’assurances sont assez fortes et assez informées
pour prendre soin d’elles-mémes, mais je ne suis pas certain que
I’on puisse en dire autant du public que 'on assure. Les cofts
augmenteront. A moins que les primes n’augmentent, ce sont les
assureurs qui devront payer, et ils ne le feront pas. Les primes des
assurés augmenteront, et de fagon trés drastique, je le crains. Plus
nous en apprendrons au sujet de la génétique, plus il y a de risque
que les cofits d’assurer le public augmentent. Voila ou sont les
cotits. Voila pourquoi I'Institut canadien des actuaires s’inquiéte
des répercussions que cela aura sur les Canadiens ordinaires.

Le sénateur Munson : Un certain nombre de personnes ici
présentes ont fait allusion au nouvel énoncé de position sur le
code de l'industrie concernant les tests génétiques pour la
sélection des risques en assurance. La section 5.9 de la nouvelle
politique — soit la section ou I’on parle des résultats de tests subis
par un membre de la famille — indique que les « assureurs
n’exigeront pas les résultats d’un test génétique d’une personne
autre que le proposant a ’assurance ni ne chercheront a obtenir
ces résultats de fagon indépendante ».

Est-ce que c’est ce qui se produit a ’heure actuelle? Est-ce que
les assureurs exigent la divulgation des résultats de tests
génétiques de personnes qui ne leur ont méme pas présenté de
demande pour étre assurées par eux?

M. Zinatelli : Certaines personnes nous ont rapporté de
maniére anecdotique que ce genre de choses se produisait, et
nous avons aussi appris que 1’Australie avait de fait ajouté une
disposition a son code pour interdire ces pratiques. Nous avons
cru bon d’indiquer sans équivoque que nous ne faisons pas cela.
Nous voulions simplement dire clairement que les compagnies
d’assurances recherchent I'information génétique de la personne a
assurer, de la personne dont la vie va étre assurée, et non celle des
autres membres de sa famille. Dans un sens, ¢’était plus par souci
de clarté, pour clore la question une fois pour toutes.

Le sénateur Munson : Pour clore la question? Je croyais que
cela n’arrivait jamais dans ce pays.

M. Zinatelli : A ce que je sache, non. Comme je I’ai dit, cela
nous a été rapporté de fagon anecdotique, mais nous avons cru
bon de le préciser dans le document, pour que ce soit clair.



2-10-2014

Droits de la personne

11:69

Senator Munson: I am sure that Senator Cowan has more
complex questions to follow up on this sort of thing, but I am just
trying to figure out why it was mentioned that the Israeli
government has a law. I didn’t get an answer in the sense of why
Israel felt compelled to do what they did and why other countries
seemed to go halfway. Obviously some countries feel that it’s not
working and a law needs to be put into place to protect people.
Do you know if there was a problem in Israel as opposed to
Canada?

Mr. Zinatelli: Senator, we don’t have that information. Like
some other folks that answered the question, we would be happy
to look into that, particularly when the provision was put into
place, because there was a period following the early 2000s when
the human genome was first mapped and there was kind of a
reaction to that happening. A number of European jurisdictions,
as [ think Senator Cowan and others may have suggested, put in
some rules, which perhaps in retrospect they may have moved too
quickly on. That is certainly a comment I have also heard.

Senator Munson: My third question I think was referred to by
Ms. Jensen. Do we know of people in this country who have had
genetic testing, and insurance companies see it and they’re not
going to be insured or employers see the test and say, “Sorry, you
can’t work here?” Do we have this in this country, and do we have
it by the hundreds or the thousands of people being discriminated
against, or allegedly discriminated against, because they have
been genetically tested and were denied insurance by insurance
companies or denied a job?

Ms. Jensen: Not to my knowledge, and there are no reported
decisions to that effect. The UBC study that I looked at said that
6.4 per cent of the respondents in that study, and I’'m sorry I can’t
tell you how many there are, but 6.4 per cent reported that they
felt there had been discrimination in their employment
circumstance. Whether that means there was discrimination or
whether they were fearing discrimination, it’s hard to know.
Certainly one thing I have thought about is that employees do not
always realize that they do have protection under the Canadian
Human Rights Act, under their collective agreements, and under
labour and employment law to complain about perceived
discrimination on the basis of genetic characteristics. The
protection is there for them, should they feel that they are
victims of discrimination. Having practised in this area and
practised almost exclusively in human rights law at the federal
and provincial levels, I have not encountered that ever.

I did also want to apologize for saying “Bill C.” I think it rolled
off my tongue too easily. No disrespect was meant.

Senator Munson: We know what we’re doing here.

Mr. Zinatelli: May I comment on the insurance side? We
certainly know of a recent study by professors at McGill where
they looked at various past academic papers on the issue of
genetic discrimination, and they found that there was no evidence

Le sénateur Munson : Je suis certain que le sénateur Cowan a
des questions plus complexes a ce sujet, mais j’essaye simplement
de comprendre pourquoi il a été mentionné que le gouvernement
israélien a une loi en la matiére. Je n’ai pas eu d’éclaircissements
sur les raisons qui ont poussé Israél a faire ce qu’ils ont fait et
pourquoi d’autres pays ont semblé s’arréter a mi-chemin. De
toute évidence, certains pays estiment que cela ne fonctionne pas
et qu'une loi doit étre mise en place pour protéger le public.
Savez-vous s’il y avait un probléme particulier en Israél, une
situation qui ne serait pas présente au Canada?

M. Zinatelli : Sénateur, nous n’avons pas cette information.
Comme d’autres ont répondu, nous serons heureux d’examiner la
chose, notamment en ce qui concerne le moment ou la loi a été
mise en place, car il y a eu une période au début des années 2000
ou le génome humain a été cartographié pour la premiére et ou
cela a causé certains remous. Comme ont pu I'indiquer le sénateur
Cowan, je crois, et d’autres, un certain nombre d’Etats européens
ont voté certains réglements qui, avec le recul, n’auraient peut-étre
pas da étre adoptés si vite. Voila une autre observation que j’ai
entendue.

Le sénateur Munson : Ma troisiéme question porte sur un
élément auquel Mme Jensen a fait allusion, je crois. Savons-nous
si des gens au pays qui ont subi des tests génétiques se sont vu
refuser des services d’une compagnie d’assurance ou un emploi?
Cela s’est-il déja produit au pays? Y a-t-il eu des centaines ou des
milliers de personnes qui ont été victimes de discrimination ou qui
disent l'avoir été, parce qu’ils avaient subi des tests génétiques et
qu’ils s’étaient ensuite vu refuser des services d’une compagnie
d’assurance ou un emploi?

Mme Jensen : Pas 2 ma connaissance; il n’y a aucune décision a
cet effet. L’étude de I’Université de la Colombie-Britannique que
j’ai examinée disait que 6,4 p 100 des répondants — et je suis
désolée, mais je ne sais pas combien il y en avait au total — ont
senti avoir été victimes de discrimination dans leur emploi. Il est
difficile de savoir si cela signifie qu’il y a vraiment eu de la
discrimination ou si les gens craignaient d’en étre victimes. Je me
suis notamment dit que les employés ne comprennent pas toujours
qu’ils sont protégés en vertu de la Loi canadienne sur les droits de
la personne, de leur convention collective et du droit du travail et
de I’emploi et qu’ils peuvent porter plainte s’ils croient avoir été
victimes de discrimination fondée sur des caractéristiques
génétiques. Ils sont protégés s’ils croient avoir été victimes de
discrimination. J’ai pratiqué dans ce domaine, et j’ai presque
exclusivement pratiqué dans le domaine des droits de la personne
sur les scénes fédérale et provinciale, et je n’ai jamais vu un tel cas.

Je tenais aussi a m’excuser d’avoir dit « projet de loi C ». J’ai
commis un petit lapsus. Je ne voulais aucunement manquer de
respect envers le Sénat.

Le sénateur Munson : Nous savons ce dont il est question ici.

M. Zinatelli : Puis-je faire un commentaire en ce qui concerne
le domaine de I’assurance? Nous sommes évidemment au fait
d’une récente étude par des professeurs de I’'Université McGill qui
ont passé en revue diverses publications universitaires sur la
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of this happening. This was a couple of years ago. It was just a
compilation of all the various studies that have been done. One of
the authors was Yann Joly, and there were two other authors. |
can make that paper available to you.

Another point may be relevant to your question, and that is
that in some of the provinces, it is an unfair and deceptive practice
for insurance companies to charge different premiums to
individuals of the same class, of the same risk. Insurance
companies look at the risk and assess what the level of risk is
and then, by law, they are required to charge those people with
the same risk a similar price. I think maybe that touches on what
you might have been asking about unfair discrimination.

Senator Cowan: Senator Munson asked one of my questions,
but there was another one that goes back to the discussion I had
with Mr. Howard a few minutes ago. Perhaps I can get
Mr. Swedlove and Mr. Zinatelli to comment.

We were talking about the effect, the large increases in
premiums that would result if this kind of legislation were in
place. I pointed out to him that the experience in Britain has been
exactly the reverse. He gave his explanation as to why that was so.
There are variations of this kind of legislative regime. It can either
be diagnostic or predictive, cover one or both. Sometimes it’s an
industry registry guideline. Other times there are bans or
moratoriums. Various types of mechanisms are used.

Are you aware of any insurance market where the kinds of rate
increases that Mr. Howard talks about have in fact taken place
and where the kind of detrimental effect upon the insurance
market that he describes has taken place?

Mr. Swedlove: When you’re doing international comparisons,
it can be difficult. I will give one example. In continental Europe,
long-term insurance is not a big product. Most of the product that
is sold is short-term, a kind of term insurance that applies. Almost
by definition, this situation would not arise in some of the
countries that you have identified in continental Europe simply
because if there is a genetic test that may suggest that 10 to
15 years from now you might be more likely for premature death,
you would not be able to purchase a product that would assist
you in that regard.

Senator Cowan: A whole-life policy?

Mr. Swedlove: That is right. If you had to buy an individual
term, you would have to buy 10 years of it potentially and still be
paying for it without having any costs associated with it. Canada
has an industry that is very much focused on whole-life policy,
long-term policies. That’s the basis of our industry since its
inception, so therefore I think the impact would be significantly
greater.

discrimination fondée sur des caractéristiques génétiques. Les
universitaires n’ont trouvé aucune preuve d’une telle
discrimination. L’étude a été faite il y a quelques années. Il
s’agissait tout simplement d’une compilation de toutes les études
qui ont été réalisées sur la question. Il y avait deux auteurs, dont
Yann Joly. Je pourrais vous transmettre ce document.

Un autre élément peut étre pertinent a votre question.
Certaines provinces considérent comme injuste ou comme une
pratique trompeuse pour les compagnies d’assurance d’imposer
des primes différentes aux personnes d’une méme catégorie qui
présentent le méme degré de risque. Les compagnies d’assurance
évaluent les risques, puis la loi les oblige a imposer une prime
semblable aux personnes qui présentent le méme degré de risque.
Selon moi, cela vient peut-étre donner un élément de réponse a
votre question sur la discrimination injuste.

Le sénateur Cowan : Le sénateur Munson a posé 1'une de mes
questions, mais j’en ai une autre qui est liée a la discussion que j’ai
eue avec M. Howard il y a quelques minutes. J’aimerais vous
entendre, messieurs Swedlove et Zinatelli, a ce sujet.

Nous parlions des conséquences ou des grandes augmentations
des primes que pourrait entrainer ’adoption d’une telle mesure
législative. Je lui ai souligné que c’est exactement le contraire qui
s’est produit en Grande-Bretagne. Il nous a expliqué pourquoi
¢’était le cas. Un tel régime législatif peut prendre diverses formes.
On peut parler de tests diagnostiques ou de tests de
prédisposition, ou les deux. Cela fait parfois partie des lignes
directrices d’une industrie, mais il peut aussi y avoir des
interdictions ou des moratoires. Divers mécanismes sont utilisés.

Connaissez-vous un marché du domaine de I’assurance dont les
primes ont augmenté, comme en parlait M. Howard? Les effets
indésirables dont il a fait mention se sont-ils fait sentir sur ce
marché?

M. Swedlove : C’est difficile de faire des comparaisons a
I’échelle internationale. Voici un exemple. En Europe
continentale, les polices d’assurance de longue durée n’ont pas
la cote. La majorité des produits vendus sont des polices
d’assurance de courte durée, soit une assurance temporaire. Par
définition, ou presque, cette situation ne se présenterait pas dans
certains des pays que vous avez ciblés en Europe continentale,
tout simplement parce que si un test génétique détermine que vous
&tes plus susceptible de mourir prématurément dans 10 ou 15 ans
vous ne pourrez pas contracter une police qui pourrait vous servir
en ce sens.

Le sénateur Cowan : Une police d’assurance vie entiere?

M. Swedlove : C’est exact. Si vous deviez contracter une
assurance vie temporaire, vous devriez potentiellement le faire
durant 10 ans et vous continueriez de payer votre police sans avoir
de cotits connexes. L’industrie canadienne se concentre fortement
sur les polices d’assurance vie entiére et les polices d’assurance de
longue durée. C’est le fondement de notre industrie depuis sa
création. Par conséquent, je crois que les effets seraient
considérablement plus grands.
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Also, I just simply believe that, as Mr. Howard noted, we don’t
really know the impact and the results of these countries because
we don’t have the experience yet to demonstrate it, so one has to
be predictive in going forward in terms of the impact that would
occur. I understand that was the basis of Mr. Howard’s model.

Senator Cowan: Surely you make predictions based upon past
experience. That’s what you do.

Mr. Swedlove: It can only be past experience if you know the
results related to the genetic test. If there’s a ban in those
countries, how would you even know the results?

Senator Cowan: Let’s take insurance markets in other countries
that deal with whole-life. What has been the impact there?

Mr. Swedlove: That could be a smaller proportion in
continental Europe. We have already heard about the U.K.
situation. Australia does have some longer-term insurance and
has chosen not to go this direction.

You have to reflect on the individual insurance market that
exists. We can find out what has occurred in Israel and some of
these other countries and see to what extent their experience is
similar to ours, but we believe, based on some pretty hard
empirical evidence with underwriting experts, that the impact
would be significant.

Senator Cowan: Does the experience that you speak about in
Europe apply to Israel as well? Is their insurance market primarily
term insurance rather than whole-life?

Mr. Swedlove: Senator, I don’t know the Israeli experience.
We'll look into that.

Senator Cowan: Mr. Zinatelli, at one point you said in response
to Senator Eggleton or Senator Nancy Ruth that some countries
may have jumped the gun and brought in regulations that they
now regret. Those weren’t your terms but something like that.

Are there countries you’re aware of that have imposed a ban or
moratorium or made some legislative intervention and have now
pulled back from that?

Mr. Zinatelli: Not to my knowledge, senator. I have heard
those comments anecdotally from people in academia who look at
those things in detail, but I don’t know of anybody who has
retracted. As one can foresee, once a ban is put in place, it would
be very difficult to go back.

Senator Cowan: Are there not instances where a moratorium or
a voluntary code has moved into protection in legislation?

De plus, comme M. Howard I’a souligné, je crois que nous ne
connaissons tout simplement pas vraiment les conséquences et les
résultats dans ces pays, parce que nous ne pouvons pas encore les
voir. Il faut donc faire des conjectures pour en prédire les
conséquences. Je crois comprendre que c’était le fondement du
modele de M. Howard.

Le sénateur Cowan : Vous faites évidemment des prévisions
fondées sur les expériences passées. C’est ce que vous faites.

M. Swedlove : Ce sont des expériences passées que si nous
connaissons les résultats des tests génétiques. S’il y a une
interdiction dans ces pays, comment pouvons-nous en connaitre
les résultats?

Le sénateur Cowan: En ce qui concerne le marché de
I’assurance vie entiére des autres pays, quelles en ont été les
répercussions?

M. Swedlove : Cela pourrait concerner une plus petite partie de
I’Europe continentale. Nous avons déja parlé de la situation au
Royaume-Uni. En Australie, les compagnies offrent des polices
d’assurance de longue durée, mais le pays a choisi de ne pas aller
dans cette voie.

Nous devons nous pencher sur le marché de I’assurance
individuelle qui existe. Nous pouvons établir ce qui s’est passé en
Israél ou dans certains autres pays et essayer de voir la mesure
dans laquelle leur expérience se rapproche de la nétre, mais nous
sommes d’avis que les répercussions seraient considérables en
nous fondant sur de trés solides données empiriques provenant de
spécialistes en sélection des risques.

Le sénateur Cowan : L’expérience a laquelle vous faites allusion
en Europe s’applique-t-elle également a Isra€l? Le marché de
I’assurance la-bas est-il principalement axé sur les polices
d’assurance vie temporaire plutot que sur les polices d’assurance
vie entiére?

M. Swedlove : Sénateur, je ne suis pas au fait de la situation en
Israél. Nous devrons examiner le tout.

Le sénateur Cowan : Monsieur Zinatelli, dans votre réponse a
une question du sénateur Eggleton ou de la sénatrice Nancy Ruth,
vous avez dit que certains pays ont peut-étre mis la charrue devant
les boeufs en adoptant des mesures réglementaires qu’ils
regrettent maintenant. Ce n’est pas exactement ce que vous avez
dit, mais c’en est ’essence.

Connaissez-vous des pays qui ont imposé une interdiction ou
un moratoire ou qui ont adopté des mesures législatives et qui
sont maintenant revenus sur leur décision?

M. Zinatelli : Pas a ma connaissance, sénateur. J’ai entendu ces
commentaires de certains universitaires qui scrutent ces ¢léments,
mais je ne connais aucun pays qui est revenu sur sa décision.
Comme on peut le deviner, lorsqu’une interdiction est en place,
c’est trés difficile de revenir en arriére.

Le sénateur Cowan : N’y a-t-il pas de cas ou un moratoire ou
un code volontaire est entré dans la loi?



11:72

Human Rights

2-10-2014

Mr. Zinatelli: In this area, the only moratorium that we’ve
discussed today is certainly the U.K., and it continues to be a
moratorium that is renewed on, I think, a five-year basis. I do not
know of an experience where there have been other moratoria in
other countries, senator.

Senator Andreychuk: Just curiosity, I have to admit;
Ms. Jensen, I want to go back and read what you’ve said
because you’ve covered a lot of legal points and that’s my area of
interest. You were talking about discrimination, and certainly
there are no hierarchies of human rights. Therefore, the DNA has
been equated to disabilities, and you’re looking at the human
rights discriminations, et cetera, vis-a-vis employment. Has DNA,
if you have studied it, been used elsewhere other than in the
employment area as a discrimination, or is this a unique field that
we’re first starting with our DNA information?

Ms. Jensen: To my knowledge, yes, this is the area where I
could see potential. The federal Human Rights Act and all the
human rights legislation cover things like goods and services,
accommodation and so on. Obviously, insurance falls within
contracts or services, so potentially, that’s where the litigation
around discrimination on the basis of genetic testing would
happen, under the protection that’s provided against
discrimination in the provision of services or in the formation
of contracts. That’s where you would find that sort of protection.

I'm not aware of genetic testing being held up as a barrier in
the provision of any other kind of service or accommodation at
all, but I do see why the link to employment is there, certainly
around issues like benefit provisions.

It’s also worth noting that most human rights legislation
provides exemptions for employers against claims of
discrimination on the basis that the employee did not qualify
for a benefit plan, for example, because they failed to meet the
health requirements. So there are benefit regulations under the
CHRA that specifically exempt employers from insurance-related
discrimination, from anything that anyone could act on or bring a
complaint on. So these kinds of reforms would need to be
examined more carefully to see the relationship between those
exemptions and the reform proposals.

The Deputy Chair: Seeing no other questions, I call an end to
the meeting.

Thank you, senators, and thank you, witnesses, for being here
this evening.

(The committee adjourned.)

M. Zinatelli : En ce sens, le seul moratoire que j’ai mentionné
aujourd’hui est celui du Royaume-Uni, et ce moratoire continue
d’étre renouvelé tous les cing ans, si je ne m’abuse. Je ne connais
pas d’autres cas ou des moratoires ont été imposés ailleurs,
sénateur.

La sénatrice Andreychuk : Par simple curiosité, j’aimerais vous
poser une question, madame Jensen. J’aimerais revenir sur ce que
vous avez dit, parce que vous avez traité de nombreuses questions
juridiques et que c’est mon champ d’intérét. Vous parliez de
discrimination, et il est évident que tous les droits de la personne
sont égaux. Par conséquent, TADN est mis sur le méme pied
d’égalité que les handicaps, et vous vous penchez notamment sur
la discrimination liée aux droits de la personne dans le domaine de
I’emploi. Si vous avez étudié la question, ’ADN a-t-il été utilisé
ailleurs que dans le domaine de I’emploi a des fins de
discrimination, ou est-ce le seul domaine ou nous commengons
a y avoir recours?

Mme Jensen : A ma connaissance, oui. C’est le domaine dans
lequel j’entrevois un certain potentiel a cet égard. La Loi fédérale
sur les droits de la personne et toutes les lois en la matiére
s’appliquent aux biens et aux services, a la prise de mesures visant
a satisfaire les besoins de tout individu, et cetera. Evidemment, les
polices d’assurance sont des contrats ou des services. Des
poursuites relatives a la discrimination fondée sur des
caractéristiques génétiques seraient possibles, compte tenu de la
protection contre la discrimination dans la prestation de services
ou la formation de contrats. C’est a cet endroit que se situe une
telle protection.

Je ne connais pas d’autres domaines dans lesquels les tests
génétiques sont un obstacle a la prestation de tout autre service ou
a la prise de mesures visant a satisfaire les besoins de tout
individu, mais je comprends pourquoi cela touche le domaine de
I’emploi, en particulier en ce qui a trait a des enjeux comme les
dispositions relatives aux avantages sociaux.

Il importe également de souligner que la majorité des lois sur
les droits de la personne prévoient des exceptions pour les
employeurs, a savoir qu’ils ne peuvent étre accusés de
discrimination si I'employé n’est pas admissible a un régime
d’avantages sociaux, par exemple, parce qu’il ne satisfait pas aux
exigences en matiere de santé. Il y a donc des mesures
réglementaires relatives aux avantages sociaux en vertu de la
LCDP qui prévoient des exceptions pour les fournisseurs
d’assurance, a savoir qu’ils ne pourront pas é&tre accusés de
discrimination ou faire I'objet de plaintes en ce sens. Il faudra
donc examiner plus attentivement de telles réformes pour
déterminer la relation entre ces exceptions et les propositions de
réforme.

La vice-présidente : Comme il ne semble pas y avoir d’autres
questions, je vais lever la séance.

Merci aux sénateurs et aux témoins de leur présence ce soir.

(La séance est levée.)




2-10-2014

Droits de la personne

11:73

OTTAWA, Thursday, October 2, 2014

The Standing Senate Committee on Human Rights, to which
was referred Bill S-201, An Act to prohibit and prevent genetic
discrimination, met this day at 8:04 a.m. to give consideration to
the bill.

Senator Salma Ataullahjan (Deputy Chair) in the chair.

[English]
The Deputy Chair: Good morning, everyone.

Honourable senators, Senator Tannas has made a written
declaration of private interest regarding Bill S-201, an Act to
prohibit and prevent genetic discrimination. In accordance with
rule 15-7, the declaration shall be recorded in the minutes of the
proceedings of the committee.

Welcome to the nineteenth meeting of the Second Session of
the Forty-first Parliament of the Senate Standing Committee on
Human Rights. We have a mandate from the Senate to examine
issues related to human rights in Canada and abroad.

Unfortunately, our chair, Senator Jaffer, could not be here
today. In my role as deputy chair, I have the honour of welcoming
you to our committee today. My name is Salma Ataullahjan, and
I represent Toronto, Ontario.

Before we continue, I would like my colleagues to introduce
themselves.

Senator Eggleton: Art Eggleton, senator from Toronto.

Senator Cowan: Jim Cowan, senator from Nova Scotia.

Senator Greene Raine: Good morning. I'm Nancy Greene
Raine from British Columbia.

Senator Nancy Ruth: Nancy Ruth from Toronto.
Senator Eaton: Nicole Eaton from Toronto.

The Deputy Chair: We’re here to begin our hearings on S-201,
the proposed “Genetic Non-Discrimination Act,” a private
member’s bill introduced by Senator James Cowan, the Leader
of the Opposition in the Senate.

To begin our hearings today, I would like to welcome, from the
Office of the Privacy Commissioner of Canada, Daniel Therrien,
Privacy Commissioner of Canada; Carman Baggaley, Senior
Strategic Policy Advisor; and Patricia Kosseim, Senior General
Counsel and Director General.

I understand that you have some remarks to present to us, and
after that you will be able to answer the senators’ questions.

OTTAWA, le jeudi 2 octobre 2014

Le Comité sénatorial permanent des droits de la personne,
a qui a été renvoyé le projet de loi S-201, Loi visant a interdire et &
prévenir la discrimination génétique, se réunit aujourd’hui,
a 8 h 4 pour ’examiner.

La sénatrice Salma Ataullahjan (vice-présidente) occupe le
fauteuil.

[Traduction]
La vice-présidente : Bonjour a tous.

Honorables sénateurs, le sénateur Tannas a présenté une
déclaration écrite d’intérét privé au sujet du projet de loi S-201,
Loi visant a interdire et a prévenir la discrimination génétique.
Conformément a l'article 15-7 du Reéglement, cette déclaration
sera consignée au compte rendu de la réunion.

Je vous souhaite maintenant la bienvenue a la 19° réunion du
Comité sénatorial permanent sur les droits de la personne qui a
lieu pendant la deuxiéme session de la 41° 1égislature. Nous avons
le mandat du Sénat d’examiner les questions liées aux droits de la
personne au Canada et a I’étranger.

Malheureusement, notre présidente, la sénatrice Jaffer, ne
pouvait pas étre ici aujourd’hui. A titre de vice-présidente du
comité, c’est a moi que revient I'honneur de vous accueillir
aujourd’hui. Je m’appelle Salma Ataullahjan, et je représente
Toronto, en Ontario.

Avant de continuer, je vais demander a mes collégues de bien
vouloir se présenter.

Le sénateur Eggleton : Art Eggleton, sénateur de Toronto.

Le sénateur Cowan : Jim Cowan, sénateur de la Nouvelle-
Ecosse.

La sénatrice Greene Raine : Bonjour. Je suis Nancy Greene
Raine, de la Colombie-Britannique.

La sénatrice Nancy Ruth : Nancy Ruth, de Toronto.
La sénatrice Eaton : Nicole Eaton, de Toronto.

La vice-présidente : Nous sommes réunis aujourd’hui pour
commencer a entendre nos témoins sur le projet de loi S-201, ou
Loi sur la non-discrimination génétique, un projet de loi
d’initiative parlementaire présenté par le sénateur James Cowan,
leader de I'opposition au Sénat.

Pour commencer, jaimerais souhaiter la bienvenue a nos
témoins du Commissariat a la protection de la vie privée du
Canada, Daniel Therrien, commissaire a la protection de la vie
privée du Canada, Carman Baggaley, conseiller stratégique
principal des politiques, et Patricia Kosseim, avocate générale
principale et directrice générale.

Je crois savoir que vous avez un bref exposé a nous faire et que
vous pourrez ensuite répondre aux questions des sénateurs.
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Daniel Therrien, Privacy Commissioner of Canada, Office of the
Privacy Commissioner of Canada: Thank you very much,
Madam Chair and honourable senators.

[Translation]

Thank you very much for inviting us to appear this morning in
order to express our opinion on Bill S-201, An Act to prohibit
and prevent genetic discrimination.

I would like to thank Honourable Senator Cowan for
introducing this bill, which addresses a very important topic.
The protection of genetic information has been one of our office’s
policy priorities over the past few years. In July of this year, we
released a statement on the use of genetic test results by life and
health insurance companies.

Our statement urges the life and health insurance industry to,
and I quote:

[. . .] expand its voluntary moratorium, that currently calls
on its members to refrain from asking applicants to undergo
genetic testing, to also refrain from requesting access to
existing genetic test results until such time as they can be
shown to be demonstrably necessary and effective.

Let us get back to Bill S-201. The legislation’s overall objective
is consistent with our statement — it recognizes that genetic tests
reveal highly sensitive information, which merits special
protection — but it goes much further.

Whereas we have called on the insurance industry to refrain
from asking for access to existing test results until such a time as
they can be shown to be demonstrably necessary and effective,
Bill S-201 would create an indeterminate statutory prohibition.

The bill proposes to prohibit any person from requiring an
individual to undergo a genetic test or disclose the results of a
genetic test as a condition of providing goods or services to, or
entering into a contract with, the individual. This would apply to
a broad range of organizations, including those that are part of
the life and health insurance industry.

[English)

As we note in our statement, individuals may undergo genetic
testing for many reasons. Testing may be for valid, clinically
established medical purposes, but people also get tested for
research, to establish paternity, for family planning purposes, to
discover more about their ancestry or out of curiosity.

The insurance industry believes it needs access to all existing
genetic test results to ensure a level playing field in terms of
knowledge between both parties of a good faith contract.

Daniel Therrien, commissaire a la protection de la vie privée du
Canada, Commissariat a la protection de la vie privée du Canada.
Merci beaucoup, madame la présidente et honorables sénateurs.

[Frangais]

Je vous remercie vivement de nous avoir invités ce matin a
exprimer notre opinion concernant le projet de loi S-201, Loi sur
la non-discrimination génétique.

Jaimerais remercier ’honorable sénateur Cowan d’avoir
déposé ce projet de loi qui porte sur un sujet trés important. La
protection des renseignements génétiques a été I'une des priorités
stratégiques du Commissariat a la protection de la vie privée du
Canada au cours des derniéres années. A ce titre, nous avons
publié, en juillet dernier, une Déclaration concernant I’utilisation
des résultats des tests génétiques par les compagnies d’assurances
de personnes.

Notre déclaration exhorte I'industrie des assurances de
personnes a ce qui suit, et je cite :

[...] élargir la portée de son moratoire volontaire, qui exige
présentement que ses membres s’abstiennent de demander
aux proposants de subir des tests génétiques, pour également
s’abstenir de demander accés aux résultats des tests
génétiques déja existants, et ce, jusqu’a ce que leur
nécessité et leur efficacité puissent étre clairement
démontrées.

Revenons au projet de loi S-201. L’objectif global de ce projet
de loi va dans le sens de notre déclaration. Il reconnait que les
tests génétiques révélent des renseignements trés sensibles qui
méritent une protection particuliére. Cependant, le projet de loi va
beaucoup plus loin que notre déclaration.

Nous avons exhorté I'industrie de s’abstenir de demander accés
aux résultats de tests génétiques existants de fagon temporaire
jusqu’a ce que leur nécessité et leur efficacité puissent étre
clairement démontrées. Le projet de loi S-201 créerait une
interdiction ayant force de loi et d’une durée indéterminée.

Au sens du projet de loi, nul ne pourrait obliger une personne a
subir un test génétique ou a en communiquer les résultats comme
condition requise pour lui fournir des biens et services, ou pour
conclure un contrat avec elle. Cette interdiction s’appliquerait a
un large éventail d’organisations, notamment celles de 'industrie
des assurances de personnes.

[Traduction]

Comme nous l’avons souligné dans notre déclaration, les
individus peuvent subir des tests génétiques pour de nombreuses
raisons. Il peut s’agir de raisons médicales valables bien établies
dans un cadre clinique. Mais des gens utilisent aussi des tests pour
la recherche, pour établir la paternité en vue d’une grossesse, pour
en savoir plus sur leurs ancétres ou simplement par curiosité.

L’industrie de I’assurance considére qu’elle doit avoir accés a
tous les résultats des tests génétiques existants afin que les deux
parties d’un contrat de bonne foi soient sur un pied d’égalité sur le
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However, for the vast majority of genetic tests, the ability to
predict health and life outcomes with any reasonable degree of
certainty is still relatively low at this time. Even in the case of rare
monogenic disorders, for which genetic test results may be highly
probative, the economic impact of banning industry access to the
smaller subset of cases is currently the subject of healthy debate
among qualified actuarial experts.

Bill S-201 recognizes the overriding societal benefits of
protecting applicants’ rights to privacy and of providing all
persons with insurance coverage regardless of their genetic
heritage. We are also encouraged by the government’s
commitment in the Speech from the Throne to prevent
employers and insurance companies from discriminating against
Canadians on the basis of genetic test results.

So I welcome the public debate that Bill S-201 inspires, but if
legislation is not forthcoming, my office would urge the insurance
industry, patient advocacy groups, the federal and provincial
governments and other interested parties to work together to
come up with a non-legislative binding solution, such as exists in
the UK., for example, to ensure that genetic information is
adequately protected and used only as appropriate and necessary.

That concludes my opening remarks. I would welcome
questions from honourable senators.

Senator Cowan: Welcome and thank you for your interest and
involvement in this topic and for your presentation this morning.

Your office has identified and taken the position that one’s
DNA is qualitatively different than one’s medical history. Can
you explain how and why you draw that distinction?

Mr. Therrien: Certainly DNA is extremely sensitive
information and deserves high protection. The reason for the
distinction I may ask perhaps Ms. Kosseim to explain.

Patricia Kosseim, Senior General Counsel and Director General,
Office of the Privacy Commissioner of Canada: The commissioner
identified the rationale behind our interest in the area of genetic
information. It is based predominantly on its sensitivity.

Senator Cowan: You have read the statement that the
insurance industry published last week.

Mr. Therrien: Yes.

Senator Cowan: Does that meet your concerns?

plan des connaissances. Toutefois, dans la grande majorité des
cas, la capacité a I’heure actuelle de prédire avec un degré de
certitude raisonnable I’état de santé et I'espérance de vie d’une
personne a partir de tests génétiques est relativement faible. En ce
qui a trait aux maladies monogéniques rares pour lesquelles les
résultats des tests génétiques pourraient s’avérer trés probants,
I'incidence financiére de dispositions interdisant I’acces de
I'industrie a ce petit sous-ensemble de cas fait actuellement
I'objet d’un sain débat entre spécialistes en actuariat qualifiés.

Le projet de loi S-201 reconnait les avantages sociaux
prépondérants d’une protection du droit a la vie privée des
proposants et de 1’offre d’une couverture d’assurance a tous, sans
égard au patrimoine génétique. En outre, nous sommes
encouragés par le fait que le gouvernement s’est engagé dans le
discours du Trone a empécher les employeurs et les compagnies
d’assurances de faire de la discrimination sur la base d’analyses
génétiques.

J’accueille favorablement le débat public que ce projet de loi
génére, mais si la loi n’est pas adoptée, le Commissariat exhortera
I'industrie de I’assurance, les groupes de défense des patients, les
gouvernements fédéral et provinciaux et les autres parties
intéressées a unir leurs efforts afin de trouver une solution non
législative contraignante, comme celle existant au Royaume-Uni
par exemple, pour s’assurer que les renseignements génétiques
sont protégés de fagon adéquate et utilisés uniquement lorsque
cela est approprié et nécessaire.

C’est ce qui conclut mon exposé et c’est maintenant avec plaisir
que je répondrai a vos questions, honorables sénateurs.

Le sénateur Cowan : Je vous souhaite la bienvenue et vous
remercie de votre intérét et de votre participation dans ce dossier
et de votre exposé ce matin.

Le commissariat défend 1'idée qu’il y a une différence
qualitative entre les renseignements sur TADN d’une personne
et ceux contenus dans son dossier médical. Pourriez-vous nous
expliquer en quoi consiste cette différence et pourquoi vous faites
cette distinction?

M. Therrien : Les renseignements que contient 'ADN d’une
personne sont de nature trés sensible et doivent étre trés bien
protégés. Je vais demander a Mme Kosseim de vous expliquer la
différence.

Patricia Kosseim, avocate générale principale et directrice
générale, Commissariat a la protection de la vie privée du
Canada : Le commissaire a indiqué les raisons de notre intérét a
I’égard des renseignements génétiques. Elles sont principalement
liées a leur nature sensible.

Le sénateur Cowan : Avez-vous lu la déclaration que 'industrie
de I’assurance a publiée la semaine derniére?

M. Therrien : Oui.

Le sénateur Cowan : Cela répond-il a vos inquiétudes?
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Mr. Therrien: There are positive aspects to this declaration and
the code that was published, for instance, in terms of the
information that would be provided to consumers in that area.
But we note that the insurance industry still believes that it needs
access to all genetic results to achieve good faith contracts, in their
opinion. We still have concerns with that because we think that at
this time it is not something that would be necessary or effective.
When we look particularly at fundamental principles under
PIPEDA, the legislation that we administer, we think that there
are difficulties with having access to all genetic results.

Senator Cowan: My next question has to do with that. Perhaps
you could explain why you believe that the existing legislation
does not provide adequate protection for Canadians in this area.

Mr. Therrien: I'm not sure we have said that PIPEDA does not
provide adequate protection. Bill S-201 certainly would go much
further than PIPEDA. Our position so far has been to look at the
requirements of the insurance industry as against the current text
of PIPEDA. It is with that perspective, looking at the
fundamental principle of PIPEDA, that organizations and
companies should collect information only when reasonable and
when that information will be effective in achieving a legitimate
business purpose. That is when the information in question
should be collected.

It is that frame of analysis that we are applying under current
law. It is under that frame of analysis that we’re suggesting to the
insurance industry that at this time, given the level of
advancements in science, that they may wish to abstain from
requesting existing genetic results from potential insured
applicants.

Senator Cowan: Yet their position, which they issued last week,
clearly says that they will continue to do that.

Mr. Therrien: Indeed; and we have a problem with that
position.

Senator Cowan: My point is that you would agree that the
statement issued by the insurance industry last week does not
meet the concerns you have identified as one of your priority
areas.

Mr. Therrien: Exactly, yes.

Senator Eggleton: There’s been discussion about the
terminology of predictive versus diagnostic genetic tests.
Predictive means that it is in your genes and a part of who you
are, and so you may face some issues down the road. Diagnostic is
at the time an illness occurs. In addition to trying to determine the
basis of the disease, I suppose other information could be
divulged in that.

M. Therrien : La déclaration et le code contiennent des
¢éléments positifs, notamment pour ce qui est des renseignements
qui seront fournis aux consommateurs. Toutefois, I'industrie est
toujours d’avis qu’elle doit avoir accés a tous les renseignements
génétiques pour qu’un contrat soit conclu de bonne foi entre les
parties. Nous avons toujours des réserves sur ce point, car en ce
moment, ce n’est pas un élément nécessaire ou efficace a notre
avis. Le fait d’avoir un acces a tous les renseignements génétiques
pose probléme a notre avis du point de vue des principaux
fondamentaux de la LPRPDE, la loi que nous appliquons.

Le sénateur Cowan : Ma prochaine question porte justement
sur la loi. Pourriez-vous nous dire ce qui vous porte a croire que la
loi actuelle n’est pas suffisante pour protéger les Canadiens dans
ce domaine?

M. Therrien : Je ne crois pas que nous ayons dit que la
LPRPDE n’offre pas une protection suffisante. Le projet de loi S-
201 va certainement beaucoup plus loin que la LPRPDE. Ce que
nous avons fait jusqu’a maintenant, c’est d’examiner les exigences
de I'industrie au regard de la LPRPDE. Notre position est donc
que pour respecter les principes fondamentaux de la LPRPDE, les
organismes et les compagnies ne doivent recueillir que les
renseignements raisonnables qui leur seront utiles a des fins
légitimes. L’information en question ne doit donc étre recueillie
que dans ces circonstances.

C’est le cadre d’analyse que nous utilisons actuellement pour
appliquer la loi. C’est en vertu de ce cadre d’analyse que nous
recommandons a I'industrie de s’abstenir, en ce moment, compte
tenu de I’état d’avancement des recherches, d’exiger des
proposants les résultats des tests génétiques existants.

Le sénateur Cowan : Pourtant, I'industrie a clairement indiqué
dans la déclaration rendue publique la semaine derniére que c’est
ce qu’elle allait continuer a faire.

M. Therrien : En effet, et nous ne sommes pas d’accord avec
cela.

Le sénateur Cowan : Ce que je veux dire, c’est que vous étes
d’accord avec I'idée que la déclaration publiée la semaine derniére
par I'industrie ne répond pas a vos inquiétudes sur un des points
clés.

M. Therrien : C’est exact, oui.

Le sénateur Eggleton : Il y a un débat sur la différence entre le
test génétique prédictif et le test génétique diagnostique. L’adjectif
prédictif veut dire que vous en étes porteur, que cela fait partie de
vous, et que la maladie pourrait se développer plus tard. Le terme
diagnostique veut dire que la maladie s’est déclarée. Je présume
que d’autres renseignements peuvent aussi étre divulgués, en plus
de la source possible de la maladie.
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The question is: Where do we draw the line in this, if we do?
Some countries apparently have put both predictive and
diagnostic genetic testing into their legislation. I am told that
Austria, Belgium, France, Israel, Norway and Portugal all do
that. They don’t make the distinction.

The industry says that the premiums would go up substantially
if they don’t get this information. They feel they have to have this
information. I don’t see why that would be, particularly in the
predictive case, something that would change the premiums
because there hasn’t been that much of it done to date. It is still
early days, I would think, in terms of these predictive tests being
plentiful. I wonder if you might comment on this matter of
predictive versus diagnostic, particularly in view of what the
industry as told us at the last meeting.

Mr. Therrien: If I may, I will address the question at the
general level and then ask Mr. Baggaley to complete my answer.

I will deal personally with the issue of the impact on premiums
of a policy of allowing or not allowing the use of genetic testing.
You have heard from the insurance industry and I believe from
the Canadian Institute of Actuaries. Those are certainly reputable
organizations of the view that imposing a ban would have that
impact; but there are others who are of another view. That’s why |
said in my opening remarks that there’s a healthy debate between
actuaries as to whether imposing a ban would actually have that
impact on premiums. I just note there does not seem to be a
consensus on this issue among the experts.

I will ask Mr. Baggaley to answer specific questions about the
different types of tests.

Carman Baggaley, Senior Strategic Policy Advisor, Office of the
Privacy Commissioner of Canada: You commented that several
countries have included both predictive and diagnostic in their
bans or in their moratoria, and that’s correct.

The United Kingdom’s moratorium applies only to predictive
tests. That partly explains the difference in the results we have
seen from the CIA study that predicted very significant premium
increases. The study we commissioned suggested that the impact
on the industry would be very modest.

In a significant number of cases, people get a diagnostic test
because they’re already showing symptoms and the diagnostic test
is to confirm, as the name suggests, a diagnosis. Since insurers
have access to medical records, when you apply for insurance, you
have to consent to that. We’re not suggesting that they should not
have access to medical records, nor are we suggesting they
shouldn’t have access to family history. In the vast majority of
cases, they should be able to get the information that they need
there.

La question qui se pose est la suivante : Ou devons-nous tirer
la ligne ici, s’il y a lieu? Apparemment, certains pays ont inclus
tant les tests prédictifs que diagnostiques dans leur loi. J’ai
entendu dire que c’est le cas en Autriche, en Belgique, en France,
en Israél, en Norvege et au Portugal. Ils ne font pas la distinction
entre les deux tests.

L’industrie affirme que les primes vont augmenter
considérablement si elle n’obtient pas ces renseignements. Elle
est d’avis qu’elle doit I'obtenir. Je ne vois pas pourquoi, en
particulier dans le cas des tests prédictifs, cela influerait sur les
primes, car il n’y a pas encore beaucoup de ces tests a ’heure
actuelle. On en est encore au début, a ce qu’il me semble, et ils
sont peu nombreux. J’aimerais que vous nous parliez de la
distinction entre tests diagnostiques et prédictifs, en particulier du
point de vue des commentaires que nous a faits I'industrie a la
derniére réunion.

M. Therrien : Si vous le permettez, je vais répondre a la
question en termes généraux et demander ensuite a M. Baggaley
de vous donner plus de détails.

Je vais vous parler de l'incidence sur la prime dune police
d’assurance qu’aurait le fait de permettre ou d’interdire
I'utilisation des tests génétiques. Vous avez entendu le point de
vue de I'industrie de ’assurance et celui aussi, je crois, de I’Institut
canadien des actuaires. Ces organisations réputées sont d’avis
qu’'une interdiction aurait une incidence sur les primes, mais
d’autres organisations sont d’avis contraire. C’est pourquoi j’ai
mentionné dans mon exposé que la question fait ’objet d’un sain
débat entre les spécialistes en actuariat a I’heure actuelle. Je tiens
simplement a souligner qu’il n’y a pas consensus entre les
spécialistes sur ce point.

Je vais demander a M. Baggaley de répondre a vos questions
sur les différents types de test.

Carman Baggaley, conseiller stratégique principal des politiques,
Commissariat a la protection de la vie privée du Canada : Vous
avez mentionné que plusieurs pays ont interdit les tests prédictifs
et diagnostiques, ou imposé un moratoire sur ces tests, et c’est
exact.

Au Royaume-Uni, le moratoire ne s’applique qu’aux tests
prédictifs. C’est ce qui explique en partie la différence dans les
résultats que nous avons vus dans I’étude de 'ICA qui prévoyait
des augmentations des primes trés importantes. L’étude que nous
avons commandée prévoyait une incidence trés faible sur
I'industrie.

Dans la plupart des cas, les gens demandent un test
diagnostique parce qu’ils ont déja des symptomes et le test ne
vise qu’a confirmer, comme le nom l'indique, le diagnostic.
Comme les assureurs ont acces au dossier médical de la personne
lorsqu’elle souscrit une assurance, elle doit donner son
consentement. On ne prétend pas que les assureurs ne devraient
pas avoir accés au dossier médical ou aux antécédents familiaux.
Dans la trés grande majorité des cas, ils devraient pouvoir obtenir
I'information dont ils ont besoin.
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We’re primarily concerned with not just their access to
predictive tests but, beyond that, the vast range of tests that in
fact tell you nothing about your risk. The CLHIA position
doesn’t clearly say they can’t collect information that goes to your
ancestry, which has nothing to do with risk. So what we’re asking
is that the industry be much more nuanced in terms of the
information they request.

Senator Eggleton: Another thing the industry said was that
they’re concerned that people will have these tests done — and
here I am talking of the predictive nature — won’t disclose it, and
then go out and buy lots of insurance because they found out
something that’s in their history that may produce a problem later
on. They go out and buy tons of insurance. This bill, though, does
provide for an exemption for a policy in excess of $1 million that
may pay a benefit of more than $75,000 a year to try to stop that
kind of thing from happening. Do you have any comment on
that? Do you think that’s a sufficient barrier to prevent people
from going out and taking advantage of a situation the insurance
industry is concerned about?

Mr. Therrien: Here again, there are different views from
experts on what will be the behaviour of individuals with or
without a ban. I have heard that view through discussions with
the insurance industry. In their view, people will buy a lot of
insurance after knowing the results of genetic tests. Other experts
that we have commissioned appear to be of the view that that
kind of behaviour would not occur. Again, there’s a difference of
views among experts on that point.

Senator Eggleton: There is the exemption in this legislation that
helps curtail that kind of thing. Thank you.

Senator Eaton: Educate me. When it comes down to predictive
DNA testing, what is the impact of lifestyle on DNA? If I'm
carrying a marker, will my lifestyle change that? Can you give me
a percentage?

Ms. Kosseim: I will try to answer your question in one of two
ways, and you let me know if I have addressed it.

We don’t know the impact that a genetic test result will have on
lifestyle changes. Other people who research this question may be
better positioned to respond what the behavioural changes in
terms of lifestyle would be on a confirmed test result. Some may
respond in a defeatist way or fatalistic way, and some may change
their lifestyle aggressively in order to try to improve their health
prognosis or risk.

If I understood your question in another way, in terms of the
percentage of influence that lifestyle may have on a condition
versus DNA, that depends on the condition precisely. Some are
highly determinative based on the genetic marker itself,
monogenic diseases.

Ce qui nous préoccupe le plus ce n’est pas seulement qu’ils
aient acces aux tests prédictifs, mais aussi a toute la gamme de
tests qui en fait n’ont aucun rapport avec les risques. La position
de I’Association canadienne des compagnies d’assurances de
personnes ne dit pas clairement qu’il leur sera interdit de recueillir
des renseignements sur vos ancétres, ce qui n’a rien a voir avec les
risques. Ce que nous demandons donc a l'industrie, c’est de
préciser beaucoup plus clairement la nature des renseignements
auxquels elle veut avoir accés.

Le sénateur Eggleton : L’industrie s’inquicte aussi du fait que
les gens vont passer des tests de ce genre — je parle ici des tests
prédictifs — et qu’ils n’en divulgueront pas les résultats et qu’ils
prendront ensuite un grand nombre de polices d’assurance parce
qu’ils sont a risque de développer une maladie. Ils vont prendre
pour des milliers de dollars d’assurance. Le projet de loi prévoit
toutefois une exemption pour les polices d’assurance de plus de 1
million de dollars ou qui pourrait donner lieu a une prestation de
plus de 75 000 $ par année pour mettre un frein a ce genre de
pratique. Avez-vous une opinion sur la question? Croyez-vous
que c’est suffisant pour empécher les gens d’abuser de la situation
comme le craint 'industrie de 1’assurance?

M. Therrien : Ici encore, les spécialistes ne s’entendent pas sur
le comportement des individus avec ou sans interdiction. J’ai
entendu ce point de vue lors de discussions avec des représentants
de I'industrie. Selon eux, les gens vont souscrire de gros montants
d’assurance lorsqu’ils sauront les résultats des tests. D’autres
spécialistes dont nous avons sollicité ’avis sont d’avis que ce genre
de comportement ne se produira pas. Encore une fois, les
spécialistes ne s’entendent pas sur ce point.

Le sénateur Eggleton : Le projet de loi prévoit une exemption
pour circonscrire ce genre de probléme. Merci.

La sénatrice Eaton : Expliquez-moi quelque chose. Dans les
tests d’ADN prédictifs, quelle influence exerce le style de vie sur
I’ADN? Si je suis porteuse d'un marqueur, est-ce que mon style de
vie y changera quelque chose? Pouvez-vous me donner un
pourcentage?

M. Kosseim : Je vais tenter de répondre a votre question de
I'une de deux fagons et vous me direz si cela convient.

Nous ne savons pas si les résultats d’un test génétique auront
une influence sur le style de vie. Ceux qui ont analysé la question
sont sans doute mieux placés que moi pour vous dire quels seront
les changements de comportement a ce moment. Certains
baisseront peut-étre les bras, tandis que d’autres changeront
complétement leurs habitudes de vie pour tenter de renverser la
vapeur.

Pour répondre a l'autre partie de votre question, le
pourcentage d’influence que le style de vie peut avoir sur une
maladie par rapport a 'ADN, je dirais que cela dépend
précisément de la maladie. Le marqueur génétique est
hautement déterminant dans certains cas, comme les maladies
monogéniques.
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Senator Eaton: No matter what you do, you are going to come
down with it?

Ms. Kosseim: That’s right. Those are the ones that are very
highly probative. The vast majority of common disorders are
multifactorial where the genetic marker is just one factor among
many other lifestyle or health factors, such as nutrition.
Therefore, that’s where the discussion and debate really turns,
on these multifactorial disorders, where the genetic test result
itself is not as relevant, certainly not necessary from an actuarial
risk perspective, because there are so many other conditions at
play.

Senator Eaton: It is a very complicated issue. Obviously there’s
no real answer.

Are there only really a few genetic conditions for which
accurate tests have been developed?

Mr. Therrien: That is our understanding, yes. The number may
range, again depending on the views of experts, but we’re talking
about very few, perhaps between six and twelve or so.

Senator Eaton: Do you have a list of which ones are perhaps
accurate?

Mr. Baggaley: There is a list in the study that was
commissioned by the Canadian Institute of Actuaries. They
identify 13. They even attach probabilities in that table. For
example, they will indicate that if you have a genetic marker, on
average, what is the likelihood that you will develop a certain
condition? It is a sliding scale.

The one extreme, which is usually used as the most dramatic
example, is Huntington’s, in which there is a very high likelihood
that if one parent has it, it will be passed on to their offspring and,
if you have that, there is nothing you can do in terms of lifestyle to
prevent the onset of that disease. That’s the one extreme. Once
you go from there, it tends to be a sliding scale.

At the other extreme, some of the direct consumer genetic
testing companies will claim that they can tell you that you have a
3 per cent greater risk than average of developing a condition, so
it really is a sliding scale.

Senator Eaton: Could you send us that list?
Mr. Therrien: Certainly.
Senator Eaton: Thank you.

Senator Andreychuk: You are talking about a sliding scale, but
isn’t it based on the fact that we’re moving very quickly in DNA
testing? That is still a very new field. Second, it is dependent on
medical research. We're finding out more and more about the
conditions. When you say today there are six to twelve, there may
be more tomorrow, or different ones. We’re in the middle of some

La sénatrice Eaton : Peu importe ce que vous faites, elle vous
attend au tournant, n’est-ce pas?

M. Kosseim : C’est exact. Les probabilités sont trés élevées
dans ce cas précis. Par contre, dans le cas de la grande majorité
des maladies communes, le marqueur génétique est un facteur
parmi une foule d’autres qui sont liés au style de vie ou a la santé,
notamment a la nutrition. C’est donc sur ces maladies
multifactorielles que le débat porte vraiment, car dans ce cas,
les résultats du test génétique sont beaucoup moins pertinents, et
certainement non nécessaires du point de vue des risques
actuariels, car il y a tant d’autres éléments qui entrent en cause.

La sénatrice Eaton : C’est une question trés complexe. De toute
évidence, il n’y a pas vraiment de réponse.

N’y a-t-il vraiment que pour quelques maladies génétiques
seulement que des tests précis ont été congus?

M. Therrien : C’est ce que nous croyons, oui. Le nombre peut
varier, encore une fois selon le point de vue des spécialistes, mais il
y en a trés peu, je dirais entre 6 et 12 environ.

La sénatrice Eaton : Auriez-vous la liste de ceux qui seraient
précis?

M. Baggaley : Dans 1’étude parrainée par I'Institut canadien
des actuaires, il y a une liste. On en a recensé 13. On indique méme
des probabilités dans le tableau. Par exemple, on vous dit que si
vous avez tel marqueur génétique, les probabilités que vous
développiez la maladie sont en général de tel pourcentage. C’est
une échelle mobile.

D’un coté, il y a I'exemple le plus frappant qu’on utilise
habituellement, celui de la maladie de Huntington, car si un
parent est porteur, les probabilités sont trés élevées qu’il le
transmette a ses descendants, et dans ce cas, il n’y a rien qu’une
personne puisse changer dans son style de vie pour prévenir son
apparition. C’est un cas extréme. A partir de 13, I'échelle est
mobile habituellement.

De I'autre c6té, nous avons aussi les compagnies qui offrent des
tests génétiques aux consommateurs et qui affirment qu’elles
peuvent vous dire que vous avez 3 p. 100 plus de chances que la
moyenne, par exemple, de développer une maladie, alors on est
vraiment en présence dune échelle mobile.

La sénatrice Eaton : Pourriez-vous nous faire parvenir la liste?
M. Therrien : Bien sir.
La sénatrice Eaton : Merci.

La sénatrice Andreychuk : Vous parlez d’une échelle mobile,
mais n’est-ce pas basé sur le fait que les tests d’ADN évoluent trés
rapidement? C’est encore un domaine relativement nouveau.
Ensuite, cela dépend des recherches médicales. On en sait de plus
en plus sur les maladies. Vous dites qu’il y en a entre six et
12 aujourd’hui, mais il se pourrait qu’il y en ait plus demain, ou
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process with DNA, and we’re certainly continuing, | think in
dramatic ways, and moving to learn more about these diseases
and what may be the probable causes. This is a snapshot in time,
is it not?

Mr. Therrien: You are absolutely correct, which is why our
statement is prudent and recognizes that science will evolve. It
says that, at this time, it appears to us that it would not be
appropriate for existing test results to be collected by insurers,
given the level of development of science to date.

In other jurisdictions, in the U.K., for instance, and other
countries where there is not a prohibition or a ban but a
moratorium, the moratorium suggests or implies that science may
evolve, and the moratorium implies that there will be a review
that will evolve over time. In the U.K., the system is based in part
on a review by a committee of experts approved by the
government that recognizes that science will evolve and that
what is not very accurate today may be more accurate tomorrow
or next year.

Senator Raine: It is a fascinating study, and one that needs to
be done.

I’'m not familiar with insurance companies and how they work
and if there is existing legislation with regard to whether they
must give you insurance and you must disclose. It seems to me
that when you have a contract there is onus on both sides. Is it
necessary that a person who is applying for insurance and may
have information that is not in their medical records or their
family history must disclose that when they apply for insurance?

Mr. Therrien: 1 will ask my colleagues to complete this, but
what we have from the insurance industry, from the association
that was before you, is advice to individual companies seeking to
advise companies, “Do not require applicants to undergo genetic
testing if they have not already done that.” So that should result
in a certain outcome in terms of the behaviour of insurance
companies, but that advice does not apply to the collection by
individual companies of existing genetic test results. So the
association leaves individual insurance companies free, according
to their own assessment of the situation, to require, or not,
existing test results before they accept to provide insurance to a
given individual.

At this point, given the advice given by the association to
individual companies, it may be that some companies will require
applicants for insurance to provide existing genetic test results in
order to be insured.

Senator Raine: Where would they get these results?

Mr. Therrien: We’re looking here at individuals who have
obtained genetic test results for any reason that we have referred
to, either out of curiosity, to determine ancestry or for other
purposes. So the test has already been done because the individual
wanted to, not for insurance purposes. It may be, under the

qu’ils soient différents. Les découvertes liées a I’ADN se
multiplient et cela va certainement se poursuivre de fagon
spectaculaire, je pense, et nous allons en savoir plus sur les
causes probables de ces maladies. C’est un portrait de la situation
a I’heure actuelle, n’est-ce pas?

M. Therrien : Vous avez entiérement raison, et c’est pourquoi
nous sommes prudents dans notre déclaration, car nous sommes
conscients que la science va évoluer. Nous disons qu’il nous
semble inapproprié, en ce moment, que les assureurs recueillent
des renseignements sur les résultats des tests, compte tenu de 1’état
d’avancement de la science a I’heure actuelle.

Au Royaume-Uni, par exemple, et dans d’autres pays ou il n’y
a pas d’interdiction, mais un moratoire, le moratoire fait observer
ou implique que la science peut évoluer et qu’il y aura un examen
périodique de la situation. Au Royaume-Uni, le systéme repose en
partie sur un examen qui est effectué par un comité d’experts qui a
I’aval du gouvernement et qui ne perd pas de vue que la science va
évoluer et que les données qui ne sont pas trés précises
aujourd’hui pourraient ’étre demain ou I’an prochain.

La sénatrice Raine : Cette étude est fascinante et vraiment
nécessaire.

Je ne connais pas trés bien les compagnies d’assurances et leur
fagon de fonctionner, et je ne sais pas s’il existe des lois qui les
obligent a nous assurer et qui nous obligent a divulguer
I'information. Il me semble que dans un contrat, il y a des
responsabilités des deux cotés. Une personne qui souscrit une
assurance et qui posséde des renseignements qui ne font pas partie
de son dossier médical ou de ses antécédents familiaux doit-elle
divulguer ces renseignements?

M. Therrien : Je vais demander a mes collégues de vous donner
plus de détails, mais 'information que nous avons de I'industrie
de l’assurance, de I’association qui a témoigné devant vous, est un
conseil aux compagnies d’assurances : « N’exigez pas un test
génétique des proposants s’ils n’en ont pas déja passé un ». Cela
devrait donc pousser les compagnies d’assurances a agir d’une
certaine fagcon, mais ce conseil ne s’applique pas aux résultats des
tests existants. L’association laisse donc les compagnies libres,
selon leur propre évaluation de la situation, d’exiger ou non les
résultats des tests existants avant de fournir une assurance a une
personne.

En ce moment, compte tenu des conseils donnés par
I’association aux compagnies, il se pourrait que certaines
compagnies exigent des proposants les résultats de tests
génétiques qu’ils ont déja passés pour étre assurés.

La sénatrice Raine : Ou vont-ils se procurer ces résultats?

M. Therrien : On parle de personnes qui ont passé un test
génétique pour I'une ou lautre des raisons que nous avons
mentionnés, par simple curiosité, pour connaitre leurs ancétres,
ou pour d’autres raisons. On parle ici de personnes qui ont passé
un test, de leur propre chef, et non pas a la demande d’un
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current law and under the advice given by the association of
insurers to individual companies, that an insurance company will
say, “We will not require a new test, but tell us,” applicant for
insurance, “whether you have undergone genetic tests before. If
so, we want to see the results of that test.” So the test is undergone
for reasons unrelated to insurance. But under the current state of
the law and policy, an insurance company could require an
applicant to provide the results of tests already undergone.

Senator Raine: I want to be clear here. If somebody gets a
genetic test done, the results belong to them.

Mr. Therrien: Yes.

Senator Raine: They are not in their medical records, which are
available to insurance companies. The results of genetic testing
are kept private. The genetic testing company does not have the
right to give those results to anyone unless the owner of the
results, being the person tested, allows them to. Am I correct?

Mr. Therrien: A company could first ask the potential
applicant, “Have you undergone genetic testing? If so, we want
to see the results.” So, yes, at the starting point, we’re talking
about test results that belong to an individual, which are under
the control of the individual and may not have been given to
anyone else, including a doctor, potentially. However, the tests
and results exist, and an insurance company, as I say, could ask
the applicant, “Have you undergone these tests? If so, we want to
see the results.”

There is no rule that prevents an insurance company today
from requiring such tests and, if the tests are not forthcoming,
from refusing insurance to the potential applicant.

Senator Raine: I would suppose that if you were in a situation
where you had undergone genetic testing and your genetic
prognosis was very good, you would have no issue with
releasing that to the insurance company.

Mr. Therrien: Potentially.

Senator Raine: However, if you had information from genetic
testing that gave you knowledge of the future that you wouldn’t
normally have and you might then refuse to give that to the
insurance company, then they would refuse to ensure you.

Mr. Therrien: Correct.

Senator Raine: I guess I look at it and say that it’s kind of like
buying a lottery ticket and already knowing the answer, so you
might buy a lot more. It prevents the insurance companies being
taken advantage of, if you like, because one party of a contract
has information that impacts what you’re purchasing. I think the
crux of the issue here is to come up with something that is fair to
both parties in the contract. It’s a dilemma.

Mr. Therrien: 1 will ask my colleagues to complete this, but,
obviously, here we're talking about the view of insurers that
information that applicants have should generally be given to the

assureur. Il se pourrait donc, suivant la loi actuelle, et suivant les
conseils qu’elles ont regus de leur association, que les compagnies
d’assurances se disent : Nous n’exigerons pas un nouveau test,
mais dites-nous si vous avez déja subi un test génétique. Si c’est le
cas, nous voulons connaitre les résultats ». Dans ce cas, donc, la
personne passe le test pour des raisons qui ne sont pas liées aux
assurances. Toutefois, en vertu de la loi et de la politique actuelles,
une compagnie d’assurances pourrait exiger d’un proposant qu’il
lui fournisse les résultats des tests qu’il a déja passés.

La sénatrice Raine : Je veux que cela soit clair ici. Si quelqu’un
demande un test génétique, les résultats lui appartiennent.

M. Therrien : Oui.

La sénatrice Raine : Ils ne font pas partie du dossier médical,
que les compagnies d’assurances peuvent consulter. Les résultats
d’un test génétique sont du domaine privé. La compagnie qui a
réalisé les tests n’a pas le droit de divulguer les résultats a
quiconque, a moins d’avoir I'autorisation de la personne
concernée, soit la personne qui a passé le test. Est-ce exact?

M. Therrien : La compagnie d’assurances pourrait demander
au proposant potentiel : « Avez-vous déja passé un test
génétique? Si c’est le cas, nous voulons voir les résultats ». Dans
ce cas, oui, on parle de résultats qui appartiennent a une
personne, et a elle seule, et qui n’ont peut-&tre pas été transmis
a une autre personne, y compris a un médecin. Toutefois, les
résultats du test existent et une compagnie d’assurances pourrait
demander a un proposant : « Avez-vous déja passé un test
génétique? Si c’est le cas, nous voulons voir les résultats ».

Rien n’empéche une compagnie d’assurances a I’heure actuelle
d’exiger le résultat des tests, a défaut de quoi, elle peut refuser
d’assurer un proposant potentiel.

La sénatrice Raine : Je présume que si la personne a passé un
test génétique et que le pronostic était trés bon, elle ne verrait pas
d’inconvénients a communiquer le tout a la compagnie
d’assurances.

M. Therrien : Probablement.

La sénatrice Raine : Toutefois, si le test génétique a révélé des
risques a venir, soit une information que l’on n’aurait pas
normalement, la personne pourrait alors refuser de communiquer
I'information et la compagnie d’assurances pourrait refuser de

I’assurer.
M. Therrien : C’est exact.

La sénatrice Raine : J’ai 'impression que c’est un peu comme
acheter un billet de loterie. Si on connait la réponse, on peut en
acheter plus. On veut éviter que les gens abusent des compagnies
d’assurances, si on veut, car une partie a en main des informations
qui ont une incidence sur le produit acheté. Je pense que le nceud
du probleme consiste a trouver une solution juste pour les deux
parties au contrat. C’est le dilemme.

M. Therrien : Je vais demander a mes collégues de vous donner
plus de détails, mais, manifestement, on se place ici du point de
vue de 'assureur qui dit qu’il devrait obtenir 'information que le
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insurance company. That’s the good faith argument. For certain
medical conditions, these genetic tests may be highly probative,
but, at this point in the development of the science, there are very
few. So for most genetic testing, the probative value of the test is
very low.

At this point, the insurance industry apparently wants to be
able to assess for itself, to have the genetic tests of any condition,
whether the genetic test is probative or not. The industry wants to
be able to assess the probative value of the tests or not.

We’re saying that because at this point in the development of
the science it is only for very few conditions that these tests are
probative, there should be stricter rules. The insurance industry
should require these tests in a much narrower set of circumstances
than they would apparently be able to do under their policy
announced just last week.

Senator Raine: Thank you very much.

Senator Cowan: Senator Raine, just to follow up on that, that’s
precisely the point. Surely it’s because many of the tests are not
probative. You have, on the one extreme, the Huntington’s gene
and then others that may indicate something. There may be
something that one can do to change one’s lifestyle that would
reduce even further the risk of developing whatever the condition
it is. Is it not precisely for that reason that you’re saying that the
limited scope of the insurance industry’s policy does not go far
enough to protect the privacy concerns that you have identified in
your position? Is that precisely the point?

Mr. Therrien: Correct.

Senator Andreychuk: Just to follow up on that, we’re talking
about the DNA testing and using those results, but there are a
whole bunch of other things that occur now so that you know
your pre-existing conditions. You go and do it unrelated to
insurance, and you find out that you might be a suspect for
arthritis. When you go to get insurance and they ask whether you
know of any pre-existing conditions, you have to answer those
questions. Why are you not concerned about the privacy there,
when you are on the DNA side?

Mr. Therrien: It goes back to the highly sensitive nature of the
information itself.

Ms. Kosseim, do you want to expand?

Ms. Kosseim: In essence, we need to go back to the first
question. If we’re going to equalize the knowledge on both sides
of a good faith contract, we have to go back to the question of,
“What do you know?” In the case of these genetic test results,
many are obtained in the context of a clinical setting, with the
assistance of a physician or genetic counsellor.

proposant a en main. C’est ’argument de la bonne foi. Dans le cas
de certaines maladies, les tests génétiques peuvent étre trés
probants, mais a I’heure actuelle, compte tenu de 1’évolution de la
science, trés peu le sont. Donc, dans la plupart des cas, la valeur
probante des tests est trés faible.

En ce moment, ce que I'industrie de ’assurance semble vouloir,
c’est d’évaluer le tout elle-méme, en ayant les résultats des tests
génétiques dans tous les cas, que les résultats soient probants ou
non. L’industrie veut évaluer elle-méme la valeur probante des
tests.

Ce que nous disons donc c’est comme il n’y a que trés peu de
tests dont les résultats sont probants a I’heure actuelle, les régles
devraient étre plus rigoureuses. L’industrie ne devrait exiger ces
tests que dans un nombre de cas beaucoup plus restreints que ce
qui semble avoir été annoncé dans leur politique la semaine
derniére.

La sénatrice Raine : Merci beaucoup.

Le sénateur Cowan : Sénatrice Raine, pour poursuivre sur le
sujet, c’est précisément la raison. C’est assurément parce que de
nombreux tests ne donnent pas de résultats probants. Il y a, a une
extrémité, le géne de Huntington, puis il y en a d’autres qui
peuvent indiquer quelque chose. Il y a aussi ce que la personne
peut faire pour changer son style de vie afin de réduire davantage
les risques de développer une maladie. N’est-ce pas précisément
pour cette raison que vous dites que la politique de I'industrie de
l’assurance ne va pas assez loin pour protéger les renseignements
personnels comme vous I’avez mentionné dans votre position?
Est-ce précisément la raison?

M. Therrien : C’est exact.

La sénatrice Andreychuk : Dans le méme ordre d’idées, on
parle de I'utilisation des résultats des tests ’ADN, mais il y a une
foule d’autres facons aujourd’hui de savoir si nous avons une
affection préexistante. On passe un test qui n’a rien a voir avec les
assurances et on apprend qu’on pourrait souffrir d’arthrite. Si on
veut ensuite souscrire une assurance et qu’on nous pose des
questions sur nos affections préexistantes, il faut répondre aux
questions. Pourquoi n’étes-vous pas préoccupés par I'utilisation
des renseignements personnels dans ce cas comme vous I’étes pour
les tests d’ADN?

M. Therrien : C’est en raison de la nature trés sensible des
renseignements eux-mémes.

Madame Kosseim, auriez-vous quelque chose a ajouter?

Mme Kosseim : Essenticllement, il faut revenir a la premiére
question. Si on veut que les connaissances soient les mémes de
part et d’autre pour avoir un contrat de bonne foi, il faut revenir a
la question : « Que savez-vous? » Dans le cas des tests génétiques,
les résultats sont souvent fournis dans un environnement clinique
par un médecin ou un conseiller génétique.
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Given the increased accessibility of these tests, even over the
Internet as we read this morning, 23andMe will make available
genetic tests for 108 conditions for $199. The question is: What
relevance does that have from a privacy perspective for legitimate
business needs?

We always go back to that first question. We want to balance
the right to the privacy of individuals in a good faith contract with
the legitimate business needs of the industry. What we’re
questioning and challenging the industry to demonstrate is
whether or not the information is necessary and relevant for
actuarial purposes.

They may rise to the challenge and demonstrate that for a
certain number of conditions for which genetic test results are
highly probative. Certainly, individuals will be able to access the
results over the Internet for those 108 conditions, but there are
not 108 conditions for which access to that information is
necessary or effective at this time. We are urging the industry to
examine much more critically why it needs access to this
information and to demonstrate it. If we do that, we will
whittle down from 108 conditions to a much smaller set of
circumstances where that information is actionable and relevant
from an actuarial perspective.

Senator Andreychuk: That wasn’t my question. I'm not at this
time going to dispute your logic for picking out the DNA testing.
But now you can get other kinds of tests, not DNA, and end up
with the same result. Maybe you will get a condition genetically or
maybe you will get it because you have a predisposition. You
haven’t raised that as a privacy concern in this fair balance. I
wonder why you’re putting the marker down with DNA and you
didn’t put the marker down earlier with other types of medical
testing that may or may not be necessary for insurance purposes.

Ms. Kosseim: Thank you for reframing your question. For a
lot of these other conditions, it’s fair to say that those are
diagnosed in the context of a physician-patient relationship,
typically in a medical record where that information and its
relevance are taken in context in terms of the overall health
diagnosis.

In the case of genetic testing, what we’re most concerned with
is when you get access to those test results outside clinically well-
established contextual conditions of the doctor-patient
relationship, in another context where you don’t have that
professional expert contextualization of the information. You can
get it directly over the Internet for multiple purposes, as we
mentioned several times.

You can also get it in the context of research, as you
mentioned; and everyone is supportive of the importance of
research precisely for advancing genetic science. Even the results
in a context of genetic research will not necessarily be as probative
and may never make their way in the medical record precisely
because even researchers concede that they don’t know yet the
clinical validity or utility of this information. They’re still trying

Comme ces tests sont de plus en plus accessibles — et on peut
méme s’en procurer sur I’Internet comme nous I’avons vu ce
matin, car 23andMe offre des tests génétiques pour 108 maladies
au prix de 199 $§ —, la question qui se pose est la suivante : quelle
est la pertinence d’avoir ces renseignements personnels pour
répondre aux besoins légitimes de I'industrie?

On revient toujours a cette premiere question. Nous voulons
qu’il y ait un équilibre dans un contrat de bonne foi entre le droit
a la protection des renseignements personnels et les besoins
légitimes de I'industrie. Ce que nous demandons a 'industrie c’est
de prouver que ces renseignements sont nécessaires et pertinents a
des fins actuarielles.

Elle peut relever le défi et en faire la preuve pour certaines
maladies dont les résultats sont trés probants. Bien sir, les gens
pourront obtenir les résultats pour les 108 maladies sur Internet,
mais il n’y a pas 108 maladies pour lesquelles I'information est
nécessaire ou efficace a ’heure actuelle. Nous pressons 1'industrie
d’examiner plus rigoureusement les raisons pour lesquelles elle a
besoin de ces renseignements et d’en faire la preuve. Si on le fait,
on se rendra compte que le nombre de maladies pour lesquelles
I'information est recevable et pertinente d’un point de vue
actuariel sera bien moindre que 108.

La sénatrice Andreychuk : Cela ne répond pas a ma question. Je
ne conteste pas pour le moment votre logique concernant les tests
d’ADN. Toutefois, on peut se procurer d’autres types de test, pas
des tests d’ADN, et aboutir au méme résultat, c’est-a-dire
apprendre qu’on a une maladie génétique ou une prédisposition.
Dans ce cas, vous ne soulevez pas la question de la protection des
renseignements personnels et du juste équilibre. Je me demande
pourquoi cela pose probléme pour les tests d’ADN alors que cela
ne posait pas probléme pour les autres tests médicaux requis a des
fins d’assurance.

Mme Kosseim : Je vous remercie d’avoir reformulé votre
question. On peut dire que dans la plupart des autres cas, les
autres maladies sont diagnostiquées dans le cadre d’une relation
médecin-patient et sont consignées dans le dossier médical du
patient, ou 'information et sa pertinence font partie de son bilan
de santé général.

Ce qui nous préoccupe le plus dans le cas des tests génétiques,
c’est qu’on peut se procurer les résultats de ces tests a I’extérieur
du cadre médical bien établi de la relation médecin-patient, sans
que linformation soit proprement mise en contexte par des
professionnels. On peut se procurer ces tests directement sur
Internet pour de multiples raisons, comme nous l’avons
mentionné a plusieurs reprises.

On peut aussi les obtenir dans le cadre d’'un programme de
recherche, comme vous 1’avez mentionné, et tout le monde est
conscient de I'importance de la recherche pour faire avancer la
science dans le domaine de la génétique précisément. Mais méme
lorsqu’il s’agit de recherche dans le domaine génétique, les
résultats ne sont pas nécessairement probants et ne sont pas
nécessairement inclus dans le dossier médical d’une personne, car
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to figure that out, so it won’t have that same relevance from a
medical perspective and may never make its way into the medical
record.

Going back to your example of the arthritis condition, all those
other risk factors, when they are contextualized in a medical
doctor-patient relationship, are fair game. It’s when the
non-contextualized information is obtained without this
assessment we worry about whether it’s necessary or legitimate
to collect.

Senator Andreychuk: If the DNA was in a medical context, you
would have no difficulty with it. You have difficulty with it if you
get your DNA testing for other reasons.

Ms. Kosseim: As my colleague said, we are not taking a
position on access to medical records, which is currently the case.
We’re not taking issue with access to medical records.

Senator Eaton: Mr. Therrien, as the Privacy Commissioner you
oversee the handling of health information by insurance
companies. Do you have enough power to do that? Do you
have everything you need to do that?

Mr. Therrien: The purpose of the statement we made was to
indicate our position on this issue with the basic principle under
the existing PIPEDA that organizations should only collect where
it is legitimate and efficient.

There is authority for the Privacy Commissioner based on
complaints eventually if people were to be refused insurance. If
the potential applicant felt that the request made by an insurance
company was inconsistent with PIPEDA, the person could make
a complaint, and we would review that complaint based on our
research and on the information we would obtain from the
complainant and the insurance company in question. I'm not
without authority to look at this question.

Senator Eaton: Could you force the insurance company to give
the person insurance?

Mr. Therrien: No, I could not.

Senator Raine: I want to go back to the concept of a good faith
contract. An evaluation of whether I give you insurance requires
an understanding of knowing what you know to be in good faith.
If a person withholds information from an insurance company
and receives insurance on that basis, knowing they had a
precondition that they did not disclose, what is the obligation?
When that person becomes ill with a disease that they find out
somehow the person knew about, will that insurance be null and
void because they did not disclose?

les chercheurs eux-mémes ne savent pas encore quelle est la
validité ou I'utilité clinique de ces informations. Ils tentent encore
de I’établir, et ces informations n’ont pas la méme pertinence du
point de vue médical et pourraient méme ne jamais étre incluses
dans le dossier médical.

Pour en revenir a votre exemple au sujet de I’arthrite, tous les
autres facteurs de risque lorsqu’ils sont mis en contexte dans le
cadre de la relation médecin-patient sont équitables. C’est lorsque
I'information n’est pas évaluée dans ce contexte qu’on se demande
s’il est nécessaire et 1égitime de la recueillir.

La sénatrice Andreychuk : Si les tests d’ADN étaient faits dans
un cadre médical, vous n’y verriez pas d’inconvénients. Vous
n’étes pas d’accord lorsque les tests d’ADN sont faits pour
d’autres raisons.

Mme Kosseim : Comme mon collégue 1’a mentionné, nous ne
prenons pas position sur I’accés aux dossiers médicaux, ce qui est
le cas a I’heure actuelle. Nous ne contestons pas 1’accés aux
dossiers médicaux.

La sénatrice Eaton : Monsieur Therrien, a titre de commissaire
a la protection de la vie privée, vous surveillez Iutilisation qui est
faite des renseignements sur la santé par les compagnies
d’assurances. Avez-vous tous les pouvoirs qu’il vous faut pour
pouvoir le faire?

M. Therrien : Notre déclaration avait pour but de prendre
position sur la question en fonction du principe fondamental de la
LPRPDE voulant que les organisations doivent recueillir
uniquement les renseignements qui sont nécessaires et pertinents
pour répondre a un besoin légitime.

Le commissaire dispose de pouvoirs lorsqu’une personne
dépose une plainte a la suite d’un refus. Si un proposant est
d’avis que les demandes de I’assureur ne respectent pas la
LPRPDE, il peut porter plainte et nous examinerons sa plainte
a la lumiere du fruit de nos recherches et des informations que lui
et I’assureur nous aurons fournies. J’ai le pouvoir d’examiner ce
genre de question.

La sénatrice Eaton : Pourriez-vous forcer une compagnie
d’assurances a I’assurer?

M. Therrien : Non, je ne peux pas le faire.

La sénatrice Raine : J’aimerais revenir sur le concept de contrat
de bonne foi. Pour évaluer s’il faut accorder ou non une
assurance, il faut comprendre ce qu’il faut savoir pour étre de
bonne foi. Si une personne cache de l'information a une
compagnie d’assurances, qu’elle ne dit pas qu’elle est a risque
d’une maladie au moment de souscrire une assurance, quelles sont
les obligations a ce moment? Lorsque la personne tombe malade
et que la compagnie d’assurances apprend qu’elle était au
courant, est-ce que ’assurance devient nulle dans ce cas?
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I presume that there are different categories of disclosure for
different kinds of conditions. I want to find out what makes
insurance null and void for lack of disclosing genetic information.

Ms. Kosseim: I'm not an insurance law expert, but I think
you’ve raised the important question: If there is knowledge on the
side of the applicant that is not disclosed when asked, there is a
risk that the contract would be null and void.

What we’re discussing here is whether the insurance companies
temporarily, permanently or by which form should even ask the
question. We’re challenging the insurance industry not to ask the
question at this time; and if they don’t ask it, then there is no
obligation to disclose. We're looking at the question one step
behind and whether the question should even be put to the
insurance applicant. We're saying at this time that it shouldn’t, in
fairness.

Senator Raine: There is nothing currently stopping the
insurance company from asking, “Is there anyone in your
family with Huntingdon’s disease?”

Mr. Therrien: There is not.
Senator Raine: That has a genetic marker, I suppose.

What other probative genetic diseases could you ask about?

Mr. Therrien: As we’ve indicated, there is a short list of six to
thirteen conditions, which we can provide to you.

Senator Raine: I don’t need that. There is nothing to prevent an
insurance agency from asking if anyone in your family has or do
you know if you have genetic markers for this, this, and this?
You’'re limiting the questions to only those diseases with genetic
markers that we know about right now.

Mr. Therrien: Currently, there is no prohibition on an
insurance company to ask that type of question.

We’re saying that because of the lack of reliability of these tests
in actually predicting whether the condition will materialize or
not, it should not be asked certainly when that lack of
predictability exists. The number of conditions is so small where
tests are probative that we do not think that asking the question is
a necessary element for the insurance industry. The advice we
received from experts we have consulted is that this will not have
an important impact on the financial bottom line of the insurance
industry at this point in time. It could evolve. There could be
many more conditions in two or five years when tests would be
more probative, and then we would have to reassess.

Senator Raine: To me, it doesn’t seem fair that one party could
have information that materially affects or could affect or change
the odds, if you like, when they’re going into a contract. If that
goes on, there will be harm done to the other side of the equation
and it could risk the ability to get insurance for everyone.

Je présume qu’il y a différentes catégories de divulgation selon
les maladies. J’aimerais savoir ce qui rendrait une police
d’assurance nulle dans le cas de la non-divulgation de
renseignements génétiques.

Mme Kosseim : Je ne suis pas spécialiste du droit des
assurances, mais je pense que vous avez soulevé la question la
plus importante : si la personne n’a pas divulgué une information
lorsqu’on lui a posé la question, le contrat risque d’étre annulé.

Ce dont il est question ici c’est de savoir si une compagnie
d’assurances peut méme de facon temporaire, permanente ou
autrement poser la question. Nous exhortons I'industrie de
I’assurance a ne pas poser la question a I’heure actuelle, car si
les compagnies ne posent pas la question, il n’y a pas obligation de
divulguer. Nous prenons le probléme en amont et demandons si la
question doit méme étre posée au proposant. Nous disons que
pour I’heure, elle ne devrait pas étre posée, en toute équité.

La sénatrice Raine : A I'heure actuelle, rien n’empéche une
compagnie d’assurances de demander a quelqu’un si un membre
de sa famille souffre de la maladie de Huntingdon?

M. Therrien : Rien ne I'empéche, non.
La sénatrice Raine : Il y a un marqueur génétique, je présume.

Quelles sont les autres maladies génétiques probantes pour
lesquelles on peut poser la question?

M. Therrien : Comme je ’ai mentionné, il y a une courte liste
de 6 a 13 maladies, que nous pouvons vous fournir.

La sénatrice Raine : Je n’en ai pas besoin. Rien n’empéche une
compagnie d’assurances de demander a un proposant si lui ou un
membre de sa famille ont un marqueur génétique pour telle ou
telle maladie? On limite la question aux maladies dont les
marqueurs génétiques sont connus a ’heure actuelle.

M. Therrien : A I'’heure actuelle, rien n’interdit a une
compagnie d’assurances de poser ce type de question.

Ce que nous disons, c’est que tant que les tests ne pourront pas
prédire avec plus de certitude si une maladie se concrétisera, la
question ne doit pas étre posée, et certainement pas dans ce cas. Et
comme il existe trés peu de maladies pour lesquelles les tests sont
probants, nous ne croyons pas qu’il soit pertinent pour 'industrie
de poser la question. Les spécialistes que nous avons consultés
sont d’avis que cela n’aura pas une incidence importante sur les
résultats financiers de 'industrie a I’heure actuelle. La situation
pourrait changer toutefois. Il se pourrait en effet que le nombre de
maladies pour lesquelles les tests sont probants augmente
considérablement dans deux ou cinq ans, et il faudra alors
réévaluer la situation a ce moment.

La sénatrice Raine : Il ne me semble pas juste qu'une partie
seulement ait des informations qui pourraient avoir une incidence
réelle ou potentielle sur les risques, si on veut, au moment de
conclure le contrat. Si c’est le cas, I'autre partic en subira un
préjudice et cela pourrait se répercuter sur les possibilités pour
tous d’obtenir de I’assurance.
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Mr. Therrien: It is certainly conceivable for a small number of
conditions. For a small number of conditions, the tests have
highly probative value, and for those few conditions, you could
argue that it would be reasonable for the insurance company to
ask for this.

The reality overall is that many medical conditions exist and
for the vast majority of them, at this point of the evolution of the
science, genetic testing is not reliably determinative of whether the
condition will occur or not. It is in that context that we’re saying
that, overall, even though a person may have the results of a
genetic test which indicates a higher probability of a certain
condition other than the six to thirteen, that test is not highly
probative.

The individual has some information, but that information
does not equate to knowledge that the disease will actually
materialize. Is that reasonable? Is there an absence of good faith
in giving information about the results of a test which is not
probative? We do not see that as being something that should be
disclosed and that would affect the good faith of the potential
applicants when the test is not determinative of whether the
condition will occur or not. But conceivably for the few
conditions where tests are probative, the situation could be
different.

Senator Raine: Has the word “probative” been defined by the
medical profession or the insurance profession? To be on the list
of probative conditions, is that defined in law?

Mr. Therrien: I'm not sure if it’s defined as such.

Ms. Kosseim: It’s a relative term and it is expressed in
percentages. “Highly probative” could be anything from 99 to
100 per cent certainty that the condition will develop over the
course of a person’s lifetime. Probative is expressed in terms of
percentages, so it could range from 2 to 3 in some conditions, up
to 100 in others.

Senator Raine: Is there a line that insurance companies could
use where they say, “Above this predictive level, it will affect us
materially?”

Mr. Therrien: The likelihood of whether the test reveals a
condition that will materialize is not a black and white issue. It is
relative.

Senator Raine: It’s the job of the actuaries to try to figure it
out.

Mr. Therrien: It’s in part actuaries; it’s in large part medical
evidence.

Mr. Baggaley: I think the question is this: Are there enough of
these conditions such that the impact on the industry would be
dramatic? It really depends on, and this is a subject that one can
debate, how individuals would respond if they have this
information and the insurance company doesn’t.

M. Therrien : C’est certainement concevable pour un petit
nombre de maladies. Pour un petit nombre de maladies, les
résultats des tests sont trés probants, et dans ces quelques cas, on
pourrait dire qu’il serait raisonnable pour une compagnie
d’assurances de les demander.

Le fait est toutefois qu'un grand nombre de maladies existe et
que pour la trés grande majorité d’entre elles, a cette étape-ci dans
I’évolution de la science, les tests génétiques ne permettent pas de
déterminer si la maladie apparaitra ou non. C’est dans ce contexte
que nous disons que, de maniére générale, méme si les résultats
d’un test génétique indiquent qu’une personne est plus a risque de
souffrir d’une certaine maladie — une maladie autre que les 6 a
13 exceptions —, ces résultats ne sont pas probants.

La personne posséde des informations, mais ces informations
ne sont pas équivalentes a des connaissances concrétes que la
maladie se matérialisera. Est-ce raisonnable? Est-ce que le fait de
ne pas communiquer des renseignements qui ne sont pas probants
équivaut a de la mauvaise foi? Pour nous, si le test n’est pas en
mesure d’établir si la maladie apparaitra ou non, ces
renseignements ne devraient pas étre divulgués et cela n’entache
pas la bonne foi des proposants potentiels. Toutefois, dans le cas
des quelques maladies pour lesquelles les tests sont probants, la
situation pourrait étre différente.

La sénatrice Raine : Le mot « probant » a-t-il été défini par la
profession médicale ou par les assureurs? Est-ce que la loi définit
en quoi consistent les conditions probantes?

M. Therrien : Je ne suis pas certain qu’il y ait une définition
comme telle.

Mme Kosseim : C’est un terme relatif et cela s’exprime en
pourcentage. Pour que les résultats soient « trés probants », il
faut qu’il y ait de 99 a 100 p. 100 de chances que la maladie
apparaisse au cours de la vie d’une personne. La valeur probante
s’exprime en pourcentage et peut étre de 2 ou 3 p. 100 pour
certaines maladies et aller jusqu’a 100 p. 100 pour d’autres.

Le sénateur Raine : Est-ce que les compagnies d’assurances
pourraient dire par exemple qu’au-dela d’un certain pourcentage
de probabilité, cela deviendrait désavantageux financiérement
pour elles?

M. Therrien : La probabilité quun probléme de santé révélé
par le test se concrétise n’est pas coulée dans le béton. Cela peut
dépendre d’autres facteurs.

La sénatrice Raine : C’est aux actuaires qu’il incombe de le
déterminer.

M. Therrien : C’est en partie aux actuaires, mais c’est surtout
une question médicale.

M. Baggaley : Je pense qu’il faut se demander si les états
pathologiques semblables sont suffisamment répandus pour qu’il
y ait des répercussions considérables pour I'industrie. On pourrait
certes en débattre, mais cela dépend en fait de la fagon dont la
personne réagit lorsqu’elle obtient cette information dont sa
compagnie d’assurances ne dispose pas.
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The actuarial study assumed that individuals would respond in
a certain way. When asked why individuals in Europe didn’t
respond this way even though we’ve had a ban in place for 20
years, the response is, “Well, the situation is different in Europe.”
If individuals would respond in this way in Canada when they
have this information and insurers don’t, the question is why
individuals in Europe haven’t responded that way. That’s the crux
of the question.

Senator Cowan: I think you’ve answered most of my questions
and clarified one in response to Senator Raine. The point is that
there is nothing here that would prohibit or inhibit an insurance
company from asking about existing conditions that a potential
insured would have — family history, history of Huntington’s or
heart disease or cancer or anything like that. They ask that
information now, and there is nothing in this bill that would
inhibit their ability to ask that in the future. We’re not talking
about a condition that a potential insured has. We're talking
about the possibility or probability that that person will develop
that condition in the future. If they have the condition at the
moment, whether it’s arthritis or cancer or Huntington’s disease,
then obviously you have to disclose that information. We’re not
talking about that, are we?

Mr. Therrien: No, we’re not.

Senator Cowan: In Britain, where there is a moratorium, there
is one test or one condition — and I'm not sure about the correct
terminology — which is Huntington’s disease. They are entitled to
ask that question in Britain.

Mr. Therrien: That’s the current state of affairs in Britain, yes.

Senator Cowan: There is a regulatory regime that would enable
the insurance companies to say, “Medical science has developed,
so we now want the ability to ask about X.” The regulators could
say, “Well yes, it’s developed, and we agree that now you can not
only ask about Huntington’s disease but you can ask about this or
that.” It’s a fact that although they have had this moratorium in
place for 14 years in Britain, the insurers have not felt the need to
apply for the right to ask questions about additional conditions.
Is that your understanding?

Mr. Therrien: That is our understanding.

Senator Cowan: One would expect that if the insurance
industry in Britain were being impacted by this, they would
have said, “Hold on here. We now know that the probative value
of this test is now sufficiently strong or accurate that we want to
apply to have that added to the list along with Huntington’s
disease.” The fact they haven’t done that tells us something,
doesn’t it?

Dans leur étude, les actuaires ont présumé que les gens allaient
réagir d’une certaine maniére. Lorsqu’on a voulu savoir pourquoi
les Européens n’avaient pas réagi de cette fagon malgré
I'interdiction en vigueur depuis 20 ans sur ce continent, on a
répondu que la situation était différente en Europe. Si les
Canadiens devaient réagir de cette maniére en ayant accés a
cette information sans que les assureurs soient au courant, il faut
se demander pourquoi les Européens ont réagi différemment.
C’est le nceud du probléme.

Le sénateur Cowan : Je crois que vous avez répondu a la
plupart de mes questions en plus d’apporter des précisions en
réponse a la sénatrice Raine. Le fait est qu’il n’y a rien dans ce
projet de loi qui pourrait empécher une compagnie d’assurances
de s’enquérir des problémes de santé existants d’un éventuel client
— antécédents familiaux, cas de maladie cardiaque, maladie de
Huntington ou cancer dans la famille. Les compagnies demandent
déja ces renseignements et aucune disposition de ce projet de loi
ne va les empécher de continuer a le faire. Nous ne parlons pas ici
d’une maladie dont souffre actuellement un éventuel assuré. Il est
plutét question de la possibilité ou de la probabilité que cette
personne soit un jour atteinte de cette maladie. Si la personne est
déja malade, qu’il s’agisse de l’arthrite, du cancer ou de la maladie
de Huntington, il est bien évident qu’elle doit le déclarer. Ce n’est
pas de cela dont il est question ici, n’est-ce pas?

M. Therrien : Vous avez raison.

Le sénateur Cowan : Il y a un moratoire en Grande-Bretagne,
mais il y a une maladie qui en est exemptée. On peut en effet
interroger les gens au sujet de la maladie de Huntington.

M. Therrien : C’est effectivement le cas en Grande-Bretagne.

Le sénateur Cowan : Il y a un régime réglementaire qui pourrait
permettre aux compagnies d’assurances de demander a pouvoir
s’enquérir au sujet d’'une maladie X étant donné les progres
réalisés en sciences médicales. Les instances réglementaires
pourraient alors convenir de ces progrés et accepter que I'on
puisse poser des questions au sujet d’une maladie X ou Y en plus
de celle de Huntington. Mais le fait est que, malgré ce moratoire
en vigueur depuis 14 ans en Grande-Bretagne, les assureurs n’ont
jamais ressenti le besoin d’exiger le droit de poser des questions au
sujet d’autres maladies. Est-ce comme cela que vous voyez les
choses également?

M. Therrien : Tout a fait.

Le sénateur Cowan : Il y aurait tout lieu de croire que si les
compagnies d’assurances britanniques avaient été affectées dune
maniére ou d’une autre, elles auraient pu dire : « Un instant.
Nous savons que la valeur probante de ce test est maintenant
suffisamment élevée pour qu’il soit ajouté a la liste avec la maladie
de Huntington. » L’absence d’une telle requéte est éloquente en
soi, n’est-ce pas?
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Mr. Therrien: One would, yes, conclude that if the ban except
for one condition affected the industry’s financial bottom line,
they would have made an application for more conditions to be
tested.

Senator Cowan: Exactly, and they haven’t.
Mr. Therrien: They have not.
The Deputy Chair: Thank you very much.

I would like to introduce our next panel of witnesses. We have
with us Dr. Yvonne Bombard, PhD, Scientist at the Li Ka Shing
Knowledge Institute of St. Michael’s Hospital and Assistant
Professor at the Institute of Health Policy, Management and
Evaluation of the University of Toronto; and Dr. Ronald Cohn,
Co-Director of the Centre for Genetic Medicine and Senior
Scientist at The Hospital for Sick Children and the Department of
Pediatrics and Molecular Genetics at the University of Toronto.

I understand that you have some opening remarks to present to
us, and then you will be available to answer the committee’s
questions.

Dr. Ronald Cohn, Co-Director, Centre for Genetic Medicine,
Sr. Scientist, The Hospital for Sick Children, Department of
Pediatrics and Molecular Genetics, University of Toronto, as an
individual: Thank you very much for inviting me to talk about my
personal experience, as well as the experience of my colleagues.
Probably most importantly, thank you for taking the time to even
discuss this issue. It is very important and very critical to me
personally as a clinician. I’'m also the Chief of the Division of
Clinical Genetics at Sick Kids, so what I'm going to talk to you
about is the experience I have had over the last two years when |
moved from the United States and was recruited to head the
division. I will tell you that I was surprised how many different
discussions I had with families and patients about this issue of
genetic discrimination, more so than I ever had in all of my years
of practice.

I have decided to give you three brief cases as an example, and
the reason why I chose the cases, as I'm going to present them to
you, is that one is going to address a predictive testing issue,
which I think Senator Eggleton brought up. There are things |
would like to discuss as we go along.

One case is dealing with a patient who actually needed a
diagnostic test, and then I will tell you about our experience of a
research study that is currently looking at whole genome
sequencing, which really is the test that is going to be available,
in my prediction, two to five years from now.

The distinction between a predictive and a diagnostic test is
going to disappear over the next few years. We need to address
both of those.

The first case was one of my colleagues’ — I didn’t want to
come here and just tell you my own experiences — about a little
girl with a father who has a genetic condition that causes

M. Therrien : On pourrait effectivement conclure que si le
moratoire assorti d’une exception avait affecté la situation
financiére de I'industrie, on aurait demandé I'inclusion de tests
pour d’autres maladies.

Le sénateur Cowan : Exactement, et on ne 1’a pas fait.
M. Therrien : Ils ne I’ont pas demandé.
La vice-présidente : Merci beaucoup.

Jaimerais maintenant vous présenter nos deux prochains
témoins. Nous accueillons la Dre Ivonne Bombard, scientifique
au Li Ka Shing Knowledge Institute de ’'Hopital St. Michael, et
professeure adjointe a I’Institute of Health Policy, Management
and Evaluation, Université de Toronto; et le Dr Ronald Cohn,
codirecteur du Centre de médecine génétique et chercheur
principal a ’'Hépital pour enfants de Toronto, Département de
pédiatrie et de génétique moléculaire, Université de Toronto.

Je crois que vous avez des déclarations préliminaires a nous
faire, aprés quoi vous pourrez répondre aux questions des
sénateurs.

Dr Ronald Cohn, codirecteur du Centre de médecine génétique,
chercheur principal, Hopital pour enfants de Toronto, Département
de pédiatrie et de génétique moléculaire, Université de Toronto, a
titre personnel : Je vous remercie beaucoup de m’avoir invité a
vous parler de mon expérience personnelle et de celle de mes
collégues. Je veux surtout vous remercier de prendre le temps de
discuter de cette question trés importante et trés chére au clinicien
que je suis. Je suis également chef de la Division de la génétique
clinique a I’Hopital pour enfants, ce qui va me permettre de vous
entretenir des expériences que j’y ai vécues depuis mon retour des
Etats-Unis. A mon grand étonnement, j’ai discuté de
discrimination génétique avec des familles et des patients au
cours de ces deux années plus souvent que pendant toutes mes
années de pratique précédentes.

J’ai pensé vous parler briévement de trois cas pour illustrer
mon propos. J’ai notamment choisi ces exemples parce qu’ils
traitent des tests prédictifs, une préoccupation déja soulevée par le
sénateur Eggleton, je crois, et d’autres enjeux dont j’aimerais
discuter plus a fond.

Le premier cas est celui d’'un patient qui avait besoin d’un test
diagnostic. Je vous parlerai ensuite de notre expérience dans le
cadre d’une étude en cours sur toute la question du séquengage
génomique, laquelle devrait aboutir a mon avis a un test utilisable
d’ici deux ans a cinq ans.

La distinction entre test prédictif et test diagnostic va ainsi
s’estomper au cours des prochaines années. Nous devons pour
I'instant traiter de ces deux possibilités.

Le premier cas est celui d’un de mes collégues, car je ne voulais
pas vous parler uniquement de mes expériences personnelles.
C’est une jeune fille dont le pére souffre d’un probléme génétique
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cardiomyopathy, which is a disease of the heart muscle. It is so
severe that the father is currently on the list to receive a heart
transplant.

The family came to our clinic because the daughter wanted to
explore whether she should do genetic testing. During the
conversation, we discussed the issues of genetic discrimination
in Canada, and the family actually went to call the industry and
said, “What do you think? Should I get genetic testing for my
daughter?”

The advice the family received was the following: They said,
“There’s a 50-50 chance that this may turn out well, and, if she’s
negative and doesn’t carry the gene for this heart muscle disease,
she will be insurable. You should go ahead and do this test.”

The family came back to our clinic quite distraught, not
knowing what to do because it is a 50-50 chance. I will be honest
with you, we actually counselled them against testing at the
moment and toward first trying to go through the process of
comprehending all of the information and the entire potential
outcome that testing could have on the child. The decision of
whether they want to move ahead or not has still not been made
by the family.

I would like to point out here that the father was diagnosed not
knowing that he carried this gene. One day, he just fainted, went
to the hospital and got an ultrasound of the heart, and they found
out he had a severe heart muscle disease. If we knew whether this
young girl had the disease, we could probably prepare or even
manage her well enough to at least prevent, for a very long time, a
heart muscle transplant. I don’t want to tell you we could for sure,
but there is probably enough management available for such
patients that we could prolong her disease as much as possible. It
will be a theme you will hear from me until the end.

The second case is about a family I saw personally in my clinic
where we discussed the issue of diagnostic testing. Again, it was a
12-year-old girl who came with features of what we call a
connective tissue disease. It is a child who was very bendable, to
say in non-medical terms, had low muscle tone and had a history
of an ultrasound of a heart where not the heart but the main
artery coming out of the heart was slightly enlarged. That is a
feature of two prominent diseases. One is called Marfan
syndrome, which many of you probably have heard about; and
one is called Loeys-Dietz syndrome, which is a rarer form of a
connective tissue disease but a very different and aggressive
disease. We recommended genetic testing for both of those
because she didn’t fit clinically to meet one or the other. We told
the family that the parents would have to get tested as well,
because there was a suspicion that the father also had a slightly
enlarged blood vessel coming out of the heart.

qui cause la cardiomyopathie, une maladie du muscle cardiaque.
C’est grave a ce point que le pére est présentement sur une liste
d’attente pour une transplantation cardiaque.

La famille est venue a notre clinique parce que la fille voulait
savoir si elle devait subir un test génétique. Nous avons alors
discuté des enjeux liés a la discrimination génétique au Canada, et
la famille en est venue a communiquer avec les assurances pour
savoir si on croyait que la fillette devait subir un test génétique.

Voici ce qu’on leur a répondu : « Les chances sont de 50-50; si
le test est négatif et indique que votre fille n’a pas le géne de cette
maladie du muscle cardiaque, on pourra I’assurer. Vous devriez
lui faire subir ce test. »

La famille est revenue a notre clinique plutot désemparée, ne
sachant pas trop quoi faire en raison de ce risque de 50 p. 100. En
toute franchise, nous leur avons conseillé d’attendre pour le test et
d’essayer d’abord de bien saisir toute I'information et I’ensemble
des répercussions possibles du test pour leur fille. Ils n’ont pas
encore décidé s’ils voulaient aller de ’avant.

Jaimerais souligner que le pére en question a regu son
diagnostic sans savoir qu’il était porteur de ce gene. Il a
simplement perdu conscience et s’est retrouvé a ’hdpital ou on
lui a fait subir un ultrason du ceeur. On a alors découvert cette
maladie grave du muscle cardiaque. Si nous pouvions savoir si
cette fillette est porteuse du géne, nous pourrions sans doute la
préparer ou méme la traiter suffisamment bien pour tout au
moins reporter pendant trés longtemps la nécessité d’une
transplantation. Je ne veux pas laisser entendre que c’est chose
certaine, mais il y a sans doute suffisamment de traitements
envisageables pour les gens aux prises avec ce probléme pour que
nous puissions retarder I’échéance aussi longtemps que possible.
Vous risquez de m’entendre répéter la méme chose d’ici la fin de la
séance.

Le deuxiéme cas est celui d’une famille que j’ai regue moi-méme
a ma clinique ou nous avons discuté de la question des tests
diagnostiques. Il s’agissait encore une fois d’une fillette de 12 ans
qui présentaient toutes les caractéristiques de ce que nous
appelons une maladie du tissu conjonctif. C’était une enfant trés
flexible qui avait perdu du tonus musculaire. Un ultrason avait
révélé un léger épaississement de la principale artére sortant de
son ceeur. C’est un symptome de deux maladies importantes. Il y a
d’abord le syndrome de Marfan dont plusieurs d’entre vous avez
sans doute déja entendu parler. L’autre maladie est le syndrome
de Loeys-Dietz, une forme plus rare de maladie du tissu
conjonctif, a la fois trés différente et plus virulente. Nous avons
recommandé¢ des tests génétiques pour ces deux maladies, car il
était cliniquement impossible de savoir a laquelle des deux nous
avions affaire. Nous avons dit aux parents qu’ils devraient eux-
mémes subir le test, car on soupgonnait que le pére avait aussi un
léger élargissement de ’artére sortant du cceur.
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The father was very quick to understand: Well, if I do this and
I don’t have life insurance and long-term disability insurance at
the moment, I won’t be able to get it if I have the disease. So we
had a long conversation about this. The family still today, and it’s
been over six months, hasn’t been able to come back to me and do
the test.

What is the problem here? Both of these disorders are life-
threatening. One you can treat quite well with the medicine,
Marfan syndrome, while the management for the other disorder,
Loeys-Dietz syndrome, is vastly different. Very often you have to
perform surgery of the blood vessel early on to prevent sudden
death.

We learned about the disease several years ago that patients
just dropped dead with what we thought was Marfan syndrome,
but we found out through genetic scientific experiment that it is
not Marfan syndrome but a much more aggressive disease. The
management for me as a clinician is vastly different. I can’t
manage the child. In fact, I have the child come back frequently
for echo cardiograms of the heart to make sure that everything is
in place until the family decides to move forward and I know
which disease I'm going to deal with. That’s a cost not for the
insurance companies but for the health care system that
potentially could be avoided. It might not, but it could. I'm
kind of stuck in the situation.

The last example is that the technology is here and ready to
sequence every piece of our genome. This technology is not just
technically ready but also financially at a point where it is in part
cheaper than many other tests we are doing.

When I came to Sick Kids, we started a research study on
whole genome sequencing to children at the entire hospital, not
just genetic patients in our division but to the entire hospital,
simply to see what we can learn and how we can deal with the
information. The distinction between a predictive test and a
diagnostic test is gone because you look for everything. It means
that you find something diagnostic for a patient who has a
problem, but since you look for everything, you find everything.
You find secondary findings that then generally are predictive in
nature.

We asked 330 patients and their families to participate in our
study. I would like you to appreciate, please, that these are all
families who have very sick children. They all have children with a
lot of medical problems. Over 33 per cent declined to participate
in a free research study because they were afraid of genetic
discrimination. I have to tell you that I find that an alarming
number. These families, in part, have tried to go through
diagnostic odyssey for years and years, and here I am able to
offer them something that likely will give them an answer; but
they are declining because they are afraid of genetic
discrimination.

Le pere a vite compris de quoi il en retournait. Il s’est dit que
s’il passait le test et que s’il était positif, il ne pourrait plus
contracter une assurance-vie et une assurance invalidité de longue
durée. Nous avons donc eu une longue conversation a ce sujet.
Encore aujourd’hui, six mois plus tard, la famille ne s’est toujours
pas décidée a subir le test.

Quel est le probléme exactement? Ce sont deux maladies qui
peuvent étre mortelles. Le syndrome de Marfan peut trés bien étre
traité avec des médicaments, alors qu’il en va tout autrement du
syndrome de Loeys-Dietz. Dans ce dernier cas, il est trés souvent
nécessaire de procéder sans tarder a une chirurgie de lartere
touchée pour prévenir une mort subite.

C’est une maladie beaucoup plus virulente que nous avons
découverte il y a plusieurs années grace a la génétique alors que
nous croyions auparavant que tous ces patients qui mouraient
subitement souffraient du syndrome de Marfan. Pour le clinicien,
le traitement est trés différent. Il m’est impossible de traiter
I’enfant en question. En fait, je la revois fréquemment pour des
échocardiogrammes afin de m’assurer que tout reste en place tant
que la famille n’a pas décidé d’aller de I’avant pour que je puisse
savoir a laquelle des deux maladies j’ai affaire. Cela représente
donc des cofits qui pourraient étre évités, non pas pour les
compagnies d’assurances, mais bien pour le systéme de santé.
Peut-étre qu’il faudrait engager ces cotts de toute maniére, mais
on l'ignore. Je suis un peu coincé dans cette situation.

Mon dernier exemple vise a démontrer que nous avons déja
acces a la technologie permettant de séquencer tous les éléments
de notre génome. De plus, cette technologie est tout aussi
accessible du point de vue financier, car cela est méme devenu
moins colteux que bon nombre des tests que nous effectuons par
ailleurs.

Lorsque je suis arrivé a I’hépital pour enfants, nous avons
lancé une étude sur le séquengage complet du génome de tous les
enfants hospitalisés, et pas uniquement de nos patients en
génétique. Nous voulions simplement savoir ce que cela
pourrait nous apprendre et comment nous pourrions utiliser
cette information. Il n’y a plus de différence entre un test prédictif
et un test diagnostique, car absolument tout est pris en
considération. Ainsi, vous pouvez arréter un diagnostic pour un
patient qui a un probléme de santé, mais vous pouvez découvrir
en méme temps bien d’autres choses, car tout est examiné. Vous
faites des constatations secondaires qui sont généralement de
nature prédictive.

Nous avons demandé a 330 patients et a leurs familles de
participer a notre étude. Comprenez bien qu’il s’agissait dans tous
les cas de familles avec des enfants trés malades. Tous ces enfants
avaient de nombreux problémes de santé. Plus de 33 p. 100 de ces
familles ont refusé de prendre part a notre étude sans frais parce
qu’ils craignaient la discrimination génétique. Je dois vous dire
que je trouve cette proportion trés alarmante. Certaines de ces
familles sont en quéte d’un diagnostic depuis de nombreuses
années et voila que je leur offre ’occasion d’obtenir sans doute
une réponse, mais il la rejette de crainte de discrimination
génétique.
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The last point I will make is that there were a few discussions,
and I hope we can have them, about lifestyle changes and so on.
Many of the genetic diseases we are dealing with don’t have a
magic bullet, as yet, with which you can treat; and that’s
something the insurance companies are afraid of. As much as we
have made our strides and developments in diagnostic sequencing
of the genome, a whole new area is developing as of now, which |
promise you will provide treatments for lots of the patients in my
clinic within the next 5 to 10 years. I'm convinced of this. You can
ask other experts outside Toronto who will agree with me. If I
can’t make a genetic diagnosis for these children, I won’t be able
to design any of these individualized therapies that will actually
treat the primary genetic defect of many of the patients I see.

Yvonne Bombard, PhD, Scientist, Li Ka Shing Knowledge
Institute, St. Michael’s Hospital, Assistant Professor, Institute of
Health Policy, Management and Evaluation, University of Toronto,
as an individual: Good morning, and thank you for the
opportunity to provide some comments on what I think is a
landmark bill.

By way of background, I'm an interdisciplinary genomics and
policy researcher with expertise in genetic discrimination. My
PhD focused on genetic discrimination and I began my research
career in this domain.

I was inspired to do my research after witnessing the difficulties
and challenges that individuals undergoing genetic testing for
Huntington’s disease had been experiencing with securing
insurance and maintaining their employment. It was striking
that my very first exposure was in the Huntington’s predictive or
genetic testing clinic. My very first patient interaction was with an
individual who came back after genetically testing positive for the
Huntington’s disease mutation, came back to discuss with a
psychiatrist the challenges he was having at work. After his
supervisor had discovered his gene mutation status — his
predictive future increased risk for developing the disease while
he was currently asymptomatic — his job responsibilities started
to shift.

At that moment, I was struck by the fact that the psychiatrist
couldn’t advise him because there weren’t any protections or
avenues for recourse to do anything about this. I remember that
being a pivotal moment at the beginning of my early graduate
studies. I remember running to the bathroom at that clinic to ask
both my supervisor back in British Columbia and some legal
experts in Toronto at the time whether there were protections in
place for this kind of genetic discrimination. In fact, that became
the reason I began the work in this field. I began to study, on a
national scale, the nature and extent of genetic discrimination in
Canada.

Je soulignerais en terminant qu’il est également possible de
débattre, et j'espére que nous pourrons le faire, de questions
comme les changements dans les habitudes de vie. Pour bon
nombre des maladies génétiques auxquelles nous sommes
confrontés, il n’existe toujours pas de remede miracle, et cela
fait bien peur aux compagnies d’assurances. A la lumiére des
grands progrés réalisés dans le séquengage du génome a des fins
diagnostiques, on peut dire qu’'un tout nouveau secteur
d’intervention s’ouvre a nous, ce qui me permettra, je vous le
garantis, de traiter bon nombre des patients qui visiteront ma
clinique d’ici cinq a dix ans. J’en suis convaincu. Vous pouvez
demander a des experts a I’extérieur de Toronto et ils vous diront
la méme chose. Si je ne peux pas établir un diagnostic génétique
pour ces enfants, je ne pourrai pas concevoir les thérapies
adaptées pour traiter efficacement le probléme principalement
génétique qui affecte bon nombre d’entre eux.

Yvonne Bombard, PhD, scientifique, Li Ka Shing Knowledge
Institute, Hopital St. Michael, professeure adjointe, Institute of
Health Policy, Management and Evaluation, Université Toronto, a
titre personnel : Bonjour a tous et merci de me donner 1’occasion
de vous faire quelques observations concernant ce projet de loi
attendu depuis longtemps.

Pour votre gouverne, disons que je fais de la recherche
interdisciplinaire en génomique et en politiques avec
spécialisation en discrimination génétique. Mon doctorat portait
d’ailleurs sur ce dernier sujet et j’ai amorcé ma carriére de
chercheure dans ce domaine.

Ce théme de recherche m’a été inspiré lorsque j’ai constaté a
quel point il pouvait étre difficile pour les personnes subissant des
tests génétiques pour la maladie de Huntington de contracter une
police d’assurance et de conserver leur emploi. J'ai d’abord été
confrontée a cette problématique dans une clinique effectuant des
tests prédictifs ou génétiques pour la maladie de Huntington. Le
tout premier patient que j’ai rencontré avait subi un test génétique
révélant une prédisposition a la maladie de Huntington. Il venait
discuter avec un psychiatre des difficultés qu’il éprouvait au
travail. Aprés que son supérieur eut appris I’existence de cette
mutation génétique qui le prédisposait a contracter la maladie
méme s’il était toujours asymptomatique, les responsabilités
qu’on lui confiait ont commencé a changer.

Jai alors constaté avec stupeur que le psychiatre ne pouvait lui
conseiller quoi que ce soit, car il n’existait pas de protections ou
de recours possibles pour lui. C’est un moment qui a été
déterminant a I’amorce de mes études supérieures. Je me
rappelle m’étre précipitée a la salle de bain de cette clinique
pour demander tant a mon superviseur en Colombie-Britannique
qu’a certains experts juridiques a Toronto a I’époque s’il existait
des mesures de protection en place pour ce type de discrimination
génétique. C’est ainsi que j’ai commencé a m’intéresser a la
question. J’ai entrepris d’étudier la nature et I'ampleur de la
discrimination génétique a I’échelle du Canada.
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With colleagues across Canada, I conducted the first study that
we have to date to provide national evidence of the experiences
and concerns of genetic discrimination in order to provide
evidence and to inform policy discussions, such as the ones
we're having today.

The national study was a cross-sectional mailed survey. The
survey questionnaire was based on qualitative interview work that
I conducted across the country, meeting with families that were at
risk of Huntington’s disease but were not exhibiting signs and
symptoms — were asymptomatic — in order to understand and
appreciate what genetic discrimination meant for them, what their
perceptions were and how it manifested in their day-to-day lives
in order to design an accurate survey questionnaire to measure the
nature and extent and the distribution of the issue across the
country.

We targeted, through the survey, asymptomatic patients who
were at risk for Huntington’s disease by virtue of the fact that one
of their family members was currently exhibiting signs and
symptoms of Huntington’s disease. We focused on individuals
who were asymptomatic so that we could target the issue of
genetic-based discrimination, being treated differently or unfairly
based on genetic information, as opposed to signs and symptoms
of the disorder, which could potentially complicate or confound
the issue of genetic discrimination scientifically in the way we are
trying to address it.

We stratified our sample to look at both individuals who had
chosen to undergo genetic testing for Huntington’s disease and
those who were at risk for Huntington’s but chose not to undergo
testing so that we could examine the differential impact of genetic
discrimination based on genetic test results versus family history
information. With collaborators in seven clinics across the
country, we were able to recruit our sample, which was
participating in ongoing observational studies or genetic testing.

What I found by interviewing these families across the country
— and I'm on the slide that says genetic discrimination is
multifaceted — was, in fact, that. Genetic discrimination, in the
descriptions and the experiences of these families, actually spans
beyond insurance and employment. For the sake of
comprehensiveness, I wanted to run through those settings, but
then will move quickly into focusing on insurance and
employment.

They spoke about, within the family, disruptive patterns of
behaviours and interaction and communication within the family
that were perceived because of them, based on their genetic test
results. They also spoke — within the insurance setting — that

Avec des collegues de tout le pays, j’ai réalisé la premiere étude
a ce jour a fournir des données nationales sur les expériences et les
préoccupations associées a la discrimination génétique de maniere
a éclairer les discussions stratégiques comme celles que nous
avons aujourd’hui.

L’¢tude nationale a pris la forme d’un sondage transversal
envoyé par la poste. Le questionnaire utilisé a été établi a la
lumiére d’une série d’entretiens en profondeur que j’ai menés de
par le pays. J'ai rencontré des familles dont les membres
risquaient de contracter la maladie de Huntington, mais n’en
présentaient aucun signe ou symptéme afin de mieux comprendre
ce que signifiait pour eux la discrimination génétique, quelles
étaient leurs perceptions a cet égard et comment cela se
manifestait dans leur vie quotidienne. J’ai ainsi pu concevoir un
questionnaire de sondage permettant de mesurer avec précision la
nature et 'ampleur du phénomeéne ainsi que sa répartition a la
grandeur du pays.

Au moyen de ce sondage, nous avons ciblé des patients
asymptomatiques qui risquaient de contracter la maladie de
Huntington du fait qu’'un membre de leur famille en présentait les
signes et les symptémes. Nous nous sommes concentrés sur les
gens asymptomatiques de maniére a bien cerner le probléme de la
discrimination génétique, c’est-a-dire du fait qu’une personne soit
traitée différemment ou inéquitablement sur la base de
renseignements génétiques, plutét que de signes ou de
symptéomes de la maladie elle-méme, ce qui pourrait rendre plus
complexe ou moins claire I’étude scientifique de la discrimination
génétique que nous souhaitions mener.

Nous avons stratifié notre échantillon afin de considérer, d’une
part, les personnes qui avaient choisi de subir le test génétique
pour la maladie de Huntington et, d’autre part, celles qui
risquaient de contracter la maladie, mais avaient décidé de ne
pas subir le test. Nous pouvions ainsi évaluer I'impact différentiel
de la discrimination génétique selon qu’elle soit fondée sur les
résultats d’un test génétique ou simplement sur les antécédents
familiaux. Gréace a des collaborateurs dans sept cliniques de
différentes régions du pays, nous avons pu recruter notre
échantillon de patients qui participaient a des études
d’observation en continu ou avaient subi un test génétique.

En interviewant ces familles de tout le pays, j’en suis arrivée a
la conclusion que la discrimination génétique est
multidimensionnelle. Selon les descriptions fournies et les
expériences vécues par ces familles, c’est un probléme qui ne se
limite pas aux domaines de I’assurance et de I’emploi. Question
d’étre exhaustive, je vais faire un survol de ces manifestations
possibles avant de mettre davantage ’accent sur I’assurance et
I’emploi.

Dans le contexte familial, on a fait état d’une perturbation des
comportements et des interactions qui serait reliée aux résultats
des tests génétiques de certains membres de la famille. Par ailleurs,
des répondants ont aussi indiqué qu’ils s’étaient vu refuser une
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they were rejected life insurance, were asked to have their
premiums increased, their costs of their insurance policy increased
because of the genetic test results, and were actually asked by
insurance agents to undergo genetic testing in order to qualify for
their insurance policies.

Within the employment setting, as I alluded to in my opening
remarks, these participants spoke about how they have had
experiences of being under increased surveillance at work because
of their disclosure or because the supervisor found out their
genetic test results. They have also had promotional denials
because of their results or were, in their perception, imposed to
retire early because the results of their genetic tests were disclosed.

Within the social domain, people spoke about relationship
rejection and avoidance.

Within the health care domain, they spoke about experiencing
altered medical management and very directive counselling about
reproductive planning from medical professionals that they felt
was a cause of their genetic test results as well of the fact they’re at
risk for the disease.

Within the public policy or government domain, they
experienced adoption denial and difficulty in obtaining custody
and access to children.

The next slide presents these issues and the distribution of these
issues among a nationally representative sample of this
population. The study was able to provide for the first time
evidence that genetic discrimination was prevalent, as 40 per cent
reported having experienced at least one experience of genetic
discrimination. To put this into perspective, the cognitive
psychology or adverse drug reaction literature would define a
common occurrence at around the 10 per cent mark, so by all
accounts this occurrence of genetic discrimination of 40 per cent
would be considered common.

When we looked at where the discrimination was being
experienced and across what settings, the insurance setting
specifically was the highest area where genetic discrimination
was experienced, followed by the family and social domain and
employment. Notably, there were few reports there.

The next slide shows a closer snapshot of the results in the
insurance domain. Discrimination was most often reported to
have occurred in reference to obtaining life and disability
insurance and, to a lesser extent, by mortgage insurance.

There were areas in the survey where participants were allowed
to write open comments. I just took a few examples of their
quotes. For example:

I was so angry because I was told I was denied [life
insurance] because of my gene.

assurance-vie, imposer une hausse de prime en raison de leur
prédisposition génétique ou demander de subir un test génétique
pour pouvoir contracter une police d’assurance.

Pour ce qui est de I'emploi, comme je 1’ai indiqué en
introduction, des participants ont dit faire 1’objet d’une
surveillance accrue aprés avoir divulgué les résultats de leurs
tests génétiques ou parce que leur superviseur avait obtenu ces
résultats. Certains se sont vu refuser une promotion en raison de
ces résultats ou estiment avoir été obligés de prendre une retraite
anticipée du fait qu’on avait appris les résultats de leurs tests
génétiques.

Du c6té social, certains ont parlé de rejet et d’évitement dans
leurs relations interpersonnelles.

Pour ce qui est des soins de santé, des patients estiment avoir eu
droit a des traitements différents et a du counseling trés directif
des professionnels de la santé en matiére de planification des
naissances, ce qu’ils estimaient attribuable aux résultats de leurs
tests génétiques ainsi qu’au risque qu’ils contractent la maladie.

Du point de vue des politiques gouvernementales, on a noté des
refus d’adoption et la difficulté d’obtenir la garde des enfants et le
droit d’accés a ceux-ci.

La diapositive suivante illustre la répartition de ces problémes
de discrimination génétique au sein d’un échantillon représentatif
de cette population a I’échelle nationale. Notre étude a été la
premiére a révéler que la discrimination génétique est assez
répandue comme en témoignent les 40 p. 100 de répondants qui
ont indiqué avoir vécu au moins une expérience de la sorte. Pour
mettre les choses en perspective, disons que les spécialistes en
psychologie cognitive ou en effets indésirables des médicaments
considérent qu'un phénomene est courant dés qu’il atteint une
proportion d’environ 10 p. 100. Avec son taux de prévalence de
40 p. 100, il ne fait donc aucun doute que la discrimination
génétique doit étre considérée comme répandue.

Lorsque nous avons cherché a déterminer dans quels contextes
se manifestait surtout la discrimination, c’est le secteur de
I’assurance qui s’est démarqué, suivi du milieu familial, du
domaine social et de ’emploi. Il faut noter que les signalements
étaient peu nombreux dans ce dernier cas.

La diapositive suivante fournit une image plus précise de la
situation dans le domaine de l’assurance. Les cas de
discrimination signalés visaient principalement I’obtention d’une
assurance-vie et d’une assurance-invalidité et, dans une moindre
mesure, d'une assurance hypothécaire.

Certaines questions du sondage permettaient aux participants
de répondre librement, et j’ai repris quelques-uns de ces
commentaires dans mon rapport. Par exemple :

Jai été furieuse d’apprendre qu’on me refusait une
assurance-vie en raison de mes prédispositions génétiques.
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This was a 28-year-old female from Alberta at the time who had
had tested positive for the gene mutation.

On the next slide, you see a closer snapshot of the employment
setting results. Here, genetic discrimination was reported
infrequently, but when it was reported to have occurred, it was
most often reported at work, at their current place of
employment, as opposed to getting access to new employment.
Here the example from an open response in the survey was as
follows:

I disclosed my positive result to my employer. Was denied a
promotion, in large part, because of the perceived future
liability of the company.

This was at the time a 38-year-old male from Ontario who had
tested positive for the mutation.

Again, all of these individuals were asymptomatic,
neurologically tested to be confirmed as asymptomatic, and this
was based on the disclosure of genetic test results.

We looked at the results in terms of how knowing a genetic test
result was associated with the experiences of discrimination. What
you find here is, in fact, genetic discrimination experiences were
highest among those who were found to have the HD mutation.
Then we looked at what the cause was for the discrimination. We
had the ability to discriminate, if you will, here between
experiences based on family history versus genetic test results.
While family history was one of the major reasons for
discrimination experiences as perceived and reported by this
population, the genetic test results or both having genetic test
results and the family history were very much a major component
of their experiences.

Finally, we talk about experiences of discrimination being at
this 40 per cent level across the country within this population
that we sampled, but the fear of genetic discrimination was
widespread: 86 per cent of the population that we sampled
reported that they were worried about genetic discrimination,
not only for themselves — and this comes to the heart of what
genetics is about — but for their families. Of course, when you
have a genetic disease, your family members are at risk as well, so
therefore the risks of genetic discrimination impact your family
too. They were afraid of genetic discrimination in the insurance
setting, and here the employment setting is now working its way
up the ranks as well.

We speak about these experiences as if they’re these abstract
occurrences, but they very much have impact on the psychological
and behavioural well-being of these individuals. We were able to
look at that more closely through this research. We found that
genetic discrimination is actually associated with high levels of
psychological distress, such that experiencing genetic
discrimination in more situations is associated with increased

Cette Albertaine de 28 ans avait subi un test révélant une
mutation génétique.

La diapositive suivante fournit des indications plus précises sur
les résultats dans le contexte de I'emploi. Le nombre de cas de
discrimination signalé a été moins nombreux, mais lorsqu’il y en
avait c’était le plus souvent relativement a ’emploi actuel, plutot
que pour l'accés a un nouvel emploi. Voici un exemple des
réponses données a une question ouverte :

Jai révélé a mon employeur que mon test avait été positif.
On m’a refusé une promotion surtout en raison des
responsabilités que I’entreprise craignait devoir assumer.

Le test génétique avait révélé une mutation chez cet Ontarien
de 38 ans a I’époque.

Rappelons que toutes ces personnes étaient asymptomatiques,
comme l'ont confirmé des tests neurologiques, et que ces
comportements découlaient de la connaissance des résultats de
leurs tests génétiques.

A la lumiére des réponses obtenues, nous avons essayé de
déterminer comment les expériences de discrimination vécues
pouvaient étre reliées a la connaissance du résultat d’un test
génétique. Nous avons constaté que les expériences de
discrimination étaient plus fréquentes pour ceux chez qui on
avait découvert la mutation génétique a I'origine de la maladie de
Huntington. Nous avons ensuite voulu déterminer la cause de
cette discrimination. Nous avons pour ce faire pu établir la
distinction entre les expériences fondées sur les antécédents
familiaux et celles découlant des résultats des tests génétiques.
Les antécédents familiaux figuraient parmi les raisons principales
invoquées pour la discrimination pergcue ou signalée par notre
échantillon, mais les résultats des tests génétiques, isolément ou en
combinaison avec les antécédents familiaux, comptaient aussi
pour beaucoup dans ce phénomeéne.

Enfin, si les expériences de discrimination ont été répandues
dans une proportion de 40 p. 100 au sein de I’échantillon national
utilisé, il faut noter que la crainte de discrimination génétique est
encore plus courante. En effet, 86 p. 100 des personnes
interrogées ont indiqué craindre la discrimination génétique,
non seulement pour elles-mémes, mais aussi pour leur famille, ce
qui est I'essence méme d’un probléme génétique. Lorsque vous
souffrez d’une maladie héréditaire, il va de soi que vos proches
sont également a risque, ce qui fait que le danger qu’il y ait
discrimination génétique touche également votre famille. Les
répondants craignaient une telle discrimination dans le contexte
de l'assurance, une situation qui se manifeste de plus en plus
souvent aussi dans le domaine de ’emploi.

Nous parlons de ces expériences comme s’il s’agissait de
phénomenes abstraits, mais elles ont un impact bien concret sur le
bien-étre psychologique et comportemental des personnes
touchées. C’est un autre aspect que nous avons pu examiner de
plus prés dans le cadre de notre recherche. Nous avons ainsi
constaté que la discrimination génétique est associée a des niveaux
élevés de détresse psychologique, et que ces niveaux de détresse
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levels of distress. Having the fear or concern that genetic
discrimination might occur to you or your family members is
also highly associated with high levels of distress.

What is notable here in the panel on the right about the fear of
discrimination and the high level of distress is that in fact it was
more concerning to be afraid for your family members than for
yourself. This goes to the impact of genetic discrimination. It goes
beyond just me, myself and my experience to what the family
would experience as well and is at risk for experiencing. This also
may indicate some of the reasons why we don’t see a lot of reports
of discrimination arising through potential legal recourse because
coming forward with an experience of genetic discrimination also
puts your family at risk and reveals a larger risk to the family.
Here you are seeing that impact through the data indirectly.

Finally, I wanted to touch upon how individuals were impacted
behaviourally by the potential for or experience of discrimination.
They spoke about various strategies they were using to manage
the genetic discrimination. For the concern of the discrimination,
they used the term “keeping low,” that they were highly secretive
about the fact that they were either at risk for Huntington’s
disease or tested positive for the mutation, not only with third
parties like insurance or employers, but even with their own
family members and even children in order, in their minds, to
protect them from the chance or the likelihood they would
experience genetic discrimination should they be aware of the fact
that they’re at risk and that there is Huntington’s in the family,
which of course has larger medical implications, as we can discuss.

They also spoke about not changing jobs or not seeking new
employment arrangements just so that they could not be in a
position to have to disclose new information in the course of
applying for a new job or a new insurance application.

People spoke about pre-empting the possibility of genetic
discrimination by purchasing life insurance, in this example, prior
to a diagnosis coming to bear or prior to undergoing a genetic
test, so those results don’t necessarily need to be disclosed at the
time of the application. They actually spoke quite emphatically
about going to quite extreme lengths to make sure that their
genetic test results remain off of their medical files and charts
across clinics in Canada, wherever they’re moving, and within
their family’s records so that there is no link to their genetic tests
in medical charts should insurers have access to those medical files
and discover that they have an increased genetic risk because of
their test results.

With regard to experiences, people spoke emphatically about
the fact that they had to minimize the experience since there was
no recourse. They just had to back down, avoid the
confrontation, or ignore and accept the discrimination
experience. They spoke about trying to confront it in lieu of the

augmentent lorsque le nombre de situations ou se manifeste la
discrimination génétique s’accroit. La crainte de discrimination
génétique pour soi-méme ou ses proches est également a I’origine
de niveaux de détresse élevés.

Le graphique de droite montre que le niveau de détresse
ressenti est plus élevé lorsqu’on s’inquiéte pour les membres de sa
famille que lorsqu’on est préoccupé pour soi-méme. C’est ainsi
que se manifeste I'impact de la discrimination génétique. On ne se
demande pas seulement ce qu’il adviendra de soi-méme et de sa
propre expérience, mais on s’interroge aussi sur ce que sa famille
risque de vivre également. Cela peut expliquer aussi en partie
pourquoi si peu de cas de discrimination sont signalés par la voie
des recours juridiques possibles, car les gens ne veulent pas
exposer leurs proches a des risques plus élevés de discrimination
génétique. C’est une conséquence que les données recueillies nous
révélent indirectement.

En terminant, j’aimerais parler de la maniére dont le
comportement d’une personne peut étre touché par un risque
ou une expérience de discrimination. Des répondants nous ont
parlé de différentes stratégies qu’ils utilisent pour gérer la
discrimination génétique. Par crainte de discrimination, ils ont
indiqué faire montre de discrétion et essayer de cacher le plus
possible le fait qu’ils risquent de contracter la maladie de
Huntington ou ont subi un test révélant la mutation, non
seulement a des tierces parties comme les compagnies
d’assurances ou les employeurs, mais méme a leurs proches et a
leurs enfants de telle sorte que, selon leur perception, ils soient a
labri des risques de faire 1’objet de discrimination génétique
comme cela pourrait étre le cas s’ils savaient qu’ils sont a risque,
un comportement qui a bien str des répercussions importantes du
point de vue médical, comme nous pourrions en discuter plus
longuement.

Certains ont aussi indiqué qu’ils évitaient de changer d’emploi
ou de réclamer de nouvelles conditions de travail simplement pour
ne pas se retrouver dans l'obligation d’avoir a divulguer de
nouveaux renseignements pour postuler un nouvel emploi ou
obtenir une nouvelle police d’assurance.

D’autres ont dit vouloir contrer la possibilité de discrimination
génétique en contractant une assurance-vie, par exemple, avant de
recevoir un diagnostic ou de subir un test génétique, de manicre a
ne pas avoir a divulguer les résultats a ce sujet au moment de
présenter leur demande. Certains ont raconté en long et en large
devoir faire des pieds et des mains pour s’assurer que leurs
résultats de test génétique ne figurent pas dans leur dossier
médical dans différentes cliniques au Canada, en cas de
déménagement, pas plus que dans le dossier de leur famille de
telle sorte que les compagnies d’assurances qui réclameraient ces
dossiers ne puissent établir un lien et découvrir ainsi qu’ils ont une
prédisposition génétique accrue.

Pour ce qui est des expériences vécues, les gens ont beaucoup
insisté sur le fait qu’ils ont di minimiser I'importance du
probléme vu I’absence de recours possible. IlIs ont di s’esquiver,
éviter la confrontation, accepter ’expérience de discrimination ou
faire comme si de rien n’était. D’autres ont réagi a I’absence de
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vacuum of policy protection that they were aware of or availed
themselves of. They spoke about challenging the person or
institution, whistle-blowing, seeking legal advice or trying to
refute the basis of the discrimination experience.

To provide a quick summary of what I’ve said today and what
I’'ve found in this research, the experiences of genetic
discrimination are indeed common among the Huntington’s
population in Canada. They are frequent, most frequent in the
life and disability insurance domains and among family and
friends. The fear of genetic discrimination is widespread among
individuals and for relatives, particularly within the insurance
setting.

Both the experiences of discrimination and the concerns for
being genetically discriminated against are associated with high
levels of psychological distress. Patients, as I’ve just described, use
various behavioural strategies to mitigate discrimination, which
could be to their detriment, as I have said about the medical files.
Having the genetic mutation is associated with higher levels of
genetic discrimination.

Just some limitations to keep in mind: These were self-
reported, unvalidated reports of discrimination. The sample could
be considered self-selected because they were participating in
genetic testing or research, and as we know, the fear of genetic
discrimination causes individuals to avoid genetic testing and
participating in genetic research. By all accounts, one might
speculate that the prevalence I found in my study is actually an
underestimate of the potential fear and experiences, because those
who are particularly afraid are not necessarily coming forward for
genetic testing or participating in research such as this so that they
won’t be labelled and potentially linked to this disease or genetic
risk.

Of course, Huntington’s disease might not be “generalizable”
to complex disorders, such as cancers. However, my collaborators
in the Australian study of genetic discrimination, which measured
and used the exact same survey as I did, found that the level of
discrimination reported within the Huntington’s sample in their
country was quite similar to the level of discrimination reported
within the cancer community’s sample in their study. One could
speculate that we would find the same levels of discrimination
within the cancer communities should we do that research, which
is very much required.

In conclusion, here are some considerations about the bill you
have in front of you. It represents an important contribution in
addressing genetic fairness in Canada such that it would allay
fears about going forward with testing and finding out whether
one carries a genetic mutation, which could impact, as Dr. Cohn

mesures de protection connues ou disponibles en misant sur la
confrontation. Certains ont ainsi contesté la personne ou
I'institution coupable de discrimination, I'ont dénoncée, ont
demandé les conseils d’'un avocat ou ont tenté de réfuter les
fondements mémes de la discrimination.

Pour résumer briévement mes observations d’aujourd’hui et les
résultats de nos recherches, disons que les expériences de
discrimination génétique sont chose courante pour les personnes
atteintes de la maladie de Huntington au Canada. Elles sont
surtout fréquentes dans le contexte de l’assurance-vie et de
l’assurance-incapacité ainsi que dans le milieu familial et avec les
amis. La crainte de discrimination génétique est répandue tant
pour soi-méme que pour ses proches, surtout dans le contexte de
l’assurance.

Tant les expériences de discrimination génétique que la crainte
d’en étre victime entrainent des niveaux élevés de détresse
psychologique. Comme je viens de I'indiquer, certains patients
ont recours a des stratégies comportementales pour mitiger les
risques de discrimination, ce qui peut étre néfaste pour leur santé,
comme je le soulignais avec mon exemple sur les dossiers
médicaux. Les gens qui présentent cette mutation génétique sont
exposés a des risques de discrimination plus élevés.

Il y a certains éléments a prendre en considération dans
I’analyse de nos résultats. Les expériences de discrimination
étaient signalées par les victimes elles-mémes, sans qu’il y ait
confirmation. On pourrait en outre considérer que notre
échantillon était sélectionné du fait qu’il s’agissait de gens
participant a des tests génétiques ou a une étude d’observation
et, comme nous le savons maintenant, que la crainte de
discrimination génétique améne certaines personnes a éviter de
subir un test et de participer a de telles études. On pourrait donc
présumer que le taux de prévalence que j’ai constaté dans mon
étude ne reflete pas vraiment toute 'ampleur de la crainte de
discrimination et des expériences vécues, car ceux qui ont le plus
d’appréhension ne vont pas nécessairement se préter volontiers a
des tests génétiques ou a des études comme celle-ci parce qu’ils ne
veulent pas étre étiquetés et possiblement reliés a cette maladie ou
a ce risque génétique.

Bien entendu, on ne pourrait peut-étre pas inclure la maladie
de Huntington dans un cadre général, parmi les troubles
complexes, comme les cancers. Cependant, mes collaborateurs
de I’étude australienne sur la discrimination génétique, qui ont
utilisé le méme sondage que moi, ont constaté que les expériences
de discrimination signalées dans leur pays pour I’échantillon sur la
maladie de Huntington étaient similaires a celles qui ont été
signalées pour I’échantillon sur le cancer. On pourrait émettre
I’hypothése que si nous devions faire la recherche, ce qui est
vraiment nécessaire, nous constaterions que les expériences de
discrimination sont les mémes dans le cas du cancer.

A

En terminant, voici des aspects a prendre en considération
concernant le projet de loi. Il contribue de fagon importante a
I’équité génétique au Canada, de sorte qu’il apaiserait les craintes
des gens qui hésitent a subir un test génétique pour savoir s’ils
portent une mutation génétique — ce qui peut avoir des



2-10-2014

Droits de la personne

11:97

has suggested, treatment and prevention, and participating in
research, which would have profound effects on the advancement
of genetic science.

Penalties that are established within the bill, when enforced,
can address the experiences of genetic discrimination.

Fundamentally, Bill S-201 could advance complementary
legislation by provincial policymakers, which would protect
against genetic discrimination provincially. That would make a
very important fundamental statement on genetic fairness in
Canada.

Thank you and I remain for your questions.

The Deputy Chair: Thank you for your presentation. I have a
list of senators wanting to ask questions.

Senator Eaton: Dr. Cohn, you made a reference to
personalized medicine. Gene therapy can also replace a person’s
mutated gene with a functional one. Is that correct? Will we start
to do that more and more?

Dr. Cohn: Yes, we will indeed. When 1 talked about the
individualized treatments available, I was specifically referring to
the ability to now target specific mutations in patients for
treatment purposes. A technology has surfaced within the last two
years that has revolutionized the field. There are thousands of
scientists around the world who are trying to work toward this
now. That is exactly what I was talking about.

Senator Eaton: It’s a very complicated field. So for an
insurance company to predict what’s going to happen to
somebody now, with the advances in personalized medicine, will
be more and more complicated. Would you not agree?

Dr. Cohn: Only in a beneficial way. It will be complex but in a
beneficial way because, most of the time, if I make a genetic
diagnosis, we’re not talking about a predictive likelihood of
disease. I would like to comment about that because the point was
made earlier. I can’t do anything, and most of the time that can
lead to a life-limiting or life-threatening condition.

Senator Eaton: If you look at my DNA tests and there is a
prediction of something, you can’t do anything if it’s just
predictive?

Dr. Cohn: That’s different. I'm talking about the diagnostic
aspects. If I make a diagnosis of a current medical problem, very
often, for the rare diseases we are talking about, there is no
available treatment.

What’s different about predictive testing is that you actually
can already make certain lifestyle changes or management
changes in your medical health care to prevent any catastrophes
from happening. So the discussion I had with the insurance
company when they came to us is that I actually think they will

répercussions, comme 1’a dit le Dr Cohn, sur les traitements et la
prévention — et a participer aux recherches, ce qui aurait
d’importantes conséquences sur les progrés de la science dans le
domaine de la génétique.

Lorsque les sanctions établies dans le projet de loi seront mises
en application, elles auront des effets sur les expériences de
discrimination génétique.

Au fond, le projet de loi S-201 pourrait amener des décideurs
provinciaux a adopter des lois complémentaires, ce qui
permettrait de protéger les gens contre la discrimination
génétique a I’échelle provinciale. On se prononcerait ainsi de
fagon importante au sujet de 1’équité génétique au Canada.

Merci. Je répondrai a vos questions.

La vice-présidente : Je vous remercie de vos exposés. J’ai une
liste de sénateurs qui souhaitent vous poser des questions.

La sénatrice Eaton : Docteur Cohn, vous avez parlé de
médecine personnalisée. La génothérapie permet également le
remplacement d'un géne muté par un géne fonctionnel. Est-ce
exact? Le ferons-nous de plus en plus?

Dr. Cohn : Oui, en effet. Lorsque j’ai parlé des traitements
personnalisés offerts, je parlais de la possibilité de cibler certaines
mutations chez des patients pour des besoins de traitement
maintenant. Une technologie a été développée au cours des deux
derniéres années et elle a révolutionné le domaine. Des milliers de
scientifiques dans le monde essaient de travailler en ce sens. C’est
exactement ce dont je parlais.

La sénatrice Eaton : C’est un domaine trés complexe. Compte
tenu des progrés de la médecine, il est de plus en plus compliqué
pour une compagnie d’assurances de prédire ce qui arrivera a une
personne, n’est-ce pas?

Dr. Cohn: Sculement d’une maniére bénéfique. Ce sera
compliqué, mais c’est positif, car la plupart du temps, si j’établis
un diagnostic génétique, nous ne parlons pas de probabilité
qu'une personne soit atteinte d’une maladie. J’aimerais en parler,
car la question a été soulevée tout a ’heure. Je ne peux rien faire,
et la plupart du temps, cela peut mener a une affection qui limite
I’espérance de vie ou qui met la vie d’une personne en danger.

La sénatrice Eaton: Si vous faites une prédiction apres
I’examen du test d’ADN, on ne peut rien faire si c’est seulement
prédictif?

Dr. Cohn : C’est différent. Je parle des aspects diagnostiques. Si
j’établis le diagnostic d’un probléme médical, trés souvent, dans le
cas des maladies rares dont nous parlons, il n’existe pas de
traitement.

Ce qui est différent au sujet des tests prédictifs, c’est qu’on peut
changer des habitudes de vie ou la gestion des soins médicaux
pour empécher des catastrophes de se produire. Ainsi, compte
tenu de la discussion que j’ai eue avec la compagnie d’assurances,
je pense que ce sera positif, car plus nous en savons, plus nous
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benefit from this because the more we know, the more we can do,
at least about the things that put us at high risk. We can make
certain changes to prevent them from happening. That’s exactly
right.

Senator Eaton: Dr. Bombard, you represent a hospital I love
dearly, St. Michael’s, one of Canada’s great hospitals. As to your
policy consideration that Bill S-201 could advance
complementary legislation by provincial policymakers, are there
any provinces in Canada that have legislation banning the
disclosure of or questioning of a person’s DNA?

Ms. Bombard: My understanding is that several private
members’ bills have been submitted, but at the moment there is
no protection against genetic discrimination specifically in any
province.

Senator Eaton: Could you let us know which provinces have
private members’ bills going forward? I think that a federal bill
right now would only cover a very small number of people. Am |
correct?

Ms. Bombard: That’s my understanding, yes.
Senator Eaton: Thank you.

Senator Cowan: Is it your understanding that there is a private
member’s bill before the Ontario legislature? Are you aware of
any others across the country?

Ms. Bombard: There was another one, either in B.C. or
Alberta. There were several attempts in Ontario.

Senator Cowan: That’s right.

Dr. Cohn, I was struck by your evidence today, as I was when
we first met. As adults, we’re deciding for ourselves whether we
want to take tests. Some of us would want to know and some of
us wouldn’t. That’s a legitimate decision that each of us would
make. In your practice, you are dealing with families who are
making decisions for children who can’t make decisions for
themselves. That seems to me to add a whole level of complexity
and stress to what in other cases might be an individual decision.

Dr. Cohn: That is exactly right. I think the gravity of the
decision is much more pronounced because I see families saying,
“I’d rather not go ahead with testing for my child because that
could also have an impact on me. If it has an impact on me and [
can’t get life insurance, how am I going to make sure that
somebody is going to take care of my child?” The complexity and
gravity of that decision is multi-layered and much bigger than it is
for a single person.

Senator Cowan: From a public policy point of view, can you
elaborate on the effects of these probative tests? The reliability is
not the same for every genetic test that one takes. Obviously,
Huntington’s disease is at one end of the spectrum and other

pouvons agir, du moins pour ce qui est des choses qui nous
exposent a de grands risques. Nous pouvons apporter des
changements pour éviter des catastrophes. C’est exact.

La sénatrice Eaton : Madame Bombard, vous représentez un
hopital que j’aime beaucoup, ’'Hopital St. Michael’s, 'un des
grands hopitaux du Canada. Concernant ’aspect que vous prenez
en considération, c’est-a-dire que le projet de loi S-201 pourrait
amener des décideurs provinciaux a adopter des lois
complémentaires, est-ce que des provinces canadiennes ont
adopté des mesures législatives interdisant la communication de
résultats de tests ’ADN d’une personne?

Mme Bombard : Je crois comprendre que plusieurs projets de
loi d’initiative parlementaire ont été présentés, mais qu’a 1’heure
actuelle, aucune province n’a adopté de mesure de protection
contre la discrimination génétique.

La sénatrice Eaton : Pourriez-vous nous dire quelles provinces
ont présenté des projets de loi d’initiative parlementaire? Je crois
que pour le moment, un projet de loi fédéral ne couvrirait qu'un
trés petit nombre de gens, n’est-ce pas?

Mme Bombard : C’est ce que je crois comprendre.
La sénatrice Eaton : Merci.

Le sénateur Cowan : Savez-vous que 1’Assemblée 1égislative de
I’Ontario est saisie d’un projet de loi d’initiative parlementaire?
Savez-vous si c’est le cas dans d’autres provinces?

Mme Bombard : On en a présenté un en Colombie-Britannique
ou en Alberta. On a fait plusieurs tentatives en Ontario.

Le sénateur Cowan : C’est vrai.

Docteur Cohn, votre témoignage m’a frappé, comme cela a été
le cas la premiere fois que je vous ai rencontré. En tant qu’adultes,
nous décidons si nous voulons nous soumettre a des tests.
Certains d’entre nous veulent le savoir, et d’autres non. Il s’agit
d'une décision valable que nous devons tous prendre. Dans le
cadre de votre pratique, vous travaillez auprés de familles qui
prennent des décisions pour des enfants qui ne peuvent pas les
prendre eux-mémes. Cela rend encore plus complexe et plus
stressant quelque chose qui, dans d’autres cas, constituerait une
décision personnelle.

Dr. Cohn : C’est tout a fait exact. Je crois que cela rend la
décision encore plus sérieuse, car j’entends des parents dire qu’ils
préféreraient ne pas faire passer de test a leur enfant, puisque cela
pourrait avoir des répercussions sur eux et que si c’est le cas et
qu’ils ne peuvent pas souscrire une assurance-vie, comment
peuvent-ils s’assurer que quelqu’un prendra soin de leur enfant?
Dans ce cas, la décision est beaucoup plus complexe et sérieuse a
de multiples niveaux qu’elle peut ’étre lorsqu’il s’agit d’une seule
personne.

Le sénateur Cowan : Sur le plan des politiques publiques,
pouvez-vous revenir sur les effets de la valeur probante des tests?
La fiabilité des tests génétiques varie selon chaque cas.
Evidemment, on a la maladic de Huntington d’un c6té, et
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diseases are at the other end. In the type of work you do, what is
the value to Canadian society in having more information about
our genetic makeup? What does that do? What is your view of the
impact if the discriminatory effects that we’re talking about were
removed and it became simply a question of wanting to know or
not wanting to know? What effect would that have on society, in
your view? It’s a very broad question.

Dr. Cohn: I would like to answer this by also answering a
comment that was made earlier: How many diseases do we
actually know something about that have an impact?

The American College of Medical Genetics has put out a
recommendation that if you are doing whole-genome sequencing,
there are about 56 genetic conditions currently that are what we
call medically actionable conditions that you have to report on.
That’s the rule in the United States. We have slightly different
rules in each hospital in Canada.

There are 56 medical actionable conditions, but there should be
58 because two more were discovered within the last six months.

What’s the value of this? I can do something about this in a
way that my quality of life is better. In some cases when you’re
talking about genes that affect colon cancer or other cancer
syndromes, it might affect your survival.

I’'m coming back to what I said earlier. These medical
actionable genetic conditions will increase exponentially over
the next year or two or three. They will continue to increase
because as we learn more, we identify more of them.

The number of genetic conditions for which you can’t do
anything will remain very few. I'm trying to make the argument
with the insurance companies that in the long run they will save a
lot of money because they will have fewer people dropping dead
at the age of 40 because they had a heart condition they didn’t
know about; or they unexpectedly get colon cancer at the age of
50. You don’t expect to get colon cancer and die at this age. The
knowledge is not just to know but to have consequences in your
health care actions.

Senator Cowan: I use Senator Andreychuk’s example. Let’s
suppose that Senator Andreychuk and I carry a gene that might
lead us to develop a certain condition. I decide I want to know.
The gene is identified and I take the measures that you have
spoken about. But when I apply for insurance, I pay more for my
insurance premiums. Senator Andreychuk decides for personal
reasons that she doesn’t want to know. Therefore, because she
doesn’t take the test, she doesn’t know she has the condition and
she doesn’t make the kind of preventive lifestyle changes that I
have made. But she pays a lower premium. I don’t see the public
policy benefit of that. That doesn’t seem to me to be reasonable.

Dr. Cohn: I can only say that I agree 100 per cent. 'm not sure
what else to say.

d’autres maladies de 'autre. Dans le cadre de votre travail, en
quoi est-ce utile pour la société canadienne que nous ayons de
I'information sur notre bagage génétique? Qu’est-ce que cela
donne? A votre avis, qu'est-ce qui en résulterait si les effets
discriminatoires disparaissaient et qu’il ne s’agissait que de
décider si I'on veut obtenir I'information ou non? Quelles en
seraient les répercussions sur la société, selon vous? C’est une
question trés vaste.

Dr. Cohn : J’aimerais y répondre tout en intervenant sur une
observation qui a été faite tout a I’heure : pour combien de
maladies savons-nous quelque chose qui a des répercussions?

Le Collége américain de génétique médicale a présenté une
recommandation selon laquelle si 'on procéde a un séquengage
du génome complet, il y a environ 56 maladies génétiques pour
lesquelles on peut faire quelque chose et qu’il faut déclarer. C’est
la régle aux Etats-Unis. Nous avons des régles un peu différentes
dans chaque hopital du Canada.

Il y a 56 maladies sur lesquelles on peut agir, mais il devrait y
en avoir 58, car au cours des six derniers mois, on en a découvert
deux autres.

En quoi est-ce utile? Je peux faire quelque chose pour améliorer
ma qualité de vie. Dans certains cas, lorsqu’on parle de genes qui
influent sur le cancer du colon ou d’autres cancers, cela peut avoir
des répercussions sur la survie d’'une personne.

Je reviens a ce que j’ai dit. Ces maladies augmenteront de fagon
exponentielle au cours de la prochaine année et des deux a trois
prochaines années. Leur nombre augmentera parce que plus nous
en apprenons, plus nous en identifions.

Le nombre de maladies génétiques pour lesquelles il n’y a rien a
faire demeurera trés peu élevé. J’essaie de faire comprendre aux
compagnies d’assurances qu’a long terme, elles économiseront
beaucoup d’argent, car moins de gens périront subitement a I’age
de 40 ans a cause d’une maladie du ceeur dont ils ne connaissaient
pas l’existence ou auront le cancer du célon a 50 ans. On ne
s’attend pas a avoir le cancer du célon et & mourir a cet age. Il ne
s’agit pas seulement de savoir, mais de pouvoir agir.

Le sénateur Cowan : Je vais prendre la sénatrice Andreychuk
comme exemple. Supposons qu’elle et moi portons un géne et que
nous pourrions développer une maladie. Je décide que je veux le
savoir. Le géne est identifié¢ et je prends les mesures dont vous
parlez. Or, lorsque je demande une assurance, le montant des
primes que je paie est plus élevé. Pour des raisons personnelles, la
sénatrice Andreychuk décide qu’elle ne veut pas obtenir
I'information. Ainsi, parce qu’elle ne se soumet pas au test, elle
ne sait pas qu’elle est porteuse de la maladie et ne change pas ses
habitudes de vie pour prévenir son apparition comme je ’ai fait.
Toutefois, le montant de sa prime est moins élevé que le mien. Je
ne vois pas quels sont les avantages sur le plan de la politique
publique. Cela ne me semble pas raisonnable.

Dr Cohn : Tout ce que je peux vous dire, c’est que je suis tout a
fait d’accord avec vous. Je ne sais pas ce que je pourrais ajouter.
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Senator Cowan: Senator Eaton said that federal law would
have limited impact or — I forget your term.

Senator Eaton: It would only affect a small number of people if
the provinces don’t follow suit.

Senator Cowan: Exactly. Would you not agree that what we’re
talking about here is with respect to insurance and this bill would
protect all Canadians equally. We might find that provincial
legislators want to provide complementary legislation, but this
would apply equally across the country to all Canadians, which is
the reason I chose to do it. The amendments to the Labour Code
clearly are restricted only to those employees who are subject to
the Canada Labour Code. Would you agree with that?

Ms. Bombard: Yes, thank you for the clarification.

Senator Andreychuk: Thanks, Senator Cowan, for using me as
an example; but I'm the one who wants to know, as I'm very
curious.

I find this fascinating, but what I find more fascinating about
your research is how fast it is. You said 56 conditions but two
years ago it wasn’t 56. This is such a moving field that we really
don’t know where it’s going. You’re exploring from a medical
position, but the more we know about ourselves, there are always
consequences that may be positive or negative or unintended
throughout our law. So we’re looking at this bill that is only part
of the whole issue.

I'm still a little confused. Insurance companies are concerned
that if they give a policy to somebody who has a disease or
condition that you cannot assist and improve, then they are
setting themselves up for a certain scenario. If you have that
information, they want to know. They’re not asking you to get
information, but if it exists, they want to know because you’re
coming to them without disclosure if you don’t let them know.
That’s on conditions that you absolutely know are going to lead
to a negative result.

However, they’re all these other issues that you’re talking
about that you can diagnosis. I don’t think the insurance
companies are looking at those now. Do you know if that’s
correct, Dr. Cohn, from your conversations with them?

Dr. Cohn: No, the conversations I’ve had with the insurance
companies are different. They’re looking at this globally. They
make no distinction. You’re right in saying that for some of these
conditions, you cannot do anything, and the insurance companies
are obviously concerned.

I think the bill addresses this eloquently by putting a ceiling on
an insured number to avoid or prevent people who know they
have a terrible disease and want to take out a $1 million life

Le sénateur Cowan: La sénatrice Eaton a dit que les
répercussions des mesures fédérales seraient limitées ou — j’ai
oublié le terme que vous avez utilisé.

La sénatrice Eaton : Elles ne couvriront qu’un petit nombre de
gens si les provinces n’emboitent pas le pas.

Le sénateur Cowan : Exactement. Ne convenez-vous pas que ce
dont nous parlons concerne les assurances et que le projet de loi
protégera également tous les Canadiens? Nous constaterons
peut-étre que des législateurs provinciaux veulent adopter des
mesures complémentaires, mais les mesures fédérales
s’appliqueraient de fagon égale partout au pays, et c’est la
raison pour laquelle j’ai choisi de le parrainer. Les modifications
au Code du travail ne visent que les employés qui sont assujettis
au Code canadien du travail. Etes-vous d’accord avec moi?

Mme Bombard : Oui. Je vous remercie de la précision.

La sénatrice Andreychuk : Sénateur Cowan, je vous remercie de
m’avoir prise comme exemple, mais puisque je suis trés curieuse,
c’est moi qui voudrais le savoir.

Je trouve que c’est fascinant, mais ce qui I’est encore plus au
sujet de votre recherche, c’est le rythme auquel les choses
évoluent. Vous avez parlé de 56 maladies, mais il y a deux ans,
il n’y en avait pas autant. Ce domaine évolue constamment et
nous ne savons pas vers quoi il se dirige. Vous explorez la
question d’un point de vue médical, mais plus nous en savons sur
nous-mémes, il y a toujours des conséquences positives, négatives
ou imprévues dans ’ensemble de nos mesures. Nous examinons le
projet de loi, qui n’est qu'un élément.

Je suis encore un peu perplexe. Les compagnies d’assurances
craignent que si elles donnent une police a une personne qui a une
maladie pour laquelle il n’y a rien a faire, un certain scénario se
présente. Si I'on a l'information, elles veulent 1’obtenir. Elles ne
demandent pas d’obtenir I'information, mais si elle existe, elles
veulent I’avoir parce qu’on frappe a leur porte sans communiquer
I'information si on ne la leur fournit pas. Cela concerne les
maladies pour lesquelles on sait hors de tout doute qu’elles
meneront a un résultat négatif.

Toutefois, il y a tous les autres problémes dont vous parlez
qu’on peut diagnostiquer. Je ne crois pas que les compagnies
d’assurances examinent ces cas maintenant. D’aprés les
discussions que vous avez eues avec elles, savez-vous si c’est
exact, docteur Cohn?

Dr Cohn: Non, car les conversations que j’ai avec les
compagnies d’assurances portent sur des choses différentes.
Elles examinent la question de fagon globale. Elles ne font pas
de distinction. Vous avez raison de dire que pour certaines de ces
maladies, on ne peut rien faire, ce qui préoccupe les compagnies,
évidemment.

Je pense que le projet de loi en tient compte de facon éloquente
en fixant un plafond pour les gens qui savent qu’ils sont atteints
d’'une terrible maladie et qui veulent se procurer une police
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insurance policy because they would have to disclose all the
information. That’s my personal opinion. I think that’s a very
good part of this bill.

When I talk to insurance companies, they don’t differentiate
between the two. They talk about all genetic information, not just
the ones that have a clearly negative outcome.

Senator Andreychuk: In those conversations, are they saying
that they don’t care about any genetic predispositions that you
say you can diagnostically assist in improving?

Dr. Cohn: It never gets that detailed. It stops at the level of
available genetic information because that’s what you’re born
with. The multifactorial conditions develop over time. Genetics
play a role in this but it’s not something you know. Whether I
take your DNA today or at the time you were born, it is always
the same. They’re talking about the fact that this is in your DNA
code, and whatever is in your DNA code is what we need to
know. I think that’s where the problem is.

Senator Andreychuk: When you had these conversations, was it
on behalf of an association?

Dr. Cohn: They actually asked to speak at Grand Rounds at
Sick Kids because they knew that Senator Cowan was bringing
this bill forward and they wanted to engage in a conversation,
which we all very much welcomed. It was a very interesting
conversation, for sure. I think it will only work and we’ll find a
solution if we talk to each other and find a compromise that will
be good for all of us.

Senator Andreychuk: Will this turn into an ongoing dialogue?

Dr. Cohn: No. At the moment, I have been waiting for phone
calls. People told me they would come and speak to us further,
and that hasn’t happened.

Senator Andreychuk: I understood that if that precondition was
going to be an actual condition that you will get, not perhaps, and
it’s predictive that you will get it, then that’s what the insurance
companies are concerned about, not the fact that you might have
all these other conditions that might have some negative concepts.
The other thing is that if you have that gene, you may or may not
get it, and science has yet to tell us whether you will actually have
it. With Huntington’s, we know you’ll get it if you have the gene,
and there were a few others. I’ve been hearing from six to twelve
or thirteen of those. For the rest, you may have a gene and you
might get it, and you might have a predisposition for getting it
more than the average person, but there is not that predictive
nature to it as yet. There may be, and it may be a growing list, but
science can’t tell us yet. You’re making no distinction.

d’assurance de 1 million de dollars, car ils devraient communiquer
toute I'information. C’est mon opinion personnelle. Je crois que
c’est un trés bon élément du projet de loi.

Lorsque je discute avec des compagnies d’assurances, elles ne
font pas de distinction entre les deux. Elles parlent de toute
I'information génétique, et non uniquement de celle qui méne a un
résultat négatif.

La sénatrice Andreychuk : Dans le cadre de ces discussions,
disent-elles qu’elles ne se soucient pas des prédispositions
génétiques sur lesquelles vous dites pouvoir agir?

Dr. Cohn : On ne va jamais autant dans les détails. On s’arréte
a I'information génétique disponible, car on est né avec cela. Les
maladies multifactorielles se développent au fil du temps. La
génétique joue un rdle, mais ce n’est pas quelque chose qu’on
connait. Si je prélevais des échantillons d’ADN d’une personne a
sa naissance ou des années plus tard, cela ne changerait rien. Elles
parlent du fait que c’est dans le code génétique, et que ce sont ses
caractéristiques qu’il faut connaitre. Je pense que c’est 1a ou se
situe le probléme.

La sénatrice Andreychuk : Lorsque vous avez eu ces
conversations, était-ce au nom d’une association?

Dr. Cohn : En fait, elles voulaient en parler a la conférence
scientifique de Sick Kids, car elles savaient que le sénateur Cowan
présentait le projet de loi et elles voulaient entamer une
discussion, dont nous nous sommes grandement réjouis. Il est
certain que la conversation était intéressante. Je pense que cela
fonctionnera et que nous trouverons une solution seulement si
nous discutons et si nous trouvons un compromis avantageux
pour nous tous.

La sénatrice Andreychuk : Cela deviendra-t-il un dialogue
continu?

Dr. Cohn : Non. A I'heure actuelle, j’attends qu’on m’appelle.
Des gens m’ont dit qu’ils viendraient nous rencontrer pour
discuter, ce qui n’est pas encore arrivé.

La sénatrice Andreychuk : Je crois comprendre que si I'on
prédit qu’une personne qui a une prédisposition développera la
maladie — qu’il n’y a pas de peut-étre —, c’est ce qui préoccupe
les compagnies d’assurances, et non qu’elle peut avoir toutes les
autres maladies qui pourraient avoir des répercussions négatives.
Par ailleurs, si une personne porte un gene, elle développera peut-
étre la maladie, et les connaissances scientifiques ne peuvent pas
encore nous dire si elle la développera ou non. Dans le cas de la
maladie de Huntington, nous savons que la personne la
développera si elle porte le géne, et c’est le cas de quelques
autres maladies également. J’ai entendu parler de six a 12 ou
13 d’entre elles. Pour toutes les autres, une personne peut porter
un geéne et développer la maladie et elle peut avoir une
prédisposition par rapport a la moyenne des gens, mais il n’y a
pas encore cette nature prédictive. C’est possible, et la liste peut
s’allonger, mais les connaissances scientifiques ne permettent pas
encore de le déterminer. Vous ne faites pas de distinction.
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Dr. Cohn: No, that’s not true. I didn’t say I don’t make a
distinction. First of all, the insurance companies don’t make the
distinction. They are talking about global genetic information.

What’s important is there is a very small number of conditions
that we know about that can happen in the future and really have
a negative outcome, meaning these are life-limiting disorders for
sure. There are very few of these, but there are some.

To correct the numbers, we have now 56 genetic conditions
where we can actually do something about them. Are we going to
100 per cent avoid lethality in these conditions? No. But the
chances of avoiding lethality are much higher with the knowledge
than without the knowledge, because without the knowledge it’s
going to happen for sure.

There is a third group of conditions, which is why we are doing
the research. What does it mean if I have a 15 per cent increased
risk of Alzheimer’s disease? You are absolutely right that we don’t
know that yet. We are learning this as we go, and time will tell,
but there is a lot of information we do know already, and
obviously it increases exponentially.

Senator Andreychuk: I’'m concerned about discrimination
generally, Dr. Bombard. You have touched on it, and I
appreciate that very much. Life insurance isn’t something that
every Canadian has. Sometimes they can’t afford the premiums.
Sometimes it might be in your job package of benefits, but often
it’s not. Those that can afford insurance are one category, but
there is a whole host of other people in Canada that don’t have
insurance or can’t afford insurance.

Was your study on insurance, or was it on discrimination in the
broader sense? I'm concerned about if I get a test and if someone
gets my records, as an employer or in an association or anywhere,
and it’s used against me. I'm concerned about that as much as |
am insurance companies. This is where I think this whole new
DNA field will lead us.

Were you concentrating on life insurance, or was it really a
broad analysis of how discrimination might arise?

Ms. Bombard: Thank you for seeking clarification. I'm glad to
have the opportunity to do that.

The study asked specifically about discrimination and provided
a list of 23 specific settings for the respondents of the survey
across the country to mark off in which setting they experienced
discrimination. I grouped them in six settings: insurance,
employment, et cetera. Under insurance, there are specific
categories for them to indicate: life insurance, long-term

Dr. Cohn : Non, ce n’est pas vrai. Je n’ai pas dit que je ne
faisais pas de distinction. Les compagnies d’assurances ne font
pas la distinction. Elles parlent d’information génétique globale.

Ce qui est important, c’est qu’il y a un trés petit nombre de
maladies que nous connaissons qui peuvent apparaitre plus tard
et vraiment avoir un effet néfaste, c’est-a-dire qu’elles limitent la
qualité de vie. Il y en a trés peu, mais il y en a quelques-unes.

Je veux apporter une correction. Il y a maintenant 56 maladies
génétiques pour lesquelles nous pouvons faire quelque chose.
Allons-nous sauver les gens de la mort dans tous les cas? Non.
Toutefois, les chances de pouvoir le faire sont plus grandes si nous
avons le plus de renseignements possible. Si nous n’avons pas
I'information, il est certain que cela se produira.

Il existe un troisiéme groupe de maladies, et c’est la raison pour
laquelle nous menons des recherches. Si j’ai un risque accru de
15 p. 100 d’avoir la maladie d’Alzheimer, qu’est-ce que cela
signifie? Vous avez absolument raison lorsque vous dites que nous
ne le savons pas encore. Nous apprenons ces choses sur le tas et le
temps nous fournira des réponses, mais nous en avons déja
beaucoup appris, et nos connaissances augmentent manifestement
de fagon exponentielle.

La sénatrice Andreychuk : Je suis préoccupée au sujet de la
discrimination en général, madame Bombard. Vous avez abordé
la question, et je vous en suis reconnaissante. Tous les Canadiens
n’ont pas une assurance-vie. Parfois, ils ne peuvent pas payer les
primes. Il arrive que des personnes aient une assurance-vie au
travail, grace aux avantages sociaux, mais souvent, ce n’est pas le
cas. Ceux qui peuvent se permettre une assurance-vie forment une
catégorie, mais de nombreux Canadiens n’ont pas d’assurance ou
ne peuvent pas se le permettre.

Votre étude portait-elle sur les assurances ou sur la
discrimination dans son ensemble? Je crains de me soumettre a
un test et que quelqu’un ait accés a mon dossier, que ce soit un
employeur, une association, et cetera, et qu’on utilise ces
renseignements contre moi. Cela m’inquiéte autant que
I'utilisation qu’en feraient les sociétés d’assurances. A mon avis,
les nouvelles découvertes sur ’ADN nous exposeront a ce type de
situation.

Visiez-vous surtout I’assurance-vie, ou s’agissait-il d’une
analyse plus étendue des problémes de discrimination qui
pourraient surgir?

Mme Bombard : Je vous remercie de demander des
éclaircissements. Je suis heureuse d’avoir 'occasion de répondre
a cette question.

L’étude portait précisément sur la discrimination : on a décrit
aux répondants du sondage de partout au pays 23 situations
particulieres pour lesquelles ils devaient déterminer s’ils avaient
été victimes de discrimination. Je les ai regroupées en six
catégories, notamment les assurances, ’emploi, et cetera. Dans
la catégorie des assurances, il y avait plusieurs sous catégories
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disability insurance, critical illness insurance and mortgage
insurance. That’s where I focused some of my remarks to take a
closer look in those settings.

The questions asked specific individuals to consider whether
they experienced discrimination in these settings. We provided a
definition of what discrimination means so that we knew we had
validity in the results to know that every respondent was
interpreting that question and responding in that way to suggest
to us they understood what discrimination means. Part of the
survey looked at experiences of discrimination, and the other part
that I presented was regarding concerns for discrimination in the
same 23 specific settings that were then grouped in larger
domains.

I would like to also have the opportunity to address your
opening remarks. Life insurance is not a social good. It’s a
business contract for those who can afford it, and one could argue
that it plays a desirable role. One could also argue that it’s
becoming an increasingly necessary good, not only a business
contract but a need in order to equally participate in our society
and get things like a mortgage or open up a small business, or if
you’re a medical practitioner or allied health professional, to
provide some disability or critical illness protection or even
protect the practice. In order to participate equally in our society,
life insurance, which used to be a commercial good, is starting to
translate into something that is required in order to participate
equally in our society.

Yes, someone’s current financial status might be one issue that
could prevent them from getting a large policy, but even access to
a minimal policy by someone who is at risk for a genetic condition
and might have the financial means at this point but is potentially
prohibited from even accessing that good that would allow them
to participate equally in our society.

Senator Andreychuk: Thank you.

The Deputy Chair: We’re almost out of time, but I have two
senators still wanting to ask questions. Please be brief with your
questions and answers.

Senator Eggleton: It sounds as if this is really a good news
story, getting a genetic test. Some people would be reluctant to get
one, but you’re saying that for the vast majority, you can do
something about it if something is found that needs attention,
either medical therapy or lifestyle changes that could have
positive effects in terms of length of life or reduced health care
costs. It sounds like for the vast majority it’s a good news story.
The difficulty is that people are reluctant because of this
discrimination issue.

In this discrimination issue, Dr. Cohn, you said that
33 per cent, a third of the people you’ve been dealing with, are
declining because of the fear of discrimination, and we focus on

pour indiquer s’il s’agissait d’une assurance-vie, d’une assurance-
invalidité de longue durée, d’une assurance contre les maladies
graves ou d’une assurance prét hypothécaire. Une partie de mon
exposé concernait I'examen plus approfondi de ces situations.

On a demandé aux répondants d’évaluer s’ils avaient été
victimes de discrimination dans ces situations. Afin d’obtenir des
résultats valides, nous leur avons fourni une définition de ce que
nous entendions par discrimination, car nous savions ainsi que
chaque répondant avait interprété la question et y avait répondu
en comprenant le sens de ce mot. Une partie du sondage portait
sur les expériences liées a la discrimination, et 'autre partie que
j’ai présentée concernait les préoccupations liées a la
discrimination dans ces 23 situations particuliéres qui étaient
ensuite regroupées en catégories plus vastes.

Jaimerais également avoir I'occasion de parler de votre
observation préliminaire. L’assurance-vie n’est pas un bien
social. Il s’agit d’un contrat commercial pour ceux qui peuvent
se le permettre, et on pourrait faire valoir qu’elle joue un réle
souhaitable. On pourrait également faire valoir qu’elle est
devenue un bien de plus en plus nécessaire, c’est-a-dire qu’elle
est non seulement un contrat commercial, mais qu’elle est
également devenue une exigence pour participer de maniere
équitable dans notre société et obtenir, par exemple, une
hypothéque ou ouvrir une petite entreprise, ou dans le cas dun
médecin-praticien ou d’un professionnel paramédical, pour
obtenir une protection contre 'invalidité ou les maladies graves
ou méme pour la pratique médicale. L’assurance-vie, qui était
autrefois un bien commercial, est de plus en plus requise pour
participer de maniére équitable dans notre société.

Pourtant, la situation financiére actuelle d’une personne
pourrait I'empécher d’obtenir une grosse police d’assurance,
mais l'accés & une police minimale pourrait permettre a une
personne qui présente un risque lié a une maladie génétique, mais
a qui I'on refuse I’accés a ce bien méme si elle a les moyens de se le
payer, de participer de maniere équitable dans notre société.

La sénatrice Andreychuk : Merci.

Le vice-président : Le temps est presque écoulé, mais deux
sénateurs aimeraient poser des questions. Veuillez étre brefs.

Le sénateur Eggleton : Il semble qu'un test génétique soit une
trés bonne chose. Certaines personnes peuvent hésiter, mais vous
dites que pour la grande majorité, vous pouvez intervenir en cas
de probleme, que ce soit par des traitements médicaux ou par des
changements aux habitudes de vie, et que ces interventions
pourraient augmenter la durée de vie ou réduire les cotts liés aux
soins de santé. Il semble que pour la vaste majorité, ce sont de
bonnes nouvelles. Le probléme, c’est que les gens hésitent par
crainte d’étre victimes de discrimination.

Docteur Cohn, en ce qui concerne la question de la
discrimination, vous avez dit que 33 p. 100 des gens auxquels
vous avez eu affaire — c’est-a-dire le tiers — ont refusé de se
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insurance but there is also employment. There are other factors,
as you pointed out, Dr. Bombard. This is very valuable, by the
way. Thank you very much for this.

Is 33 per cent roughly the number you’re finding,
Dr. Bombard, or do other studies show figures different than
that, people that are afraid and decline because of it?

Ms. Bombard: This isn’t the work that I have done. From
literature, it would be very consistent and it shows higher levels of
declining participation in research and in genetic testing because
of fears of discrimination. I can get the numbers for you, but |
don’t want to quote out of turn.

Senator Eggleton: I would be interested in more of that
information about the fear factor.

In your chart, you show the different forms of discrimination.
We talk a lot about insurance. It is the biggest one. What about
the employment one? Is that growing? What kinds of stories are
you hearing about that? Are some employers asking for genetic
testing or asking people whether they had one and if they had one
that they want to have it submitted? Are we getting more of that?

Ms. Bombard: Within the employment setting, the survey
indicates that the discrimination experiences are happening at
the place of employment because the individual has decided that
they have a perceived fiduciary responsibility to report this
information.

I remember interviewing a CEO of a company who said, “I'm
in a very responsible post. I feel that, in X amount of years,
knowing that this is coming down the line, I have a fiduciary
responsibility to eventually disclose this.” That’s a minority of the
cases.

In other cases, the information is discovered. It is not
necessarily clear how, but that is leading individuals to, as some
of the details here indicate, impose early retirement, change folks’
responsibilities at work, deny promotion requests and actually
increase job surveillance.

That is the nature of the experiences that are happening within
that setting and that have been reported, both in the interview
work and within the survey.

Senator Eggleton: In what age range should people be taking or
be encouraged to take genetic testing? At Sick Kids, you are
dealing with children. Is there an age range that should be looked
at?

Dr. Cohn: There is no age range that is recommended. It
depends entirely on the clinical symptoms, if you have any.

soumettre au test, car ils craignaient d’étre victimes de
discrimination; nous parlons surtout des assurances, mais il y a
également I'emploi. Il y a d’autres facteurs, comme vous 1’avez
mentionné, madame Bombard. En passant, vos contributions
sont précieuses. Nous vous en remercions.

Madame Bombard, avez-vous également conclu que 33 p. 100
des gens craignaient les conséquences et refusaient donc le test, ou
d’autres études sont-elles arrivées a des conclusions différentes?

Mme Bombard : Mes travaux ne portaient pas sur cette
question. Toutefois, dans la documentation, les données
démontrent uniformément un nombre plus élevé de refus de
participer aux recherches et aux tests génétiques en raison de
craintes liées a la discrimination. Je peux obtenir ces données,
mais je ne veux pas risquer de me tromper en les citant de
mémoire.

Le sénateur Eggleton : J’aimerais obtenir plus d’information
sur 'indicateur de crainte.

Dans votre graphique, vous montrez les différentes formes de
discrimination. Nous parlons beaucoup des assurances, car c’est
le gros probléme. Qu’en est-il de 'emploi? Cet indicateur est-il a la
hausse? Quels types d’histoires vous raconte-t-on a ce sujet?
Certains employeurs demandent-ils a des personnes de se
soumettre a des tests génétiques ou leur demandent-ils si elles se
sont déja soumises a ce type de tests et le cas échéant, de fournir
les résultats? Ce scénario est-il de plus en plus répandu?

Mme Bombard : Dans le milieu de I'emploi, les sondages
indiquent que les expériences liées a la discrimination se
produisent lorsqu’une personne juge qu’elle a une responsabilité
fiduciaire pergue de divulguer cette information.

Je me souviens que le PDG d’une entreprise m’a dit qu’a son
avis, étant donné qu’il sait ce qui s’en vient et que son poste
comprend beaucoup de responsabilités, dans quelques années, il
aura la responsabilité fiduciaire de divulguer ce renseignement.
Toutefois, c’est la minorité des cas.

Dans d’autres cas, les renseignements sont découverts. La
facon dont ils le sont n’est pas nécessairement claire, mais comme
certains détails I'indiquent ici, on force parfois ces personnes a
prendre une retraite anticipée, on peut modifier leurs
responsabilités au travail ou leur refuser une promotion et
méme les surveiller plus étroitement au travail.

C’est la nature des expériences vécues dans ces situations et ce
sont celles qui ont été signalées, que ce soit pendant les entrevues
ou dans le cadre du sondage.

Le sénateur Eggleton : Quel groupe d’age devrait se soumettre a
des tests génétiques ou quel groupe d’age devrait-on encourager a
le faire? A I’hépital pour enfants, vous vous occupez des enfants.
Devrait-on examiner un groupe d’age en particulier?

Dr Cohn : Aucun groupe d’age précis n’est recommandé. Cela
dépend entiérement des symptomes cliniques, si de tels symptomes
sont présents.
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There are obviously information seekers out there — you talk
about 23andMe coming to Canada now — people like you and I,
who are healthy and go out and want to get some genetic
information. I had my own genome sequenced because I wanted
to know.

I want to address the employment issue because I had to decide
for three stories. I want to add another situation where I had a
brother, an adult brother of a child with a genetic disorder, which
we briefly diagnosed, and he told his mother, “Do not tell me
what you have until I have my job because I was asked questions
about my brother. It was in a small town. They knew about it,
and they asked me specific questions about genetic conditions.”
He didn’t want to get tested and didn’t even want to hear about it
so that he wasn’t in a situation where he would say something.

Senator Eggleton: Thank you to both of you. You have been a
tremendous help.

Dr. Cohn: Thank you for having us.

Senator Nancy Ruth: I want to talk about risk and cost.
Dr. Cohn, you clearly said that if they don’t get tested, the cost is
borne by the taxpayer through the health system. If they do get
tested and insurance companies have access to this information,
should the costs not be borne by the shareholders of the insurance
company? Who is going to pay? Someone is going to pay for the
risk. Do you have any comments about that?

Dr. Cohn: I want to clarify that this was a comment about the
one patient story. I think we need to be very careful not to
globalize this. That was never my intention. There are certain
conditions, like this one I was talking about, in which, if I don’t
know the exact genetic diagnosis, it will lead me a certain path. In
this case, it was a path that led to more frequent testing, which
may or may not be necessary. I don’t know the answer to that
because I don’t know what the solution of this case is. That
potentially could also be a burden on the health care costs.

For fairness reasons, I need to make clear that in general, when
you talk about the whole genome sequencing, there is a certain
perception, everywhere in the world, that the more you know, the
more you are going to go after things and that it is actually going
to be a burden on the health care system. One aspect of our
research study is to prove the exact opposite.

I think it will be the exact opposite, but I want to make sure
that I don’t come across here wrong. At the moment, these are
individual cases, and I don’t want to globalize this.

Senator Nancy Ruth: Someone is going to pay, though. The
question is where.

Dr. Cohn: Not necessarily. That’s not true. Let me give you an
example.

Il y a manifestement des chercheurs de renseignements — vous
avez parlé de I’arrivée de 23andMe au Canada —, c’est-a-dire des
gens comme vous et moi, en bonne santé, mais qui souhaitent
obtenir certains renseignements génétiques a leur sujet. J’ai fait
séquencer mon génome, car je voulais obtenir ces renseignements.

Jaimerais parler de la question de I’emploi, car j’ai di décider
dans trois cas. Je vais ajouter une autre situation ou j’ai regu le
frére adulte d’un enfant qui souffrait d'une maladie génétique, et
nous avons produit un diagnostic sommaire a son sujet, mais il a
demandé a sa meére de ne pas lui divulguer ses résultats avant qu’il
obtienne ’emploi, car on lui avait posé des questions au sujet de
son frére. Il vivait dans une petite ville et I’'employeur connaissait
sa famille, et on lui avait posé des questions précises sur les
maladies génétiques. Il ne voulait pas se soumettre a des tests et ne
voulait pas entendre les résultats, afin de ne pas se retrouver dans
une situation ou il pourrait dire quelque chose de compromettant.

Le sénateur Eggleton : Je vous remercie tous les deux. Vous
nous avez énormément aidés.

Dr Cohn : Merci de nous avoir invités.

La sénatrice Nancy Ruth : J’aimerais parler des risques et des
cotts. Docteur Cohn, vous avez clairement dit que si ces
personnes ne se soumettent pas a des tests, les cotts sont
assumés par les contribuables par ’entremise du systéme de santé.
Si elles se soumettent a ces tests et les sociétés d’assurances ont
accés a ces renseignements, ces colts ne devraient-ils pas étre
assumés par les actionnaires de la société d’assurances? Qui
assumera les couts? Quelqu’un devra payer pour le risque. Avez-
vous des commentaires a cet égard?

Dr Cohn : Jaimerais préciser que ce commentaire concernait
I’histoire d’un patient. Je crois que nous devons étre trés prudents
et ne pas généraliser. Ce n’était pas du tout mon intention.
Certaines maladies, comme celle dont j'ai parlé, me meéneront
dans une certaine direction si je ne connais pas le diagnostic
génétique exact. Dans ce cas-la, cela m’a amené a effectuer des
tests plus fréquents, ce qui pourrait ou ne pourrait pas étre
nécessaire. Je ne connais pas la réponse a cette question, car je ne
connais pas la solution dans ce cas. Cela pourrait également
entrainer des cotts liés aux soins de santé.

Pour des raisons d’équité, je dois préciser qu’en général, il y a
une certaine perception a I’échelle mondiale selon laquelle
lorsqu’il s’agit du séquengage génomique, plus on en sait, plus
on va pousser les examens et cela créera un fardeau pour le
systéme de soins de santé. Un volet de notre étude cherche a
prouver exactement le contraire.

Je crois que ce sera exactement le contraire, mais je veux veiller
a ne pas étre mal compris. Actuellement, il s’agit de cas
individuels, et je ne veux pas généraliser.

La sénatrice Nancy Ruth : Mais quelqu’un devra payer. Il s’agit
de savoir qui paiera.

Dr Cohn : Pas nécessairement. Ce n’est pas vrai. Permettez-moi
de vous donner un exemple.
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If I have a patient who is diagnosed with colon cancer at the
age of 50 because of a genetic condition but he didn’t know about
it, he will be diagnosed at a stage that is going to lead to a lot of
surgery, chemotherapy, maybe radiation and lots of costs for the
medical health system.

If I know at the age of 20 that this is going to happen, I will
avoid the cancer altogether and all of the costs associated with the
treatment of the cancer. That’s why I'm telling you that our
research will prove that the more you know will actually lower the
burden on the health care costs. So I would like to respectfully
disagree — not necessarily.

Senator Nancy Ruth: I'm talking about those who don’t take
the tests.

Dr. Cohn: What do you mean?

Senator Nancy Ruth: To use your colon cancer example, if
someone does not take the test and doesn’t know that and then
has all of these health procedures, then the taxpayer is responsible
for the costs.

Dr. Cohn: That’s correct.

Senator Nancy Ruth: Somebody is paying somewhere. Is it the
shareholder of the insurance company if they were blocked from
knowing the knowledge, or is it the general tax pool?

Dr. Cohn: I apologize. That’s absolutely correct.

Senator Nancy Ruth: It’s okay. It is a moral dilemma.

The Deputy Chair: Thank you, Dr. Cohn and Dr. Bombard,
for your compelling testimony. That brings us to the end of this
morning’s human rights committee. I thank you, senators.

(The committee adjourned.)

Un patient qui regoit un diagnostic de cancer du c6lon a ’age
de 50 ans en raison d’un probléme génétique qu’il ignorait recevra
ce diagnostic a un moment qui ménera a un grand nombre
d’opérations, a la chimiothérapie, peut-étre a la radiothérapie, et
ces traitements engendreront des cotts élevés pour le systéme de
soins de santé.

Si je sais a 1’age de 20 ans que cela se produira, j’éviterai le
cancer et tous les cofts liés aux traitements. C’est pourquoi je
vous dis que nos recherches prouveront que plus on en sait, plus
on diminuera le fardeau des colts dans le systéme de soins de
santé. J’aimerais donc respectueusement manifester mon
désaccord et répondre que ce n’est pas nécessairement ce qui va
se produire.

La sénatrice Nancy Ruth : Je parle de ceux qui ne se soumettent
pas aux tests.

Dr Cohn : Que voulez-vous dire?

La sénatrice Nancy Ruth : Pour utiliser votre exemple du
cancer du colon, si une personne ne se soumet pas aux tests et
qu’elle ne sait pas qu’elle aura le cancer, et qu’elle doit recevoir
tous ces traitements, le contribuable est donc responsable des
couts.

Dr Cohn : C’est exact.

La sénatrice Nancy Ruth : Quelqu’un, quelque part, doit payer.
Est-ce I’actionnaire de la société d’assurances si la société n’avait
pas accés a ces renseignements ou est-ce 1’ensemble des
contribuables?

Dr Cohn : Je m’excuse. C’est tout a fait exact.

La sénatrice Nancy Ruth : Il n’y a pas de probléme. C’est un
dilemme moral.

La vice-présidente : Merci, docteur Cohn et merci, madame
Bombard, de vos témoignages éloquents. C’est ce qui termine
cette réunion du Comité sénatorial permanent des droits de la
personne. J’aimerais également remercier les sénateurs.

(La séance est levée.)
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