LE COMMISSAIRE A LA SANTE ET AU BIEN-ETRE

GUIDE

Explorer les enjeux

dans le domaine
de la santé et du bien-étre

Québec



—

Le Commissaire
a la santé

et au bien-étre,
pour contribuer

a Pamélioration
de la santé

et du bien-étre
des citoyennes
et citoyens,
exerce des
responsabilités
en matiere
d’appréciation,
de consultation,
d’information et de
recommandation.



AVANT-PROPOS

Le Commissaire s’est donné pour objectif d’apporter un éclairage
pertinent au débat public et a la prise de décision gouvernementale.
Dans ce contexte, il estime important de proposer une démarche d’analyse
qui permette de saisir, dans leur globalité, les enjeux dans le domaine de

la santé et du bien-étre afin d’en accroitre la compréhension.

Présentée sous forme de guide, cette démarche est un outil pour appuyer
le Commissaire dans I’exercice de I’ensemble de ses responsabilités.

Il s’adresse également a son Forum de consultation de méme qu’aux
experts appelés a travailler avec le Commissaire, et de fagon plus générale,
aux citoyennes et citoyens intéressés a approfondir leur compréhension

de diverses questions qui se posent dans le domaine de la santé et du
bien-étre. A ce suijet, le guide fait d’ailleurs appel & la volonté et a la
capacité des citoyens de participer aux débats publics et de travailler

ainsi a I'affirmation d’un vivre-ensemble libre, juste, égalitaire et solidaire.

Le Forum de consultation est une nouvelle instance délibérative, constituée
de citoyennes et de citoyens des régions du Québec et d’experts, que le
Commissaire doit consulter dans I'exercice de ses fonctions. Ce forum est
appelé a évaluer les enjeux en matiere de santé et de bien-étre. Il viendra
enrichir, par ses délibérations, les perspectives d’analyse. Le guide, qui
présente aussi une démarche de délibération, viendra appuyer les travaux
du Forum de consultation. La délibération, modalité de participation aux
débats, s’avere particulierement appropriée en raison du mandat et de la
composition du Forum. Elle permet d’élargir I’exploration des enjeux et
d’approfondir leur compréhension, ce qui apportera une valeur ajoutée
aux travaux du Forum et du Commissaire. Il va sans dire que la démarche
proposée pourrait inspirer d’autres instances délibératives.

Je tiens a remercier sincerement les personnes suivantes pour leur
collaboration a I’enrichissement du contenu de ce document: M™ Guylaine
Boucher, directrice générale associée par intérim de I’Agence de la santé et
des services sociaux des Laurentides; M™ Ghislaine Cleret de Langavant,
commissaire adjointe a I’éthique au Commissaire a la santé et au bien-étre;
M. Dimitrios Karmis, professeur a I'Ecole d’études politiques de I'Université
d’Ottawa; M. Pierre Hamel, professeur au Département de sociologie a
I’'Université de Montréal; et M. Daniel Weinstock, professeur au Département
de philosophie de cette méme université.

Le commissaire a la santé et au bien-étre,

Y

Robert Salois
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ET SON FORUM
DE CONSULTATION

LE COMMISSAIRE APPRECIE les résultats atteints par le systeme

de santé et de services sociaux. Il en évalue I’ensemble des éléments
en se penchant notamment sur la qualité, I'accessibilité, la continuité
et le financement des services. Il s’intéresse aux différents facteurs
qui ont une influence sur la santé et le bien-étre, ainsi qu’aux ques-
tions qui entourent les médicaments et les technologies. Il étudie les
aspects éthiques des enjeux qui émergent dans le domaine de la
santé et du bien-étre.

LE COMMISSAIRE CONSULTE les citoyennes et les citoyens, les
experts et les acteurs du systéeme de santé et de services sociaux.

Il peut procéder a divers types de consultations, dont des audiences
publiques. Le Commissaire travaille avec un forum de consultation.

LE COMMISSAIRE INFORME le ministre de la Santé et des Services
sociaux, ’/Assemblée nationale et ’'ensemble des citoyennes et des
citoyens du Québec de la performance du systéme de santé et de
services sociaux. Il rend publique I'information qui permettra d’éclairer
les débats et la prise de décision gouvernementale dans le domaine
de la santé et du bien-étre.

LE COMMISSAIRE RECOMMANDE au ministre des changements qui
visent, entre autres, a accroitre la performance globale du systeme.
Il évalue les enjeux et les implications des propositions qu’il formule,
leurs conséquences réelles et potentielles, et ce, dans le souci de
I'intérét public.

Le FORUM DE CONSULTATION est un groupe de citoyens et d’experts
qui a pour mandat de fournir au Commissaire son point de vue sur
diverses questions qui touchent le systeme de santé et de services
sociaux, ainsi que la santé et le bien-étre de I’ensemble des
citoyens. Les conclusions du Forum de consultation sont incluses
dans les rapports publiés par le Commissaire. Ces documents sont
transmis au ministre de la Santé et des Services sociaux, et déposés
a I’Assemblée nationale. lls sont ensuite largement diffusés afin
d’éclairer les débats au sein de la société.
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INTRODUCTION

De facon générale, un enjeu
émerge lorsqu’une personne,
un groupe, une organisation,
un gouvernement ou une
société, qui fait face a une
situation, doit choisir entre des
possibilités dont chacune est
porteuse de valeurs différentes.

Pour illustrer notre propos, nous n’avons qu’a penser aux questions
de I’allocation des ressources, du financement des services, de la
procréation médicalement assistée, de I'’euthanasie et du suicide
assisté, ou aux mesures a adopter devant des situations de pandémie.
Ces questions soulévent différentes possibilités d’action, chacune
ayant des conséquences spécifiques.

S’inspirant de différentes perspectives et réflexions du domaine

de I'éthique’, le présent guide vise a proposer une démarche pour
explorer, a partir d’'une perspective citoyenne et de facon globale
et intégrée, les enjeux dans le domaine de la santé et du bien-étre.
La délibération, modalité de participation, vient compléter cette
démarche.

EXPLORER LES ENJEUX DANS LE DOMAINE DE LA SANTE ET DU BIEN-ETRE



Pourquoi une telle démarche ? D’abord, parce que les enjeux dans

le domaine de la santé et du bien-étre concernent, au premier chef, les
citoyens. lls mettent en cause des valeurs fondamentales, des droits
et des intéréts individuels, particuliers et collectifs. lls ont un ancrage
social dont il faut tenir compte. Les options possibles pour répondre

a ces enjeux interpellent les citoyens, puisqu’elles peuvent remettre en
question des choix collectifs qui ont été faits démocratiquement, tout
comme elles peuvent amener des changements qui auront une
conséquence majeure sur le fonctionnement des institutions ou les
conditions de vie des personnes.

Par ailleurs, dans le domaine de la santé et du bien-étre, les enjeux
comportent plusieurs dimensions distinctes, mais souvent interreliées,
dont les dimensions scientifique, Iégale, éthique, politique, sociale,
historique, culturelle, géographique et économique. Afin d’appréhender,
de comparer et d’évaluer de facon pertinente et adéquate ces enjeux
et les choix possibles pour y répondre, il s’avére nécessaire d’en tracer
un portrait global, ce qui implique de dégager les différents intéréts en

cause, de prendre en considération les divers éléments qui les caractérisent

et de faire les liens qui s’imposent.

Enfin, la délibération permet I’échange, le développement d’une

perspective d’ensemble et I'’émergence de nouvelles connaissances par

I'interaction de personnes ayant des connaissances et des expériences
variées. Elle requiert que les participants établissent entre eux un

dialogue qui devrait leur permettre d’attribuer collectivement un sens a
I’enjeu, d’évaluer ce qu’il signifie pour eux et pour la société québécoise.

Partant de ces considérations, le présent document est divisé en trois
sections. Dans un premier temps, nous expliquons davantage pourquoi
il est important d’adopter une perspective citoyenne pour analyser et

évaluer les enjeux en matiére de santé et de bien-étre. Par la suite, nous

présentons les principaux éléments devant étre pris en considération
afin d’arriver a acquérir une compréhension globale et intégrée des
enjeux. Nous proposons a cet égard une démarche d’analyse en
expliquant ses différentes composantes. Enfin, nous abordons la
pertinence de la délibération pour explorer ces enjeux et analysons
I'importance de sa contribution. Nous avons synthétisé les principaux
points de notre guide dans des aide-mémoire que vous trouverez a la
fin de ce document.

Mentionnons que le présent guide a certes une portée pratique qui vise

a mieux faire saisir les enjeux dans le domaine de la santé et du bien-étre.

Toutefois, il ne constitue pas un document présentant une démarche
linéaire a suivre. Il invite plutdt a la réflexion critique, a I'imagination et a
I’engagement des citoyennes et citoyens.
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> La santé et le bien-étre

constituent un bien commun
pour ’ensemble des citoyennes

et citoyens. Au Québec, le systéeme

de santé et de services sociaux
est un bien public qui appartient
a la collectivité québécoise,

qui le concoit, le finance, I'utilise,
le transforme et I’évalue. Il repose

sur un ensemble de droits reconnus

aux citoyens au fil des ans.

En raison des valeurs qui sont a I’origine de sa conception et de son
développement, le systéeme de santé et de services sociaux participe
a la construction d’une société libre, juste, égalitaire, solidaire et
progressiste. |l reflete a cet égard le régime de citoyenneté qui s’est
développé depuis les années 1960.

Ce régime de citoyenneté? repose sur les éléments structurants suivants:
un ensemble de valeurs fondamentales qui contribuent notamment a
la répartition des responsabilités entre les divers acteurs de la vie collective;
un ensemble de droits et d’obligations; un ensemble de pratiques de
gouvernance qui encadrent la vie démocratique, telles que les dispositifs
de participation publique et les mécanismes institutionnels qui permettent
I’exercice d’une influence directe sur le gouvernement; et les critéres
de définition de la nationalité, incluant I’existence d’un sentiment
d’appartenance a une communauté politique.

Rappelons que le développement des droits civils, politiques, sociaux
et économiques a résulté notamment de la volonté collective de
favoriser I'égalité des chances et I’élimination des différentes formes
de discrimination, de se doter d’institutions étatiques modernes et de
démocratiser ainsi la vie collective et la gestion publique.

De plus, la vie démocratique a des effets sur la santé et le bien-étre
des citoyennes et des citoyens, contribuant ainsi a en faire une question
d’intérét public. Elle permet d’élire des gouvernements sur la base des
programmes des partis politiques. Elle a une influence sur I’adoption
de politiques gouvernementales et de lois qui peuvent amener des
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changements importants en matiére de santé et de bien-étre. Notons
par ailleurs que la vie démocratique est également présente dans
I’organisation méme du systeme de santé et de services sociaux par
la place que I'on reconnait aux citoyennes et citoyens au sein des
conseils d’administration, des comités d’usagers, des comités de
résidents ainsi que des forums de population qui ont été mis sur pied
dans certaines régions.

Ainsi, il nous parait nécessaire d’aborder les enjeux en matiere de
santé et de bien-étre en adoptant une perspective citoyenne. Cela
signifie d’élargir le regard que I’on porte sur soi et sur ses concitoyens
en prenant en considération les divers contextes qui influencent les
citoyens et, plus particulierement, leur capacité physique, psychique
et sociale d’agir. Cette perspective nous améne également a tenir
compte de leurs savoirs, de leurs milieux de vie et des institutions

qui, au sein de notre société, assurent I’exercice de leurs droits et

leur participation. Elle nous incite a préter attention aux facteurs qui
font que les citoyens se sentent partie prenante de notre société ety
participent ou, au contraire, se trouvent marginalisés et exclus.

Par ailleurs, en intégrant une perspective citoyenne a notre analyse
des enjeux en matiére de santé et de bien-étre, on cherche a faire une
lecture transversale qui intégre les dimensions individuelles et collectives
des enjeux en référence aux secteurs d’activité de la vie collective
québécoise et a ’ensemble de la société. Cela nous conduit a porter
un regard qui ne peut se limiter au systeme ou au secteur de la santé
et du bien-étre.

L’adoption d’une perspective citoyenne pour analyser les enjeux en
matiere de santé et de bien-étre comporte toutefois un certain nombre
d’exigences, étant donné les caractéristiques de la citoyenneté québécoise
et les fondements du systéme de santé et de services sociaux. Ainsi,
la facon de débattre et d’évaluer les enjeux doit viser a soutenir
I’exercice d’une citoyenneté active, responsable et engagée dans
la défense du bien commun. Les discussions sur les enjeux doivent
prendre en considération le fait que la vie collective au Québec repose
sur la reconnaissance d’un vivre-ensemble démocratique, ouvert et
inclusif qui facilite la participation des citoyens et I’exercice de leurs
droits. Elles doivent porter non seulement sur les types de rapports
entre les citoyens, mais également sur I’évolution de ces derniers au
sein de leur communauté et de la société.

Dans les sections qui suivent, nous allons définir ce qu’implique
I’adoption d’une perspective citoyenne, en abordant les sujets suivants:
’importance de ’engagement et des savoirs des citoyennes et citoyens,
de la cohésion sociale des communautés locales et régionales, de
I’organisation de la vie en société et de la mondialisation.

EXPLORER LES ENJEUX DANS LE DOMAINE DE LA SANTE ET DU BIEN-ETRE



TENIR COMPTE DE L'IMPORTANCE DE L'ENGAGEMENT DES
CITOYENNES ET CITOYENS

Un engagement soutenu et efficient des citoyennes et citoyens a
participer a la vie démocratique contribue a renforcer la légitimité,
la cohérence et I'adéquation des politiques publiques et des lois
qui doivent traduire les valeurs fondamentales et les choix d’une
société. De plus, favoriser un tel engagement facilite I'intégration
d’un souci pour le bien commun a leur réflexion, a leurs pratiques
quotidiennes et a leurs actions politiques. L’'engagement permet aux
citoyennes et citoyens d’assumer leurs rdles au sein de leurs milieux
de vie, de leurs communautés et de la société, et de fagon plus
générale, de donner un sens a une vie collective qui ne se réduit pas
ainsi a la somme des individus.

La participation des citoyennes et citoyens aux débats sur les enjeux
en matiére de santé et de bien-étre doit étre considérée comme une
manifestation importante de leur engagement a participer a la vie
démocratique. Elle est une expression concréete de la reconnaissance
et de la mise en application des droits a la base de la citoyenneté.

La participation des citoyennes et citoyens aux débats constitue un
excellent garde-fou pour s’assurer que leurs valeurs, leurs intéréts

et leurs préoccupations sont pris en considération. Elle favorise
I’expression des intéréts qui peuvent se révéler contradictoires ou,

au contraire, se rejoindre sur certains points. Elle peut faciliter la
conjugaison de ces intéréts et donner lieu ainsi a la formulation de
compromis. |l faut toutefois reconnaitre certaines conditions préalables,
a savoir la prise en considération d’une multitude d’intéréts, sans
présumer que certains sont naturellement supérieurs aux autres.

La participation des citoyennes et citoyens permet de mettre davantage
en lumiére ce qui est d’intérét public et d’éviter que des enjeux soient
traités comme des questions techniques ou gu’ils soient simplement
ignorés. C’est ainsi que la préoccupation pour le bien commun peut
davantage ressurgir et faire partie intégrante des débats. Il doit y avoir,
cependant, chez les citoyens, une volonté d’appartenir a une communauté
civique, ce qui implique notamment de manifester un souci pour le
sort d’autrui et pour celui de la collectivité.

Ainsi, la participation contribue a donner une cohérence a la réflexion,
a la pondération et a I’évaluation des enjeux. Le fait d’encourager et
de soutenir la participation aux débats représente une avenue des plus
pertinentes pour s’assurer que les actions retenues pour répondre aux
enjeux dans le domaine de la santé et du bien-&tre paraitront davantage
légitimes et adéquates aux yeux des citoyennes et citoyens du Québec.
Cela ne signifie toutefois pas que I’ensemble de ces derniers seront
d’accord avec les orientations ou les actions retenues. Toutefois, il leur
sera plus facile de voir leur représentativité et leur cohérence.

COMMISSAIRE A LA SANTE ET AU BIEN-ETRE
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Soulignons que cette préoccupation pour la participation des citoyennes
et citoyens nous oblige a préter une attention a la fagon dont les enjeux
seront définis. Il faut étre conscient que les citoyennes et citoyens
peuvent se sentir intéressés ou exclus, selon le vocabulaire employé
ou la fagon dont un enjeu est présenté et conceptualisé. Cela présuppose
également d’établir des conditions favorables a la tenue de débats
ouverts et inclusifs qui interpelleront les citoyennes et citoyens, et
faciliteront leur participation. Il est donc important de prendre en
considération les divers lieux ou I'information sur les enjeux peut facilement
circuler et ou des débats démocratiques peuvent étre tenus.

RECONNAITRE LES SAVOIRS DES CITOYENNES ET CITOYENS

Les citoyennes et citoyens disposent de savoirs particuliers qui leur
permettent de réfléchir aux enjeux, de leur donner un sens et de faire
des choix. Ces savoirs sont multiformes, ancrés et variés, tout en
ayant une portée pratique ou concréte. lls sont liés aux connaissances
acquises par les personnes, y compris leur bagage culturel, aux
expériences vécues, aux rbles choisis ou assignés découlant de
I’appartenance a un milieu de vie et de la vie en société, ainsi qu’aux
diverses pratiques touchant autant la vie quotidienne que les rapports
avec les institutions publiques.

La prise en considération des savoirs des citoyennes et citoyens
permet d’obtenir une vision empirique et ancrée de la santé et du
bien-étre et, par conséquent, des services de santé et des services
sociaux. Leur mise en relation apporte une compréhension des rapports
existant entre les citoyens et le systeme de santé et de services sociaux,
tout en mettant en lumiére des effets percus ou réels des services qui
leur sont offerts.

Les savoirs des citoyennes et citoyens sont complémentaires aux
savoirs des experts. lIs ne peuvent s’y substituer. Toutefois, il est
important de rappeler que les experts, les gestionnaires, les praticiens
et les décideurs sont aussi des citoyennes et citoyens par rapport a
la santé et au bien-étre, et par conséquent, ils sont appelés a démontrer
une préoccupation pour le bien commun.

Les expériences et les récits des citoyens concernant les enjeux peuvent
constituer la principale fagcon d’exprimer leurs savoirs. Ceux-ci ne
s’appuieront pas nécessairement sur des analyses scientifiques, ce
qui ne diminue en rien leur valeur. Pensons aux plaintes des citoyens
qui sont soumises aux commissaires aux plaintes et a la qualité des
services ou au Protecteur du citoyen. Certes, elles ont trait a des
problémes personnels qu’ils ont vécus. En méme temps, les plaintes
nous renseignent également sur le fonctionnement du systeme, ce qui
nous permet d’en acquérir une connaissance de I’'intérieur.

EXPLORER LES ENJEUX DANS LE DOMAINE DE LA SANTE ET DU BIEN-ETRE



Reconnaitre 'importance et la pertinence des savoirs des citoyennes
et citoyens présuppose de prendre en considération la réflexivité,

la subjectivité, 'autonomie et la capacité d’agir des personnes.
Cela signifie notamment que les citoyennes et citoyens doivent avoir
la possibilité de prendre position et d’exercer un jugement critique a
I’égard des enjeux du domaine de la santé et du bien-étre. Cela exige
d’eux la volonté et la capacité de remettre en question leur propre
opinion, tout comme celle qui est prédominante au sein de la société.
[l importe ainsi de créer des espaces ou ces savoirs puissent étre
exprimés et comparés a d’autres, afin d’accroitre la compréhension
des différentes dimensions des enjeux.

PRETER ATTENTION A LA COHESION SOCIALE DES
COMMUNAUTES LOCALES ET REGIONALES

La volonté et la capacité d’agir des citoyennes et des citoyens ne
dépendent pas uniquement de leurs caractéristiques individuelles ou
de leurs comportements. Les milieux de vie jouent ici un role trés
important, d’ou la nécessité de s’intéresser a la cohésion sociale des
communautés locales et régionales. Précisons qu’une communauté
locale ou régionale recouvre différents milieux de vie, comme I’école,
le milieu de travail, les services de proximité ou I’environnement
biophysique et social. La situation de ces milieux de vie ainsi que les
liens qui existent entre eux ont un impact sur la cohésion sociale des
communautés locales et régionales.

Le fait de vivre dans des communautés qui témoignent d’une cohésion
et d’une capacité d’intégration a une importance marquante dans la
vie des citoyens. Ceci leur permet de tisser des liens significatifs entre
eux ainsi qu’avec les institutions de leurs communautés. Cette réalité
a une influence directe sur les conditions qui favorisent I’exercice de la
citoyenneté ainsi que sur la participation des citoyennes et citoyens au
sein de leurs communautés et de la société. Ce regard sur la cohésion
sociale des communautés nous amene a examiner de fagon concrete
la portée et I'application des droits liés a la citoyenneté dans les milieux
de vie.

Le sentiment d’appartenance, de méme que les spécificités culturelles,
locales, régionales et économiques sont des facteurs qui ont une influence
sur la volonté et la capacité d’agir des citoyennes et citoyens du Québec.
lls constituent aussi des prismes qui influent sur leurs savoirs et ont
des conséquences sur leur santé et leur bien-étre.

Une perspective citoyenne nous amene alors a nous préoccuper de
la réduction des inégalités au sein des communautés et entre ces
derniéres, ainsi que de la lutte contre la pauvreté, qui est souvent
associée a certains milieux. Elle nous conduit a préter attention a la
mobilisation des différents acteurs de la vie collective par rapport a
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cette responsabilité commune envers le maintien et ’amélioration
de la santé et du bien-étre. Le maintien de la cohésion sociale
et le développement de milieux de vie égalitaires, justes et porteurs
de projets, renvoient également aux responsabilités de ces acteurs
par rapport a leurs secteurs d’activité respectifs, que ce soit la
culture, I’éducation, la science et la technologie, le développement
socioéconomique, I’environnement, I'immigration ou le secteur municipal
ou régional.

Cette préoccupation pour les communautés et leur cohésion doit
donc étre présente autant dans la facon de définir les enjeux que dans
I’exploration de leurs différentes dimensions. Elle doit également étre
prise en considération dans I’analyse des options possibles et des
conséquences des actions retenues pour les régler. Les conséquences
sur la réduction des écarts et le développement local et régional sont
particulierement importantes.

PRENDRE EN CONSIDERATION L’ORGANISATION
DE LA VIE EN SOCIETE

Définir et comprendre les enjeux dans le domaine de la santé et du bien-
étre a partir d’'une perspective citoyenne permet de discuter de ces
enjeux en fonction de la société dans son ensemble et des rapports
sociaux qui la structurent. La société québécoise est animée par des
dynamiques de coopération et de formation d’alliances, en méme
temps que par des luttes et des conflits qui contribuent a forger son
tissu social. Il importe de préter attention a cette réalité ainsi qu’aux
fondements historiques et géographiques des enjeux.

Adopter une perspective citoyenne nous améne aussi a nous interroger
sur les valeurs et les conditions qui contribuent a assurer la cohésion
sociale. Une telle perspective permet de tenir compte des choix
historiques et géographiques qui ont été faits, ainsi que des institutions
publiques qui ont été mises en place. Soulignons a cet égard
I'importance des divers systémes de protection sociale, y compris les
régimes d’assurance collective, qui ont été instaurés pour combler les
besoins essentiels inhérents a la vie en société, ou chaque personne se
sent responsable du sort d’autrui. Ces systéemes visent aussi a assurer
une redistribution équitable de la richesse collective entre les personnes,
les groupes et les régions, et a lutter ainsi contre les diverses formes
d’inégalité et d’exclusion.

La perspective citoyenne nous incite a tenir compte des priorités
sociales, comme le développement durable ou la lutte contre

la pauvreté et I'exclusion sociale, qui découlent des programmes
politiques des gouvernements démocratiquement élus, des politiques
gouvernementales existantes et des lois. Elle peut aussi nous conduire
a nous questionner sur les finalités de ces orientations a la lumiére
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des changements qu’elles engendrent au sein de la société. Dans ce
méme ordre d’idées, une proposition d’action qui peut sembler étre la
plus appropriée pour certains groupes, personnes ou organisations,
en raison de I’expertise et du champ d’action visé, peut aussi avoir
des répercussions négatives trés importantes sur le plan social. La
perspective citoyenne nous conduit donc a nous interroger sur le
type de société au sein de laquelle nous désirons vivre. Cela parait
étre particulierement pertinent lorsque nous sommes confrontés a des
discours démagogiques ou a des discours de crise qui réclament des
changements immédiats, sans débat préalable. Rappelons qu’il n’y a
pas de solutions neutres ou, a priori, consensuelles.

INTEGRER UNE PERSPECTIVE CITOYENNE MONDIALE

Au cours des derniéres décennies, la mondialisation a été reconnue
comme une force hétérogene ayant un impact toujours plus important
sur les divers secteurs d’activité de la société québécoise. Les frontiéres
nationales des pays, particulierement dans les sociétés occidentales,
ont été longtemps considérées comme délimitant et structurant la
vie en société. Les changements actuels associés a la mondialisation
remettent en question cette conception, pour mettre en lumiére la
constitution d’'une nouvelle scéne politique aux contours, toutefois,
encore largement indéfinis. Ces changements, souvent présentés
comme entrainant une restructuration de différents secteurs
d’activité et imposant des contraintes inévitables aux gouvernements,
renvoient également a I’émergence d’enjeux globaux touchant
I’avenir de ’lhumanité, tels que I'environnement, la pauvreté, la justice,
la démocratie, la protection des droits de la personne et I'acces aux
médicaments essentiels.

Ces changements découlent également de la participation grandissante
de divers acteurs sur la scéne mondiale (gouvernements, organisations
non gouvernementales, entreprises privées, mouvements sociaux
transnationaux, etc.), que ce soit par la signature d’accords commerciaux,
la mise sur pied de nouvelles institutions ou la formation de réseaux
transnationaux. Pensons aux discussions de plus en plus importantes
autour de la mise en place d’une gouvernance mondiale et de la
reconnaissance d’une société civile mondiale.

Ainsi, la mondialisation suppose un redéploiement de I’espace
d’action des gouvernements et des divers acteurs de la vie collective,
que ce soit a travers leurs projets, leurs discours, leurs stratégies ou
leurs pratiques. Cela nous confronte a la nécessité de ne plus tenir
pour acquis I'idée que le territoire national constitue le lieu le plus
déterminant pour la régulation de la vie en société et de prendre davantage
en considération ce qui se passe a I’extérieur de celui-ci, ce qui ouvre
la voie a une reconfiguration de notre tissu social.
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L’intégration d’une perspective citoyenne mondiale permet de porter
notre regard sur les engagements et les actions du gouvernement
et des acteurs de la vie collective québécoise sur la scéne mondiale.
Cette scéne représente pour eux un nouvel espace d’action qui peut
ouvrir la voie a des changements importants. Pensons a cet égard aux
répercussions liées a la mise en place des accords de libéralisation des
échanges commerciaux, qui pourrait conduire éventuellement a
considérer la santé comme un marché devant étre libéralisé. Nous
pouvons également mentionner la mise en place de réseaux et
d’alliances par des acteurs de la société civile, comme la Marche
mondiale des femmes, dont les revendications touchaient principalement
la pauvreté et la violence contre les femmes. Par ailleurs, cette perspective
nous amene a nous pencher aussi sur le role des acteurs transnationaux
ou mondiaux pour qui le Québec constitue un lieu parmi d’autres par
rapport a leurs stratégies globales. Elle permet de porter sur eux un
regard critique et de soulever des débats.

De plus, une perspective citoyenne mondiale permet d’examiner les
conséquences des actions adoptées au Québec sur les autres pays
ou sur la situation mondiale en matiére de santé et de bien-étre.
Méme si ces actions paraissent étre les plus adaptées a la situation
québécoise, il se pourrait qu’elles aient des répercussions négatives sur
d’autres sociétés ou sur la situation mondiale. C’est sur cette base gqu’il
faut regarder les changements institués par le gouvernement ou par la
société civile a partir d’une perspective citoyenne mondiale. Ce qui ne
signifie pas pour autant qu’il faille mettre de c6té les choix démocratiques
collectifs de la société québécoise pour suivre une trajectoire semblable
a celle des autres pays. Cela implique plutét d’évaluer nos actions a la
lumiere des changements qui se produisent sur la scéne mondiale,
d’autant plus que le gouvernement québécois ainsi que d’autres acteurs
y participent et contribuent a agir sur sa configuration.

Le fait de situer notre lecture citoyenne sur un plan mondial est
également pertinent en regard des actions envisagées pour répondre
aux enjeux. C’est-a-dire qu’il faut examiner si elles font écho a des
changements qui se sont produits sur la scéne mondiale, que ce soit
I’adoption de nouvelles déclarations ou conventions internationales, la
signature d’accords internationaux ou la mise en marché de nouveaux
médicaments.

<
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> Comme nous l’avons
mentionné précédemment,
un enjeu émerge lorsqu’une
personne, un groupe, une
organisation, un gouvernement
ou une société doit, devant
une situation, choisir entre des
possibilités dont chacune est
porteuse de valeurs différentes.

Les désaccords et les conflits qui accompagnent cette opposition
entre des valeurs définissent un terrain, c’est-a-dire un espace
social et politique ou les citoyens sont invités a prendre position,
a porter un jugement et a faire des choix. Ces choix possibles ont
des conséquences individuelles et collectives, sociales et politiques,
pouvant s’avérer déterminantes pour les citoyens et I’évolution de la
société québécoise.

Cette situation est particulierement vraie dans le domaine de la santé
et du bien-étre, ou les enjeux peuvent porter aussi bien sur les soins
en fin de vie, la mise en marché d’un nouveau médicament que sur la
gamme des services offerts aux citoyens. Pour comprendre ces enjeux
particulierement complexes, il s’avere pertinent et utile de recourir a
une approche globale et intégrée. Quatre constats le justifient.
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Premiérement, les enjeux en matiére de santé et de bien-étre
comportent plusieurs dimensions. Afin de les appréhender adéquatement,
un certain nombre doivent étre prises en considération: les éléments
constitutifs de ’enjeu qui leur donnent un sens (les valeurs sociales
fondamentales, les droits et les intéréts individuels, particuliers et collectifs);
les éléments du contexte qui I’entourent; les connaissances soulevées
par I’enjeu; les responsabilités des acteurs concernés par I'enjeu et
leurs leviers d’intervention; les options possibles pour résoudre
I’enjeu et leurs conséquences.

Deuxiémement, ces éléments sont en interaction. Iis
s’inscrivent dans des dynamiques complexes qui mettent en scéene
des acteurs et des institutions ayant des pratiques et des rationalités
distinctes. Il peut ainsi en résulter des convergences, des contradictions
ou des conflits dont il faut tenir compte afin de bien saisir la configuration
particuliere d’un enjeu et d’y porter ainsi un regard éclairé.

Troisiémement, pour les enjeux qui sont liés au systéme

de services de santé et de services sociaux, il faut prendre en
considération le fait que ce systéme est en mouvement et qu’il est
traversé par différentes dynamiques de changement liées a ses
fondements démocratiques, a sa gouvernance et a son environnement.
Il se produit ainsi des transformations, des contradictions, des adaptations,
des interdépendances, des conséquences inattendues. Cela s’explique
notamment par les nombreux mandats que le systéme doit réaliser,
par ses responsabilités et ses obligations Iégales et politiques, sa
structure organisationnelle a différents paliers, de méme que par ses
rapports avec un grand nombre d’acteurs venant de différents secteurs
d’activité. En tant que systeme complexe, il dispose ainsi d’'une capacité
d’adaptation qui lui permet d’intégrer des évenements imprévus

et perturbateurs, de méme que des antagonismes. Cette capacité

du systeme a s’adapter et a se transformer doit demeurer présente

a I’esprit lorsque nous sommes amenés a réfléchir sur les enjeux,
notamment les enjeux éthiques, et a en débattre.

Finalement, il importe de se rappeler que la fagon dont les enjeux
sont définis et évalués peut conduire a faire des choix qui auront des
conséquences sur I'organisation de la vie en société, sur les conditions
de vie des personnes et des groupes, ainsi que sur la pérennité du
systeme. C’est pourquoi une approche globale et intégrée nous parait
tout a fait appropriée pour porter un regard des plus éclairés sur les
divers choix et leurs conséquences.
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Dans les sections qui suivent, sont examinés les éléments a prendre
en considération pour analyser de fagon globale et intégrée les enjeux
en matiere de santé et de bien-é&tre. Pour chacun, nous proposons des
angles d’analyse ainsi qu’un ensemble de questions qui visent a faciliter
leur compréhension et leur interprétation.

EXAMINER LES ELEMENTS CONSTITUTIFS DES ENJEUX

Nous avons retenu a cet égard trois éléments qui sont au cceur des
enjeux en matiére de santé et de bien-étre: les valeurs sociales
fondamentales; les lois, les chartes des droits, les déclarations et
conventions internationales ainsi que les décisions des différentes
instances; les intéréts individuels, particuliers et collectifs.

Les valeurs sociales fondamentales

Les valeurs constituent des symboles, des horizons, des références
qui guident et inspirent nos décisions, nos pratiques, nos projets.
Elles permettent d’apprécier et d’évaluer de fagon générale I'action
humaine. Leur caractére vague et flou renvoie a la fagon dont chaque
personne les interpréte par rapport a ses impératifs moraux, a ses
connaissances, a sa culture, a ses conditions d’existence, ainsi que
par rapport aux interprétations de ses concitoyennes et concitoyens.
Les enjeux en matiére de santé et de bien-étre font appel a un certain
nombre de valeurs sociales fondamentales. Ces valeurs sont inscrites
au cceur de la vie démocratique et sont privilégiées par les institutions
collectives québécoises. Elles sont a la base des droits et des
responsabilités dans le domaine de la santé et du bien-&tre.

Nous avons retenu quatre valeurs sociales fondamentales qui jouent
un réle déterminant en matiére de santé et de bien-étre au Québec?:

> La dignité humaine, qui comprend le respect de la vie, I'inviolabilité
et I'intégrité de la personne, et le refus de toute forme de traitement
humiliant ou dégradant. Elle encadre & la fois les rapports entre I'Etat
et les citoyennes et citoyens, et ceux qu’ils entretiennent entre eux.
Elle est aussi liée a I’estime de soi, a des conditions de vie décentes et
a I’acces a des services de santé et a des services sociaux pertinents
et de qualité. La dignité humaine inspire I’exigence d’humanisation
des soins et des services.
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> La liberté, qui vise la reconnaissance de I'autonomie de la personne,
de sa capacité a se développer et a faire des choix. Elle pose
I’exigence du consentement aux soins et de son corollaire, le refus
de traitement. Elle est a la base du respect de la vie privée et de la
confidentialité des renseignements personnels. La liberté permet aux
divers acteurs de la vie collective de se regrouper, de contester et de
débattre des choix sociaux et politiques.

> ’égalité, qui confére a chaque citoyen la méme valeur en tant
qu’étre humain. Elle permet la reconnaissance et I’exercice des droits
sans distinction, exclusion ou préférence injustifiées. Elle protege
contre la discrimination et I'arbitraire. L’égalité permet a tous les
citoyennes et citoyens de participer a la vie collective et aux services
et soins offerts, ainsi que de porter plainte, le cas échéant. Soulignons
que nous préférons parler d’égalité plutét que d’équité, puisque cette
derniéere n’est possible que si I’'on reconnait au préalable I’égalité de
tous et chacun. L’équité concerne la mise en place de mesures et de
mécanismes qui visent a apporter des changements ou des correctifs
par rapport a une norme ou a un droit qui sont reconnus a tous les
citoyennes et citoyens. Ces mesures d’équité visent a corriger des
situations jugées discriminatoires ou injustes qui empéchent certaines
personnes ou certains groupes de jouir pleinement de leur égalité en
raison de leurs conditions particulieres.

> La solidarité, qui caractérise les relations de citoyennes et citoyens
soucieux du sort de I'autre et mutuellement responsables au sein
d’une collectivité. Elle exerce une influence sur le choix et la portée
des biens publics qui protegent les intéréts collectifs. La solidarité
implique une redistribution des ressources, la réduction des écarts de
santé et de bien-étre, la mise en place d’un systeme public universel et
un acces équitable a celui-ci.
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Angles d’analyse proposés

Saisir de fagon globale et intégrée un enjeu implique de donner un
sens aux valeurs sociales fondamentales en cause et en conflit. ||
faut également attribuer une importance a chacune. Il peut s’avérer
parfois pertinent de travailler a leur hiérarchisation afin de mieux saisir
leur importance respective. Par exemple, il se pourrait que la réduction
des inégalités ou le maintien de la solidarité apparaissent tout aussi
importants que I’accroissement de la liberté de choisir des personnes.
Mentionnons qu’un enjeu ne renvoie pas nécessairement a une
opposition entre deux ou plusieurs valeurs faisant en sorte qu’il faille
trancher en faveur de I'une ou I'autre, par exemple la dignité comparée
a la liberté ou a I’égalité. Il importe avant tout de chercher a définir un
enjeu en fonction des quatre valeurs sociales fondamentales présentées
précédemment, en leur attribuant des significations qui tiennent compte
du contexte d’ensemble qui I’entoure.

Rappelons a cet égard que les valeurs reconnues s’interpretent les
unes par rapport aux autres et qu’il existe ainsi un équilibre entre
elles, quoique toujours précaire, résultant de compromis sociaux et
politiques. Les valeurs ne peuvent étre comprises indépendamment
des divers contextes sociaux qui leur donnent une matérialité. L'enjeu
doit étre pensé en considérant les relations sociales que I’on souhaite
maintenir ou transformer et les roles existants des institutions collectives.
[l importe également de porter attention aux valeurs sociales en
émergence qui peuvent remettre en question la signification ou la
priorité données aux valeurs existantes. Cela nous améne a situer la
réflexion et les délibérations sur I’enjeu par rapport a I’existence d’un
vivre-ensemble caractérisant la société québécoise.

Prenons I’exemple des débats qui ont entouré les modifications
apportées a la Loi sur la protection de la jeunesse par le projet de loi
125 en décembre 2005. Les nouvelles dispositions ont introduit une durée
maximale pour le placement d’un enfant, variant entre 12 et 24 mois,
selon son age, au terme desquels le tribunal peut ordonner son
placement a long terme et retirer les droits d’autorité parentale aux
parents. Ces modifications ont été principalement justifiées par la
nécessité d’assurer, dans des délais relativement courts, une plus grande
stabilité de I’enfant, notamment chez les plus jeunes, afin de favoriser
son développement dans un milieu familial stable. L’introduction de
ces délais a été justifiée en raison des connaissances nouvelles sur
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les meilleures conditions pour le développement de I’enfant, et s’est
appuyée sur I'expérience des interventions de la Direction de la protection
de la jeunesse depuis I’adoption de la Loi.

L’introduction des délais a soulevé plusieurs débats importants,
puisqu’elle venait remettre en question I'importance accordée a la filiation
biologique par rapport au développement de I’enfant et aux réles de
la famille. Les grands-parents se sont manifestés dans ce débat en
soulignant I'importance de leur réle. lls ont réclamé le droit de maintenir
des liens avec leurs petits-enfants et rappelé le rble central de la famille
biologique dans notre société.

Les débats ont aussi porté sur la suffisance des ressources mises en
ceuvre par I’Etat pour soutenir les parents dans le développement de leurs
capacités parentales, afin d’éviter qu’ils ne se voient retirer leur enfant de
fagon définitive. Ces débats ont montré I'importance de tenir compte des
inégalités entres les familles, notamment des familles monoparentales
défavorisées. Des intervenants ont fait valoir le risque plus grand pour ces
familles de perdre la garde de leur enfant de facon permanente, notamment
si le soutien de I’Etat se révélait insuffisant ou inadéquat.

De facon globale, ces débats ont rappelé I'importance de ne pas perdre
de vue que I'action de la Direction de la protection de la jeunesse dans
I’application de la Loi est intrusive, et ce, nonobstant le professionnalisme
des intervenants. Cette action fait appel a une lecture sensible et
exigeante des valeurs sociales fondamentales, en examinant a la fois
la situation de I'enfant, des parents biologiques, de la famille d’accueil
ainsi que le réle de I'Etat quant au choix d’intervenir au nom du meilleur
intérét de I’enfant. <

Questions pour soutenir ’analyse des valeurs

Prendre en considération les valeurs sociales fondamentales
devrait permettre de répondre aux questions suivantes:

> Que signifie I’enjeu pour la société québécoise ?

> Est-ce que I’enjeu remet en question certaines valeurs ?

> Est-ce que I’enjeu renvoie a différentes interprétations
d’une méme valeur? Comment pouvons-nous les expliquer ?

> Est-ce que I’enjeu fait référence a différentes conceptions
de la personne humaine, des rapports avec autrui ou de la
vie en société?
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> Comment I’enjeu s’interprete-t-il relativement aux
différentes valeurs sociales fondamentales ?

> Quelles sont les définitions des valeurs sociales en cause
qui sont reconnues et respectées par les institutions collectives?

> Si un enjeu est initialement défini comme un élément qui
remet en question I"autonomie et la liberté des personnes,
qu’est-il par rapport au maintien de rapports égalitaires et,
donc, au risque de stigmatiser ou d’exclure certains
groupes pergus comme vulnérables ?

> Que signifie-t-il par rapport au maintien d’une solidarité
sociale visant a réduire les conditions sociales discriminatoires
et injustes ?

Préter attention aux valeurs sociales émergentes devrait
permettre de répondre aux questions suivantes:

> Quels sont les liens entre ces valeurs et les valeurs sociales
fondamentales ?

> Est-ce que I'enjeu renvoie a des représentations différentes de
la société ?

> Est-ce que ces représentations renvoient a de nouvelles
interprétations des valeurs ? Sinon, pourquoi ?

> Est-ce que I’enjeu impliquerait la nécessité de trouver de
nouveaux accommodements entre les valeurs sociales
reconnues ?

> De quelles fagons ces nouvelles valeurs sont-elles
discutées dans les différents milieux (communautaires,
culturels, économiques, etc.) et les divers médias
(commerciaux, communautaires et alternatifs) ?

> Quels sont les termes utilisés et les représentations
employées pour énoncer ces valeurs ?

> Est-ce que des attitudes ou des comportements sont en
cause?

> Quels sont les changements sociaux, culturels et politiques
auxquels ces valeurs renvoient ? Sont-ils propres a la
société québécoise ?

> Sommes-nous confrontés a des généralisations qui
mériteraient d’étre analysées plus amplement ?

> Existe-t-il des acteurs particuliers au sein de la société qui
avancent et font valoir ces nouvelles valeurs ?

> Est-il question de changements mondiaux ?
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Les lois, les chartes des droits, les déclarations
et conventions internationales, les décisions des
différentes instances

Ces éléments renvoient au réle fondamental du droit dans la société
québécoise et des droits dans le domaine de la santé et du bien-étre.
Plusieurs institutions ont le mandat d’assurer la reconnaissance et la
mise en application des droits reconnus aux citoyennes et citoyens.
Pierre d’assise du systéme de santé et de services sociaux, la Loi
sur les services de santé et les services sociaux (LSSSS) définit, avec
d’autres textes législatifs, les relations entre les citoyennes et citoyens
et le systéme, tout en encadrant son fonctionnement.

Rappelons que la Loi sur les services de santé et les services sociaux
précise la conception de la santé et du bien-&tre qui est privilégiée au
Québec, ainsi que les caractéristiques organisationnelles du systéeme
de santé et de services sociaux. En effet, selon la Loi, cette conception
renvoie a la capacité physique, psychique et sociale des personnes
d’agir dans leur milieu et d’accomplir les réles qu’elles entendent
assumer d’une maniere acceptable pour elles-mémes et les groupes
dont elles font partie (LSSSS, art. 1). Elle met en lumiere une perspective
tres large qui va au-dela de 'identification d’un état et de comportements
individuels, pour insister davantage sur la capacité d’agir des personnes,
leurs rdéles au sein de la société et les divers milieux et conditions de
vie (logement, éducation, emploi, situation géographique, revenu,
environnement biophysique et socioculturel, etc.).

Méme si cette conception est a la base du régime de services de
santé et de services sociaux québécois, son application est toutefois
teintée par la conception que chaque personne a de sa santé et de
son bien-étre. Cette conception individuelle est liée a sa situation
particuliere, a ses savoirs et aux contextes socioéconomique, politique,
environnemental et culturel au sein desquels elle évolue. Sa perception
peut étre source de conflits par rapport aux normes et aux programmes
établis par les institutions gouvernementales. Des conflits qui ne se
réduisent pas au fait de savoir ce qui est bénéfique pour la santé et le
bien-étre des personnes ni a ce qui est le plus apte a le déterminer. lls
mettent en lumiére d’autres dimensions, comme la volonté d’agir des
personnes, le respect de leur libre arbitre et leur capacité d’agir pour
répondre aux attentes définies dans les programmes.

Pensons a cet égard aux débats entourant I’application de la Loi sur la
protection des personnes dont I’état mental présente un danger pour
elles-mémes ou pour autrui, qui prévoit des dispositions particulieres
pour assurer le respect des droits de ces personnes dont la capacité
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d’agir est affectée par leur condition. Au-dela de mettre en lumiére les
conditions entourant le respect des droits fondamentaux reconnus a
ces personnes, les débats ont soulevé les difficultés d’application de
cette loi. lls démontrent que la reconnaissance sociale des problemes
de santé mentale et des personnes qui en souffrent est loin d’étre acquise.

La Loi sur les services de santé et les services sociaux prévoit également
un ensemble de droits qui sont reconnus aux citoyennes et citoyens,
tels que le droit de recevoir des services adéquats, le droit de participer
aux décisions relatives a son état de santé et de bien-étre, le droit
de consentir aux soins et le droit d’exercer un recours. Ces droits
spécifiques découlent des droits fondamentaux qui sont reconnus
par un vaste ensemble |égislatif, qui inclut au premier plan la Charte
québécoise des droits et libertés de la personne, la Charte canadienne
des droits et libertés et le Code civil du Québec. Pensons ici au droit
au respect et a la dignité, au droit a la vie et a I'intégrité, au droit a
I'inviolabilité et a ’'autonomie de la personne, au droit au respect de
la vie privée, au droit au respect du secret professionnel, au droit a la
liberté (liberté de conscience, de religion, d’opinion, d’expression, de
réunion pacifique et d’association) et au droit a I’égalité.

Mentionnons I'importance de garder en mémoire le réle des organismes
qui participent a la protection de ces droits. En plus des tribunaux,
il y a notamment le Protecteur du citoyen, la Commission des droits
de la personne et des droits de la jeunesse, la Commission d’acces
a I'information, le Curateur public, sans oublier les commissaires
locaux et régionaux aux plaintes et a la qualité de services, et plusieurs
organismes et groupes tels que le Conseil pour la protection des malades
et la Ligue des droits et libertés. Ajoutons que certains d’entre eux
contribuent également a préciser la portée des droits et leurs conditions
d’exercice. Il importe de se rappeler que, méme si ces institutions
s’occupent des violations et des plaintes des individus, elles portent
en méme temps un regard sur la société qui les entoure et sur le
fonctionnement des institutions.
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Angles d’analyse proposés

Pour acquérir une compréhension globale et intégrée d’un enjeu,

il importe d’analyser ’ensemble des droits, des lois et des
textes juridiques pertinents, en prétant attention aux
conditions d’exercice des droits au sein de la société
québécoise. La reconnaissance de droits aux citoyens
présuppose qu’ils sont considérés comme un avancement
pour la société québécoise. Rappelons que les droits reconnus
ont une portée a la fois individuelle et collective. Leur exercice
concrétise I’ensemble des valeurs sociales reconnues, protége
I’'individu et contribue a définir la société québécoise. Bien que la
trés grande majorité des droits soient exercés par des individus,
cela n’en fait pas pour autant des droits dits «individualistes »,
c’est-a-dire qui ne s’appliqueraient qu’aux individus et qui n’auraient
aucun fondement social. Nous pouvons nous référer, a cet égard,
a l'article 9.1 de la Charte des droits et libertés de la personne,
qui prévoit que «les libertés et droits fondamentaux s’exercent
dans le respect des valeurs démocratiques, de I’ordre public et
du bien-étre général des citoyens du Québec ». Il importe, dans
cette perspective, de chercher un compromis lorsque des droits
semblent étre en conflit. <
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Questions pour soutenir ’analyse du droit

La prise en considération de ces éléments d’ordre légal
devrait permettre de répondre aux questions suivantes:

> Est-ce qu’il y a des droits qui sont menacés par I’enjeu ?

> Quels sont les intéréts individuels et collectifs qui
sous-tendent la reconnaissance des droits au sein
de la société québécoise ?

> Est-ce que I’enjeu fait référence a I’application de
certaines lois ?

> Quelles sont les interprétations des instances juridiques
des lois et des droits en cause et en conflit, s’il y a lieu?

> Quel est le contexte qui a amené I'adoption et I'application
des lois?

> Quelle a été I'interprétation des valeurs sociales
fondamentales qui a conduit a la reconnaissance des
droits en cause et a I’adoption des lois subséquentes ?

> Existe-t-il des textes juridiques internationaux pertinents
par rapport a I’enjeu qui ont été adoptés par des
organisations gouvernementales ou par des organisations
non gouvernementales ?

> Que doit-on penser de I’exercice du droit en cause a la
lumiére du respect des valeurs démocratiques ?

> Que doit-on penser de 'ordre public en regard de I’enjeu?

> Que doit-on penser du bien-étre des citoyens ?

Les intéréts individuels, particuliers et collectifs

Les enjeux en matiére de santé et de bien-étre mettent en présence
divers types d’intéréts, soit des intéréts individuels, des intéréts
particuliers et des intéréts collectifs. Ces divers intéréts s’inscrivent
dans la société qui assure justement leur reconnaissance et leur
articulation. Soulignons que la notion d’intérét individuel ou particulier
a laquelle nous nous référons renvoie a des besoins, a des attentes

ou a des demandes de changement pouvant étre exprimés par des
individus, des groupes ou des organisations. Ce ne sont pas a priori
des intéréts individualistes. La conception des intéréts privilégiée dans
ce guide se distingue de la lecture trés fréquente qui en est faite et

qui consiste a associer la notion d’intérét a la recherche d’avantages
ou de bénéfices personnels liée a un calcul rationnel de la part des
individus. Méme si des personnes ou des groupes cherchent a faire
valoir leurs intéréts, cela ne signifie nullement que leurs demandes ou
leurs protestations vont leur procurer des avantages dont ils seront les
seuls a bénéficier. Leurs demandes ont également des répercussions
sociales. Il faut toutefois étre conscient que cela ne signifie pas pour
autant qu’elles serviront le bien commun.
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Angles d’analyse proposés

En cherchant a saisir de fagon globale et intégrée un enjeu, il importe
de comparer et d’évaluer les intéréts individuels et collectifs

en cause et en conflit, en prenant soin de les ramener alors au
méme niveau. Dans la mesure ou un enjeu a trait a la reconnaissance
d’intéréts individuels et d’intéréts collectifs, il importe de s’assurer que
les positions a la base des débats sont examinées respectivement en
fonction de ces deux types d’intéréts. Il ne suffit pas de classer les
intéréts en cause comme individuels, particuliers ou collectifs et de les
opposer ainsi les uns aux autres. Cela risque de créer de faux débats
et de nous faire passer a c6té d’une véritable réflexion et d’une
délibération. Il s’avere nécessaire de déterminer d’abord les dimensions
individuelles et collectives des intéréts en présence et, par la suite,
d’examiner et de comparer respectivement chacune des dimensions
au méme niveau. Il peut ainsi en résulter la nécessité de reformuler un
enjeu afin de poursuivre la réflexion et les délibérations.

Prenons I’exemple de la protection de la vie privée, qui est souvent
interprétée comme d’intérét individuel et qui s’opposerait a des intéréts
plus collectifs, comme le développement de la recherche scientifique
et la mise en place de mécanismes visant a accroitre la sécurité des
personnes. Or, il s’avere que la reconnaissance du droit a la vie privée
au Québec vise également la reconnaissance de I'intérét collectif, qui
est de protéger la dignité et la liberté des personnes, et de s’assurer
notamment que des personnes ou des groupes vulnérables ne sont
pas |'objet de discriminations ou d’exclusions. La protection de la vie
privée est considérée comme essentielle a la défense du bien commun.
Cela explique pourquoi le gouvernement du Québec a adopté des lois
particulieres en ce domaine et a mis sur pied la Commission d’acces
a I'information. Il en résulte une obligation de prise en compte de la
protection de la vie privée dans les activités qui visent également a
défendre un intérét collectif, ce qui n’empéche pas pour autant leur
développement. <
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Questions pour soutenir 'analyse des divers intéréts

Prendre en considération les dimensions individuelles et
collectives des intéréts en cause et en conflit devrait
permettre de répondre aux questions suivantes:

> Quels sont les divers intéréts en présence ?

> Pourquoi se sont-ils manifestés ?

> De quelles facons se sont-ils exprimés (motifs ou arguments
utilisés, finalités recherchées, représentations de la société et
des institutions sous-jacentes a leurs demandes) ?

> Quels sont les termes et les arguments utilisés ?

> Que signifie I’enjeu pour les personnes, les organisations
ou les groupes concernés par I'enjeu ?

> Comment pouvons-nous situer les intéréts en cause et en
conflit par rapport a la protection du bien commun ?

> Quelles sont leurs dimensions individuelles et collectives ?

TENIR COMPTE DES CONTEXTES ENTOURANT LES ENJEUX

Afin de comprendre davantage I’émergence des enjeux et leur configuration
particuliere, il importe de considérer I'ensemble du contexte, soit les
éléments d’ordre historique, géographique, économique, culturel et
politique. Leur prise en considération permet de tracer un portrait de
I’enjeu davantage exhaustif et significatif. Il faut se rappeler que les
enjeux ne sont jamais neutres, mais qu’ils se situent toujours dans
le temps et dans I’espace. lls s’enracinent dans les divers rapports
sociaux qui structurent la société québécoise.

Le fait de se pencher sur le contexte historique d’un enjeu permet
non seulement de mieux comprendre les raisons expliquant son
émergence, mais également de le situer par rapport a la trajectoire
historique de la société québécoise et, plus spécifiquement, par
rapport au développement de la santé et du bien-étre. Considérer
I’historique d’un enjeu permet de découvrir si des significations
particulieres lui ont été attribuées par le passé et quels étaient les
intéréts en cause.

Porter un regard sur le contexte géographique signifie examiner les
différentes facons dont un enjeu peut étre imaginé, percu, défini et
vécu au sein des différentes régions du Québec, des autres provinces,
des autres pays et méme sur le plan mondial. Il est tout aussi important
de découvrir et d’expliquer les divergences que les convergences.
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Tenir compte du contexte économique d’un enjeu implique de prendre
en considération la valeur attribuée aux personnes, aux biens ou aux
services au sein de notre société. Cela présuppose de préter une
attention particulieére aux activités, aux rapports sociaux entre les
acteurs, aux institutions ainsi qu’a I’organisation territoriale de
I’économie qui participent a la construction de la dimension économique
d’un enjeu. De maniere plus spécifique, il importe de se rappeler a

cet égard que les activités des personnes qui ont des implications
économiques s’appuient sur différentes rationalités, des émotions et
des représentations idéologiques et culturelles. lls ne s’expliquent pas
simplement par rapport a une rationalité instrumentale et égoiste a partir
de laquelle les individus visent a maximiser uniquement leurs intéréts a
tout prix, et ce, a partir d’une analyse colt/bénéfice.

De plus, il n’y pas que les rapports marchands qui contribuent a donner
une valeur économique a un enjeu. Cette derniere peut aussi résulter
des rapports non marchands entre les personnes, pouvant étre fondés
notamment sur le partage, le don, la tradition et la coopération, sans
qu’il y ait de prix de fixés. Pensons a cet égard a la sphere des activités
domestiques ou bien aux activités des organismes communautaires

et des coopératives de solidarité dont I'apport est considérable au sein
de la société québécoise, notamment en matiére de services de santé.
Il faut demeurer vigilant devant la tentation de réduire ’ensemble des
activités économiques aux activités marchandes.

Par ailleurs, lorsque nous considérons I'évolution historique des rapports
sociaux marchands et non marchands, et leurs implications, nous
constatons I'importance de tenir compte du réle des diverses institutions
qui régulent les activités économiques. Ces institutions peuvent étre
informelles, telles que les activités routinieres dans les familles ou les
communautés, ou beaucoup plus formelles, telles que les lois et les
mécanismes de régulation adoptés par I'Etat ou par des organisations
internationales. Le role fondamental de ces institutions nous rappelle
qu’un «marché » ne surgit pas spontanément dans les différents
secteurs d’activité et qu’il n’obéit pas naturellement a une logique de
compétition.

Un dernier aspect du contexte économique a regarder se rapporte a
I'organisation territoriale des activités économiques. Celles-ci sont toujours
ancrées dans des territoires et peuvent avoir des conséquences
différenciées sur le plan local, régional, national ou mondial. Cela
signifie qu’il faut retracer non seulement la trajectoire géographique des
activités, mais également leur influence sur les différentes collectivités
(quartiers urbains, communautés autochtones, régions, etc.). Cette
réflexion s’avere particulierement importante si nous souhaitons bien
saisir, par exemple, les retombées économiques des activités liées au
systéme de santé et de services sociaux.
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Quant au contexte culturel, il renvoie aux divers éléments qui donnent
un sens au tissu social d’'une communauté ou d’une société, qui leur
donnent une identité distincte et qui contribuent a nourrir un sentiment
d’appartenance et de reconnaissance mutuelle parmi les personnes
qui vivent au sein de la communauté ou de la société. Plus spécifiquement,
cela signifie regarder I'influence des éléments suivants: les croyances
et les impératifs moraux des personnes, leurs préjugés au regard de
I’enjeu, les symboles, coutumes et autres normes sociales, les mythes
et les évenements constituant la mémoire collective, les discours
prédominants (santé et bien-étre, role de la science, du droit et du
marché, etc.). Il s’avére pertinent de préter attention aux diverses
conceptions de la personne humaine et de la société, notamment les
conceptions des personnes jugées comme marginales ou vulnérables.

Prendre en considération le contexte culturel nous améne également a
nous pencher sur la diversité culturelle qui anime la société québécoise
et qui traverse le systéme de santé et de services sociaux. Il importe
ici de ne pas présumer que les différentes communautés culturelles
vont nécessairement avoir comme référence une conception homogene
et distincte de la personne humaine ou de la santé, dont les contours
peuvent étre facilement délimités. Il est nécessaire de reconnaitre une
fluidité dans leur conception. Par conséquent, cette derniére peut inclure
des éléments qui font déja partie de la conception prédominante au
sein de la société. De la méme fagon, cette derniere subit a son tour
I'influence des conceptions des diverses communautés culturelles.
Méme si cette influence peut paraitre marginale, elle n’en demeure pas
moins significative.

Finalement, le contexte politique nous renvoie a la prise en
considération des politiques gouvernementales, des discours et
des orientations du gouvernement au pouvoir, et des prises de position
idéologiques des acteurs concernés par I’enjeu. Mentionnons ici
I'importance de ne pas réduire le contexte politique a la politique
partisane. Il va au-dela des discours et des actions du gouvernement

et des partis politiques. Prendre en considération le contexte politique
signifie que nous devons regarder les valeurs, les normes et les
dynamiques qui sous-tendent la vie collective et qui contribuent a
instituer une communauté politique regroupant I’ensemble des citoyens.
Il renvoie a la gestion des conflits, a la normalisation des rapports de
pouvoir, a la production et a la répartition des ressources au sein de la
société, ainsi qu’au maintien d’un espace public et démocratique.
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Tenir compte du contexte politique implique de préter attention au role
des diverses institutions publiques et aux relations entre celles-ci. Cette
prise en compte invite également a regarder les dynamiques particulieres
qui sont au cceur de la société civile. De plus, elle nous permet de
regarder les initiatives citoyennes qui luttent contre les différentes
formes d’exclusion sociale dans notre société. Par exemple, il s’avere
important de regarder les initiatives des groupes qui viennent en aide
aux itinérants et aux personnes sans abri. Elles viennent nous rappeler
I'importance de la dignité et les limites des différentes formes de
charité a cet égard. De plus, ces initiatives peuvent conduire éventuellement
a des changements politiques importants. Pensons a cet égard a
I’adoption de la loi visant a lutter contre la pauvreté et I’exclusion sociale.

>

Angles d’analyse proposés

Afin de comprendre de fagon globale et intégrée un enjeu, il est nécessaire
d’examiner et de mettre en relation les informations qui proviennent
de ’analyse des contextes historique, géographique, économique,
culturel et politique. La prise en considération de ces divers contextes
devrait permettre de faire des constats au sujet de I’enjeu. Leur analyse
implique de se pencher sur les pratiques sociales et les institutions
impliquées. Elle requiert également d’examiner de facon critique les
termes utilisés pour définir I'enjeu, les acteurs interpellés, ainsi que les
représentations et les images diffusées dans I'’espace public concernant
cet enjeu.

Il importe également de se rappeler que la santé, I’économie, la science
et la technologie sont des secteurs d’activité en interaction, mais qui
ont également leurs propres rationalités, modes de fonctionnement et
institutions. La prise en considération des éléments de contexte d’un
enjeu permet de mieux comprendre la trajectoire historique et les
dynamiques particulieres caractérisant ces trois secteurs qui sont
souvent visés par les enjeux. Elle permet également de cerner les
points de rencontre ou les intersections, ce qui peut faciliter la
compréhension des enjeux.

C’est ainsi qu’un enjeu qui semble étre a priori de nature scientifique
ou administrative peut également avoir des implications culturelles ou
politiques tres importantes. Pensons ici a 'utilisation de I'information
génétique en regard des maladies héréditaires, qui peut avoir des
conséquences tant sur la capacité des personnes a prendre des
assurances ou a obtenir un emploi que sur les rapports entre les membres
d’une méme famille. <
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Questions pour soutenir 'analyse des éléments de contexte

Prendre en considération les divers contextes devrait
permettre de répondre aux questions suivantes:

> Pourquoi tel enjeu émerge-t-il ou ressurgit-il a tel moment ?

> Est-ce que I’enjeu renvoie a des débats et a des
délibérations qui ont eu lieu par le passe?

> Quels sont les acteurs qui portent I’enjeu dans I'espace
public?

> A quels types d’arguments ont-ils recours ?
Est-ce qu’ils utilisent, par exemple, des arguments
économiques ou politiques ?

> Quels sont les changements sociaux, culturels, politiques,
économiques, scientifiques qui sont mis en lumiéere par
I’enjeu?

> Renvoie-t-il davantage a des changements sociaux qui
devraient faire I’objet de réflexions et de délibérations ?

> Est-ce que I’enjeu a été soulevé dans d’autres provinces ou
pays ? Si oui, en quels termes et dans quels contextes ?

> Est-ce qu’il est percu, nommé et vécu differemment selon
les régions et les communautés locales ?

> Est-ce que I’enjeu interpelle les communautés autochtones
(Premieres Nations et Inuits) ?

> En quoi I'enjeu constitue-t-il un probléme de santé ou de
bien-étre ?

> Est-ce que I'’enjeu renvoie a des besoins en matiére de
santé ou de bien-étre qui ne seraient pas satisfaits ou qui
le seraient d’'une maniére inadéquate ?

> Est-ce que I’enjeu se rapporte aux finalités du systéeme ?

> Concerne-t-il davantage I’organisation ou la qualité des
services ?

> Pouvons-nous le caractériser comme relevant davantage
de la santé publique ou plutot des services sociaux ?

> Est-ce qu’il renvoie au rble des déterminants
socioéconomiques et environnementaux ?
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INTEGRER LES ELEMENTS DE CONNAISSANCE
SOULEVES PAR LES ENJEUX

Les enjeux en matiere de santé et de bien-&tre mettent en lumiére
divers types de connaissances, dont les connaissances expérientielles,
basées sur les expériences personnelles, et les connaissances
scientifiques additionnelles de diverses disciplines propres aux enjeux.
Cela signifie qu’il faut prendre en considération les divers types de
connaissances scientifiques (biomédicales, anthropologiques,
sociologiques, Iégales, politiques, économiques, philosophiques,
etc.) et les mettre en perspective, de fagon a faire ressortir les différentes
dimensions d’un enjeu. La prise en considération de ces connaissances
complémentaires n’implique pas pour autant que tous deviennent
des experts dans chacun des champs de recherche, mais suppose
cependant qu’ils acquiérent une connaissance suffisante qui leur
permetira de mettre en perspective leurs expériences et leurs
savoirs, et en méme temps, d’obtenir un portrait de I’enjeu le plus
global possible.

>

Angles d’analyse proposés

L’acquisition d’'une compréhension globale et intégrée d’un enjeu
impliqgue de mettre en relation les connaissances soulevées par
I’enjeu en prétant attention a leurs limites respectives. Puisqu’un
enjeu peut aussi bien découler de la mobilisation de personnes ou

de groupes que des découvertes scientifiques ou des innovations
technologiques, il s’avere nécessaire de bien situer les connaissances
les unes par rapport aux autres, de fagcon a mettre en perspective
I’éclairage que chacune apporte. Des réponses insatisfaisantes ou
tout simplement des questions inexplorées signifient qu’il faudrait
entreprendre des recherches additionnelles pour acquérir de nouvelles
connaissances.

L’avenue qui nous semble la plus pertinente a cet égard est de recourir
a une perspective interdisciplinaire. Cela implique notamment de
comparer les diverses expériences personnelles entre elles de méme
qu’avec les connaissances scientifiques pertinentes des différentes
disciplines. Les connaissances scientifiques doivent de plus étre
examinées les unes par rapport aux autres et intégrées par la suite,
ce qui permet d’obtenir une perspective d’ensemble, cohérente et
nuancée. L'acquisition d’une perspective interdisciplinaire exige
également d’utiliser un vocabulaire commun qui permet de nommer
et d’expliquer un enjeu. <
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Questions pour soutenir I’analyse des connaissances

Prendre en considération les liens entre les divers types de
connaissances devrait permettre de répondre aux questions
suivantes :

> A quels types de connaissances (expériences personnelles
ou connaissances scientifiques) I'enjeu fait-il écho?

> Est-ce que I’enjeu a la méme résonance dans tous les
secteurs de la société?

> Est-ce qu’il fait référence a la situation de certains groupes
particuliers qui peuvent étre stigmatisés au sein de la société?

> Quel est I'état des connaissances scientifiques a cet égard ?

> Quelles sont les disciplines pertinentes pour I’enjeu?

> Est-ce que I’enjeu fait I’'objet de controverses scientifiques ?

> Est-ce qu’il y a des dimensions ou des questions qui n’ont
pas fait I'objet de recherche ? Si oui, pourquoi ?

DETERMINER LES RESPONSABILITES DES ACTEURS
CONCERNES ET LEURS LEVIERS D’INTERVENTION

L’acquisition d’une compréhension globale des enjeux en matiére de
santé et de bien-étre implique de se pencher sur les responsabilités
des acteurs qu’ils interpellent. L'amélioration de la santé et du bien-étre
repose sur la reconnaissance de responsabilités exercées par
différents acteurs de la vie collective, dont les citoyens, les familles,
les communautés locales, les municipalités, les régions, les acteurs
du systeme de santé et de services sociaux, les entreprises privées

et les acteurs ceuvrant dans divers domaines tels que I’éducation, le
travail, le développement socioéconomique et I’environnement. Ainsi,
I’exploration des enjeux requiert de déterminer les responsabilités
(morales, politiques et Iégales) et les leviers d’intervention propres
a ’Etat et aux autres acteurs de la vie collective. Précisons que
ces responsabilités sont complémentaires et qu’elles renvoient a des
leviers d’intervention différents ainsi qu’a des contraintes qui leur sont
propres. Elles ne peuvent pas étre simplement transférées d’un acteur
a un autre.

Il est important de préciser que I’attribution des responsabilités aux
citoyens exige de tenir compte de leur volonté et de leur capacité
d’agir, ce qui signifie leur donner la parole et les faire participer. Il faut
toutefois se rappeler que la volonté et la capacité d’agir sont liées a la
situation particuliere des citoyennes et citoyens, ainsi qu’au contexte
socioéconomique, politique, environnemental et culturel dans lequel ils
vivent.
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Angles d’analyse proposés

L’examen des responsabilités et des leviers d’intervention de

I’Etat et des autres acteurs de la vie collective exige de prendre en
considération les finalités attribuées aux institutions de la société
québécoise: science, éducation, santé, famille, justice, marché, etc.

Il importe d’étre conscient que les finalités sont parfois remises en
question dans une démocratie libérale, ce qui ne veut pas dire pour
autant qu’elles sont constamment redéfinies. De plus, il faut prendre
en considération les lois, les politiques, les institutions particulieres, les
normes qui contribuent a concrétiser les finalités de ces institutions et
a ordonner la vie en société a partir de ces dernieres. Par exemple, un
enjeu en matiere d’adoption, de procréation médicalement assistée

ou de reconnaissance des proches aidants peut ouvrir la voie a une
redéfinition des roles reconnus et des fondements de la famille, que ce
soit par rapport au principe de filiation biologique, a celui de I'autorité
parentale ou aux roles des membres d’une famille aupres de leurs parents.

Les discussions autour des responsabilités et des leviers d’intervention
de I’Etat et des autres acteurs de la vie collective doivent étre examinées
en fonction de la gouvernance du domaine de la santé et du bien-étre,
c’est-a-dire le mode de coordination des divers secteurs d’activité liés a
ce domaine, de méme qu’en fonction des finalités définies dans les lois
et les politiques gouvernementales. L’Etat joue un role déterminant dans
le domaine de la santé et du bien-étre, du financement du systeme, de sa
qualité, de sa pérennité et de sa gestion. De facon plus générale, I'Etat
assure la défense de I’intérét public, la redistribution de la richesse
collective et le respect des valeurs fondamentales et des droits.

Jusqu’a maintenant, malgré les appels a une plus grande concertation

et a une plus grande coordination entre les divers acteurs concernés,
notamment au chapitre de I'intersectorialité gouvernementale, les
difficultés a s’engager dans cette voie restent considérables. Dans ce
contexte, il faut rester conscient de 'ampleur et de la difficulté de la tache,
qui consiste, entre autres choses, a trouver des points communs entre
des acteurs dont les champs d’activité obéissent a des logiques ou a des
intéréts pouvant étre contradictoires. Pensons a cet égard aux débats
entourant la redéfinition des responsabilités entre le systeme public, le
secteur privé a but lucratif et le secteur privé a but non lucratif. Ces débats
montrent I'importance de regarder les effets réels et potentiels avant
d’apporter des changements majeurs et d’instituer un nouveau partage
des responsabilités qui pourrait avoir des conséquences significatives
relativement au respect des droits des citoyens et des valeurs fondamentales
du systeme de santé et de services sociaux. Avant d’ouvrir la voie a un
transfert des responsabilités, il convient également de tenir compte de la
diversité des milieux de vie et des formes d’inégalité. <
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Questions pour soutenir 'analyse des responsabilités
des acteurs

Prendre en considération les responsabilités de I’Etat et des
autres acteurs de la vie collective concernés par la santé
et le bien-étre devrait permettre de répondre aux questions
suivantes:

> Quels sont les acteurs qui ont initialement porté I’enjeu dans
I’espace public ? Pourquoi ?

> Quels sont les acteurs qui sont interpellés par I'enjeu
(individus, familles, Etat, acteurs du systéme, etc.) ?

> Par rapport a I’enjeu, quel est le réle actuel des divers
acteurs concernés par la santé et le bien-étre ?

>Y a-t-il concordance ou divergence par rapport a I’exercice
des responsabilités qui leur sont attribuées ?

> Est-ce que ces responsabilités sont cohérentes avec les
leviers d’intervention dont ils disposent ?

> Quelle est la situation des personnes interpellées par I'enjeu
sur différents plans ?

> Dans quelle mesure les réalités des personnes et des
groupes dont la capacité d’agir est limitée, telles que les
personnes présentant une déficience physique ou intellectuelle
ou les personnes qui sont déclarées inaptes, sont-elles
prises en considération ?

> Est-ce que d’autres acteurs qui ne sont pas directement
concernés par I’enjeu auraient un réle a jouer ?

Préter attention aux finalités des institutions collectives
devrait permettre de répondre aux questions suivantes:

> Quelles sont les institutions collectives qui sont mises en cause
par I'enjeu?

> Est-ce que ce dernier renvoie aux fondements,
aux rationalités ou aux roles attribués a ces institutions ?

> Est-ce qu’il y a des positions idéologiques qui s’affrontent
quant aux réles de ces institutions ?

> Est-ce que I’enjeu renvoie a des contradictions entre les
institutions collectives ?

> Dans quelle mesure les changements apportés aux lois,
aux politiques, aux reglements ou au fonctionnement des
institutions particulieres impliquent-ils une remise en
question des finalités attribuées aux institutions collectives ?

> Est-ce que les actions envisagées s’inscrivent dans le
respect des finalités de I'institution visée ?
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EVALUER LES OPTIONS POSSIBLES ET LES
CONSEQUENCES DES ACTIONS RETENUES

L’analyse des options possibles pour répondre a un enjeu requiert
de tenir compte a la fois de ses éléments constitutifs (valeurs,
intéréts et droits), des éléments du contexte, des connaissances
soulevées par ce dernier ainsi que des responsabilités des acteurs
concernés. Ces divers éléments permettent de délimiter un champ
de possibilités.

L’évaluation des options possibles doit étre complétée par une
analyse des conséquences réelles et potentielles des différentes
actions envisagées permettant de répondre a I’enjeu. Ces actions
sont considérées notamment a la lumiére de leur pertinence sociale
et politique, et de leur cohérence avec les choix collectifs historiques.
Leur impact sur les citoyens, notamment par rapport a des minorités,
doit étre pris en considération. Il est possible que I’action retenue
puisse se démarquer fortement des choix collectifs faits par le
passe et paraitre ainsi incohérente. En méme temps, elle peut sembler
étre néanmoins la plus pertinente pour faire face aux contradictions
et aux tensions qui sont soulevées par I’enjeu. Enfin, les réponses
retenues par d’autres pays peuvent étre examinées a cet égard,
quoiqu’elles ne puissent constituer des solutions de I’ordre du
prét-a-porter.
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Angles d’analyse proposés

L’analyse globale et intégrée des différentes dimensions d’un enjeu
renvoie a une pluralité d’options pour y répondre. Méme si I'examen des
conséquences peut aider a départager les options, il est possible qu’il
ne débouche pas nécessairement sur le choix d’une action. Ainsi, il
convient d’étre prudent devant la tentation d’apporter des réponses
a tout prix en voulant étre performant et efficace. L’existence de
consensus ou de désaccords profonds au sein de la société concernant
des dimensions ou des finalités de I’action envisagée doit étre, a cet
€gard, prise en considération.

Par ailleurs, il faut toujours demeurer conscient que la finalité ultime
de toute action humaine est imprévisible et qu’elle peut dévier
parfois des intentions initiales. Il est impossible de prévoir toutes les
conséquences liées au choix d’une action (ou de ’inaction), que ce soit
I’adoption d’une politique gouvernementale ou d’une loi, ou I’application
d’une découverte scientifique. C’est pourquoi il est important de préter
une grande attention aux conséquences réelles et potentielles, ainsi
qu’aux changements a apporter a la lumiere des éléments mentionnés
précédemment.

Pensons a la question de la Iégalisation de I'euthanasie ou du suicide
assisté, que certains invoquent trés souvent en référence a la nécessité
de soulager la souffrance et la douleur, au respect de I"autonomie et au
droit de mourir dans la dignité. Ces intervenants nous aménent a nous
interroger collectivement sur le sens que nous attribuons a la notion
de qualité de vie. Par ailleurs, d’autres intervenants dans ces débats
font valoir des contre-arguments qui appellent a la prudence. Par
exemple, pensons a la difficulté a définir de fagon précise sur le plan
médical le degré inacceptable de douleur et de souffrance et les
actions a poser selon les définitions retenues. De plus, la subjectivité
de la personne mourante par rapport a sa maladie et a sa mort, qui fait
qu’elle peut changer sa position au fil du temps, doit étre considérée.

Il faut également préter attention aux conséquences potentielles
de I’euthanasie ou du suicide assisté sur la pratique médicale et
I’organisation des services. Finalement, il y a le danger de s’engager
sur une pente glissante au regard des pressions filiales ou sociales
qui pourraient s’exercer aupres des personnes agées, handicapées
et vulnérables ou démunies. <
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Questions pour soutenir I’'analyse des options possibles
et des conséquences des actions retenues

L’examen des options possibles d’un enjeu devrait permettre
de répondre aux questions suivantes:

> Quelles sont les actions possibles pour répondre a I’enjeu ?

> Est-ce que ces actions sont comparables entre elles ?

> Est-ce que le statu quo constitue une option préférable ?
Si oui, pourquoi?

> Quelles sont les dimensions individuelles et collectives des
diverses actions retenues ?

> Quel est I'état des connaissances par rapport aux différentes
actions?

> Est-ce que certaines actions paraissent étre plus légitimes
que d’autres par rapport aux débats publics existants ?
Si oui, pourquoi?

> Est-ce que I'action retenue a été mise en application dans
d’autres provinces ou pays ? Si oui, dans quel contexte ?

> Est-ce qu’elle visait les mémes finalités ?

> Est-ce qu’elle a fait I'objet d’analyses ?

Préter attention aux conséquences des actions retenues
devrait permettre de répondre aux questions suivantes:

> Quels sont les changements principaux que les actions
retenues entraineront ?

> Quelles sont les incertitudes associées a chacune des
actions envisagées?

> Est-ce qu’elles risquent de stigmatiser certains groupes au
sein de la sociéte?

> Quelles sont les répercussions des actions retenues sur les
différentes régions du Québec ?

> Quelles sont leurs répercussions respectives sur la conception
de la santé et du bien-£&tre privilégiée au Québec ainsi que
sur les finalités et I'organisation du systéme de santé et de
bien-étre ?

> Est-ce que les actions retenues auront des conséquences
par rapport a la conception du bien commun partagée par
I’ensemble des citoyennes et citoyens ?

> Quelles seront les répercussions des actions retenues par
rapport a I’équilibre entre les valeurs fondamentales et par
rapport aux droits reconnus ?

<
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> L’adoption d’une perspective

citoyenne met en lumiere
Pimportance de la démocratie“.
Elle permet également,

comme nous l’avons mentionné
précédemment, de mieux saisir
les conséquences des enjeux en
matiéere de santé et de bien-étre.

L’existence de débats publics et de lieux de délibération s’avere
essentielle pour s’assurer que les citoyennes et citoyens sont partie
prenante des choix collectifs et participent a la définition de I'intérét
public. La délibération constitue un moyen important pour démocratiser
les débats, pour autant que I’expression de divers points de vue soit
encouragée et soutenue.

La délibération s’avére importante pour la réalisation du mandat du
Commissaire a la santé et au bien-étre, ainsi que celui de son Forum
de consultation. Celui-ci, comme nous I'avons déja mentionné, devra
I’accompagner dans I’exercice de ses responsabilités d’appréciation,
de consultation, d’information et de recommandation. Le Forum doit,
en effet, donner son point de vue sur toute question que le Commissaire
lui soumet. Il constitue une instance délibérative qui apportera
notamment un éclairage pertinent sur les enjeux, ce qui présuppose
I’établissement d’un véritable dialogue entre les citoyens et les experts
qui le composent.

La délibération permettra aux membres du Forum de consultation de
prendre part a la vie collective et de s’exprimer a partir de leurs expériences
et de leurs connaissances. lls seront amenés a exercer une réflexion
critique par rapport a eux-mémes, a leurs concitoyens et a la société
dans son ensemble. Par la délibération, les membres du Forum
approfondiront leur compréhension des enjeux qui leur sont soumis.
lIs doivent viser a partager une vision commune, ce qui pourrait révéler
I’existence de consensus. Cependant, il est a noter que la délibération
pourra aussi donner lieu a I’expression de désaccords.
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Lorsque nous parlons

ici de démocratie, nous
nous référons aux deux
grandes formes de
démocratie, soit la
démocratie représentative,
ou ce sont les représentants
des citoyens qui délibérent
sur les questions d’intérét
public, et la démocratie
participative, qui fait
appel a la participation
directe des citoyens.
Dans cette section,

notre réflexion touche
principalement la
démocratie délibérative,
qui découle de cette
participation. Toutefois,
nous demeurons

tout a fait conscients

de 'importance que
conserve la démocratie
représentative et des
implications qui sont
liées a Iélection des
gouvernements.
Pensons a I’adoption
des lois et des politiques
gouvernementales.

Ces deux formes

de démocratie sont
complémentaires,
chacune ayant des
contributions particuliéres
et des limites.
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Nous ne discutons pas,
dans cette section, des
diverses méthodes de
délibération auxquelles
le Commissaire pourrait
recourir, telles que les
audiences publiques ou
les jurys de citoyens.
Des recherches sur ces
méthodes ont été
conduites au sein du
bureau du Commissaire.
Elles devraient déboucher
sur la rédaction d’un
document exposant les
caractéristiques et les
limites de chacune de
ces méthodes, pour
accompagner le
présent guide.

-

Afin de comprendre la pertinence de la délibération pour le Forum de
consultation ou pour toute autre instance délibérative, il convient de
préciser ses principales contributions et, du méme coup, certaines de ses
exigences. Nous avons retenu les contributions suivantes: le développement
de nouvelles connaissances, I'élargissement de la perspective d’analyse,
I’attribution collective d’un sens aux enjeux, la mise a jour des exigences
de la vie en société et I'aide a la décision.

Les éléments suivants constituent en quelque sorte les visées de la
démarche de délibération auxquelles les membres du Forum pourront
se référer lorsqu’ils aborderont des enjeux. Ces visées renvoient a la
mise en place d’un processus d’apprentissage qui devrait sous-tendre
la démarche du Forum au cours des prochaines années®.

FAVORISER LE DEVELOPPEMENT DE NOUVELLES
CONNAISSANCES

A la base de toute démarche de délibération, il y a la reconnaissance
de la pertinence de la parole d’autrui et la mise sur pied d’un processus
d’échanges de points de vue. A travers ces échanges, les enjeux sont
alors circonscrits, pondérés, comparés et évalués. Cela présuppose,
de la part des participants, une volonté d’apprendre et de discuter
pour saisir les différentes facettes d’un enjeu et ainsi arriver a une
compréhension collective partagée par ’ensemble des participants a la
délibération. lls doivent chercher a rendre accessibles leurs connaissances,
notamment lorsqu’elles s’appuient sur une expertise particuliere. Il est
important d’établir des liens entre les points de vue exprimés. Soulignons
que la délibération ne s’arréte pas au fait de prendre connaissance des
différentes perspectives exprimées et d’interagir. Les participants sont
amenés a développer de nouvelles connaissances qui, éventuellement,
caractériseront le groupe.

Il faut mentionner que le développement de connaissances communes
relatives a un enjeu présuppose que les participants reconnaissent son
aspect multidimensionnel. lls doivent aussi adopter une perspective
interdisciplinaire, qui leur permettra d’articuler leurs nouvelles
connaissances. Il faut qu’un véritable dialogue s’établisse entre les experts
des diverses disciplines et que chacun reconnaisse la pertinence de
I’autre. L’adoption d’une perspective interdisciplinaire viendra donner
une cohérence aux connaissances résultant des délibérations. Rappelons
que les membres du Forum de consultation viennent de plusieurs disciplines
et réalités géographiques.
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DEVELOPPER UNE PERSPECTIVE D’ENSEMBLE

La délibération s’avere également utile pour partager une vision globale
d’un enjeu. Elle permet de porter un regard d’ensemble a partir duquel
nous pouvons en saisir I'entiéreté en méme temps que les différentes
composantes. La délibération met en lumiere les dynamiques et les
interactions qui entourent un enjeu, notamment lorsque les différentes
prises de position des acteurs qu’il concerne regoivent une attention, y
compris celles qui peuvent paraitre marginales.

Afin d’appréhender le mouvement par lequel un enjeu est porté et
discuté au sein de la société, la délibération s’avere particulierement
pertinente. C’est ainsi qu’il est possible de mieux saisir comment ce
dernier est lié a la fois a des dynamiques qui cherchent a maintenir ou
a imposer un ordre et a d’autres dynamiques qui mettent en lumiére
des désordres, des contestations ou des contradictions. Pensons
a cet égard aux découvertes scientifiques qui peuvent amener des
groupes de citoyens a se mobiliser pour demander un meilleur accés
aux meédicaments ou aux nouvelles technologies qui en découlent.
Ces demandes peuvent étre a I’origine de changements dans les
lois ou dans I'organisation des services, ce qui oblige les acteurs du
systéme de santé et de services sociaux a s’adapter et a revoir leurs
pratiques.

La délibération permet aussi de mieux appréhender les effets entre
ces logiques d’ordre et de désordre qui sont au cceur d’une vie
collective démocratique. Elle s’avére trés utile pour mettre en évidence
les discours qui invoquent le besoin d’ordre et qui peuvent favoriser un
assujettissement des citoyennes et citoyens. Par ailleurs, elle permet
de relativiser les effets du désordre qui peuvent simplement indiquer la
présence d’éléments structurels nouveaux ou cycliques.

ATTRIBUER COLLECTIVEMENT UN SENS AUX ENJEUX

La délibération permet aux participants de définir collectivement I’enjeu
et ses implications. Au fur et a mesure de sa progression, I’ensemble
des participants arrive collectivement a attribuer un sens a I’enjeu et a
dépasser ainsi leurs perspectives individuelles. Rappelons que
I"attribution d’un sens collectif a I'’enjeu partagé par I’ensemble des
participants ne se réduit pas a la somme des positions individuelles.

Afin que les participants en arrivent a donner une signification commune
a un enjeu, ils doivent d’abord prendre conscience de leurs valeurs, de
leurs prises de position et de leurs connaissances relativement a cet
enjeu, et les examiner de fagon critique. Ils sont tenus par la suite de
prendre en considération les arguments avancés par chacun et de leur
répondre. lls sont amenés a redéfinir leurs positions originales, de fagcon
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a trouver des compromis. Les participants en arrivent ainsi a saisir les
liens entre les différentes valeurs, les prises de position et les arguments.
Toutefois, cela implique que les discussions ont été synthétisées afin
de mettre en lumiére les points les plus importants et d’en arriver a une
perspective commune. Si les participants se campent sur leurs positions
respectives et refusent de dialoguer, le sens collectif de I’enjeu n’arrivera
pas a émerger, et la pertinence de la délibération leur échappera.

Pour que les participants parviennent a s’entendre sur le sens a donner
a un enjeu, une compréhension partagée de la santé et du bien-étre est
nécessaire, et de facon plus globale, de la société au sein de laquelle
ils vivent. Lorsqu’un véritable dialogue s’enclenche, les participants
arrivent a définir en groupe les fondements des valeurs sociales
qu’ils jugent centraux par rapport a I’enjeu. lls en viennent ainsi a
partager une compréhension des fondements de la vie en société et de
I’action humaine. En effet, si des participants se représentent la société
comme un ensemble composé avant tout de personnes rationnelles et
individualistes, ils feront ainsi une analyse des enjeux trés différente de
ceux qui vont davantage insister sur les liens sociaux au sein de collectivités,
sur le réle des cultures et sur la reconnaissance d’un bien commun.
En d’autres termes, par la délibération, les participants parviennent a
partager une certaine compréhension de ce que sont la dignité humaine,
la liberté, I’égalité et la solidarité. C’est pourquoi la délibération est une
démarche intrinsequement éthique.

RECONNAITRE LES EXIGENCES DE LA VIE EN SOCIETE

La délibération représente une avenue privilégiée pour que les citoyennes

s etcitoyens exercent leur citoyenneté. Elle leur permet de faire valoir les
précisonsicique  droits qui lui sont rattachés et de prendre part a la définition du

nousne parlons  hien commun. Ses répercussions démocratiques sont aussi liées au

pas de regles de . . . ~ L .
bienséance nide  1AIt que les citoyennes et citoyens peuvent étre ameneés a appréhender

savoirvivie que  d’un ceil différent 'organisation actuelle de la vie en société.
chaque citoyen
s :‘:;?;ff;‘fg; La délibération fait appel & une dynamique d’apprentissage des rapports
| u . . . . . N
rappeler que  SOCIAUX qui sous-tendent la vie collective®. Le fait de cétoyer ses

la délibération  concitoyens et de débattre d’enjeux collectifs confronte chaque citoyen

comporteune 5, exigences de la vie en société. Cela est d’autant plus vrai que des
logique d’action

collective et quelle  €Njeux de nature sensible en viennent a étre discutés dans I'espace
sinscrittoujours  public. |l ne s’agit pas seulement d’apprendre a travailler en groupe,

dans 3227212?; mais également d’approfondir son réle en tant que citoyen et de partager

des exigences, UNe vision globale qui va au-dela de son milieu de vie ou de son secteur
notammentsi  d’activité. Cela implique notamment de prendre conscience des différences

nous souhaitons | sein de la société
atteindre des .

résultats. Toutefois,
les citoyens
demeurent libres
de respecter ces
exigences.
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Toutefois, afin que la dynamique démocratique sous-tendant la délibération
autour d’un enjeu se mette en mouvement, celles et ceux qui y prennent
part sont appelés a faire preuve de respect et d’écoute, et a manifester
une volonté de coopération. lls doivent identifier les préoccupations
communes qui émergent des discussions. De plus, les personnes, les
groupes et les organisations participant a la délibération doivent aussi
étre conscients des rapports asymétriques qui I’entourent. Par leurs
connaissances, leurs positions au sein de la société, les ressources
dont ils disposent, les intéréts en relation avec I’enjeu, certains auront
une plus grande facilité a formuler leurs arguments et a les faire valoir
aupres des autres participants. Il s’avére important de tenir compte
de ces rapports de pouvoir sous-tendant les débats et d’éviter ainsi
d’associer directement visibilité et Iégitimité. Par ailleurs, ce processus
d’apprentissage et de démocratisation requiert du temps pour qu’il
puisse se consolider et s’épanouir. Cette démarche s’inscrit dans
une perspective de long terme.

EXERCER UNE INFLUENCE SUR LA DECISION

La délibération a aussi une valeur stratégique importante. Elle facilite
I’arbitrage entre des intéréts divergents et leur conjugaison autour
de prises de position communes. Cela suppose que les participants
consideérent les conflits et les divergences comme faisant partie de la
démarche, et non pas comme des dysfonctionnements. Dans la mesure
ou elle est ouverte et inclusive, la délibération permet de formuler des
choix collectifs complexes, fondés et Iégitimes sur les plans social
et scientifique. N’oublions pas qu’elle facilite I’appréciation des
options possibles pour répondre aux enjeux, pour autant que leurs
éléments constitutifs, leurs divers contextes, les diverses connaissances
et les responsabilités des acteurs concernés soient pris en considération.

C’est ainsi qu’une démarche délibérative s’avére pertinente et utile pour
les décideurs, qui peuvent alors s’appuyer sur des prises de position
éclairées’. lls sont en mesure de mieux saisir les dynamiques qui animent
la vie en société. Les décideurs peuvent ainsi accroitre leur connaissance
des conséquences liées aux actions possibles permettant de répondre
aux enjeux. lls sont également davantage en mesure de saisir les effets
de I'inaction.

Cette discussion des diverses contributions de la délibération au cours
des pages précédentes a mis en lumiére la pertinence de cette modalité
de participation pour évaluer des enjeux dans le domaine de la santé

et du bien-étre. Toutefois, il faut demeurer conscient qu’elle comporte
certaines limites. La délibération n’apporte pas nécessairement de
réponses aux enjeux soulevés. Elle n’est pas une panacée qui conduit
automatiquement a un approfondissement de la compréhension des
enjeux, d’autant plus que c’est une démarche exigeante. Il importe
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Précisons ici que
toute démarche
de délibération
n’est pas a priori
décisionnelle. Cela
dépend toujours
des balises qui
sont fixées au
départ par les
décideurs. Les
débats publics ne
sont pas automa-
tiquement des
référendums qui
lient les décideurs.




CHAPITRE 3

LA DELIBERATION,

R

POURQUOI?

de se rappeler a cet égard qu’elle peut susciter des conflits ou des
désaccords qui peuvent se révéler irréconciliables, et ce, nonobstant la
qualité et 'adéquation de la démarche. Elle n’échappe pas a la
dynamique des rapports entre les positions majoritaires et minoritaires.

Par ailleurs, la délibération s’inscrit toujours dans le contexte
particulier des institutions au sein desquelles elle prend place, tels
que le contexte historique, le contexte politique et leurs régles de
délibération. Par exemple, un groupe d’étude créé pour se pencher sur
un enjeu d’actualité pourrait organiser diverses activités de délibération,
telles que des ateliers ou des forums de discussion. Cette consultation
constituerait une forme de démocratie participative. Il se pourrait que
les recommandations qui en résultent appellent a une redéfinition des
politiques gouvernementales ou méme a une révision du mandat
de certaines institutions publiques. A la suite d’une volonté du
gouvernement d’aller de I’avant avec cette recommandation, il
faudrait alors faire appel aux mécanismes responsables qui relevent
de la démocratie représentative, comme les commissions parlementaires.
Les citoyens pourraient alors faire entendre leur opinion au sujet de
cette redéfinition aupres des membres de la commission parlementaire
dans le cadre d’audiences publiques. Ainsi, il ne faut pas oublier a cet
égard que les mécanismes de démocratie représentative continuent
de jouer un réle déterminant dans notre société, notamment en ce qui
concerne 'organisation de la vie collective.

Rappelons également que la délibération demeure toujours soumise a
I'influence des rapports de pouvoir qui existent entre les participants.
Plusieurs facteurs, comme le statut social et la difficulté pour certaines
personnes a s’exprimer publiquement, peuvent avoir des conséquences
négatives. Cette limite peut se révéler significative, puisque les enjeux
en matiere de santé et de bien-étre font appel a I’expertise scientifique,
ce qui peut amener des citoyens a se sentir au départ exclus des débats.
Une vigilance est de mise. On comprend ici la nécessité de convenir de
balises et de regles pour circonscrire les débats et permettre a chacun
d’y participer pleinement.

Par ailleurs, les participants a la délibération ont tous leurs opinions
personnelles, méme s’ils tentent de porter un regard le plus objectif
possible sur les enjeux. Il N’y a pas de citoyen neutre. Leur regard
est nuancé par leurs valeurs, leurs savoirs, leurs expériences, leurs
sensibilités ainsi que par les différents rapports sociaux et contextes
au sein desquels ils s’inscrivent. C’est justement ce qui fait la richesse
des débats publics, mais qui rend également nécessaire leur
démocratisation.

<
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CONCLUSION

Le présent guide d’analyse se veut un outil favorisant I'acquisition d’'une
compréhension globale et intégrée des enjeux dans le domaine de
la santé et du bien-&tre. La lecture des enjeux qui y est proposée
fait appel a la réflexion critique, a I'imagination et a I’engagement
des citoyennes et des citoyens. Cela explique I'importance donnée
notamment a I'ancrage social des enjeux,

d’ou la volonté de lier les
discussions a la reconnaissance
d’un vivre-ensemble libre, juste,
égalitaire, solidaire et progressiste.

Afin de permettre au Forum de consultation d’approfondir sa
compréhension des enjeux et de leur attribuer collectivement et
démocratiquement un sens, ce guide propose de recourir a la
délibération. Cette derniere constitue une démarche pertinente
et stratégiquement utile, permettant notamment de porter un regard
d’ensemble sur les enjeux et les actions possibles. De plus, elle

est particulierement appropriée au mandat du Commissaire.

En outre, le guide s’appuie sur une volonté de situer I’exploration

des enjeux dans une démarche d’analyse qui allie connaissance, réflexion
critique, compréhension, participation et aide a la prise de décision.
Etant donné que les enjeux sont portés par différents changements et
mouvements, il s’avere nécessaire de les appréhender et de les analyser a
partir d’une perspective dynamique et ancrée, qui prend en considération
les diverses formes de changement et de mouvement qui sont a leur base.

La perspective d’analyse développée dans ce guide vise ainsi a porter
différents regards sur les enjeux eux-mémes, sur la sociéte et sur le monde,
et a mettre en lumiére leurs imbrications et leurs ramifications. Pensons a
cet égard a I'image d’un filet ou d’une toile ou les enjeux constitueraient
un point dans I’ensemble; la méme image peut étre appliquée a la santé
et au bien-étre. Au lieu de voir les enjeux comme extérieurs aux
changements et aux contradictions qui animent la société québécoise,
nous proposons de les comprendre a partir d’eux. Certes, cet objectif
est ardu et exigeant sur le plan de I’énergie et du temps. Toutefois, nous
faisons le pari qu’il demeure le plus prometteur pour la société dans son
ensemble.
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Explorer les enjeux
dans le domaine de
la santé et du bien-étre



DEMARCHE PROPOSEE

POURQUOI?

Les enjeux dans le domaine de la santé et du bien-étre sont complexes et comportent
plusieurs dimensions. lls mettent en cause des valeurs fondamentales, des droits et des
intéréts individuels, particuliers et collectifs. lIs interpellent ’ensemble des citoyennes
et citoyens, et requiérent leur engagement et leur participation aux débats publics.

Le Commissaire s’est donné pour objectif d’apporter un éclairage pertinent au débat
public et a la prise de décision gouvernementale. Il analyse les enjeux dans le domaine
de la santé et du bien-étre afin d’en accroitre la compréhension. Il estime important de
démocratiser les débats qui les entourent.

Dans I'exercice de ses responsabilités d’appréciation, de consultation, d’information
et de recommandation, le Commissaire doit soumettre des questions a son Forum de
consultation. Ce dernier constitue une nouvelle instance délibérative qui est appelée a
évaluer les enjeux en matiére de santé et de bien-étre.

Nous proposons donc, sous la forme d’un guide, une démarche d’analyse qui vise a
outiller le Commissaire, son Forum de consultation ainsi que I’ensemble des citoyens,
experts et acteurs du réseau qui s’intéressent aux enjeux dans le domaine de la santé
et du bien-étre. Ce guide cherche a faciliter I’exploration des enjeux dans ce domaine,
de fagon a permettre la tenue de débats publics éclairés. La démarche comporte les
exigences suivantes:

Explorer les enjeux a partir d’une perspective citoyenne

Puisque la santé et le bien-étre constituent un bien commun et que le systéme public
contribue a la consolidation d’un vivre-ensemble juste, libre, égalitaire et solidaire,
I’adoption d’une perspective d’ensemble des enjeux dans le domaine de la santé et du
bien-étre doit se conjuguer avec I'exercice d’une citoyenneté active, responsable et engagée
dans la défense du bien commun. Peu importe le role qu’il joue dans le domaine de la
santé et du bien-étre ou un autre domaine, le citoyen est un observateur critique des enjeux
et un acteur qui vit dans une société, qui prend la parole et qui participe aux choix collectifs.

Acquérir une compréhension globale et intégrée des enjeux

Prendre en considération et évaluer les valeurs, les droits et les intéréts en cause et en
conflit. Tenir compte des divers contextes et des connaissances pertinentes par rapport
aux enjeux, notamment les expériences personnelles et les connaissances scientifiques.
Explorer des options possibles (actions ou inaction) relativement aux responsabilités et
aux leviers d’intervention des acteurs concernés. Analyser les conséquences réelles et
potentielles des options retenues, tout en reconnaissant I'impossibilité de connaitre leur
finalité ultime.

Approfondir la compréhension des enjeux par la délibération

Faire appel a la délibération pour approfondir la réflexion critique, accroitre la perspective
d’ensemble, acquérir des connaissances additionnelles et attribuer collectivement un
sens aux enjeux. Elargir notre regard, grace a une compréhension accrue de la vie en
société et des diverses dynamiques qui la traversent. Favoriser la

conjugaison des intéréts, de fagon a arriver a des choix représentatifs et utiles pour
les décideurs. Reconnaitre que cette démarche comporte les exigences suivantes:
prendre du recul et examiner de fagon critique ses positions initiales, ses valeurs et

ses connaissances; prendre en considération les arguments d’autrui et les comparer;
manifester du respect, de I'ouverture et une volonté de coopération, de fagcon a favoriser
des échanges fructueux et pertinents.
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EXPLORER LES ENJEUX A PARTIR D’UNE PERSPECTIVE CITOYENNE

Se rappeler que la santé et le bien-étre constituent un bien commun

> Prendre en considération le fait que le systéme de services de santé et de services
sociaux au Québec est un bien public qui appartient a la collectivité québécoise qui
le concoit, I'utilise, le transforme et I’évalue. Il participe a la construction d’une société
libre, juste, égalitaire, solidaire et progressiste.

Tenir compte de ’engagement des citoyennes et citoyens

> Reconnaitre que la vie démocratique a des effets sur la santé et le bien-étre:
elle a une influence sur les lois, les politiques publiques, les orientations et
I’organisation du systéeme.

> Tenir compte du fait que la participation des citoyennes et citoyens permet
I’exercice de la citoyenneté.

Reconnaitre les savoirs des citoyennes et citoyens

> Se rappeler que ce sont des savoirs multiformes, concrets et complémentaires aux
savoirs administratifs et experts.
> Prendre en considération la subjectivité, Pautonomie et la capacité d’agir des citoyens.

Préter attention a la cohésion sociale des communautés
locales et régionales

> Reconnaitre 'importance fondamentale des milieux de vie dans I'amélioration de la
santé et du bien-étre.

> Faire appel aux responsabilités des divers acteurs de la vie collective (les individus,
les familles, les communautés locales, les municipalités, les régions, les entreprises
privées, les acteurs du systeme de santé et de services sociaux, ceux des divers
domaines tels que I’éducation, I’'emploi, le développement socioéconomique et
I’environnement).

Prendre en considération I’organisation de la vie en société

> Tenir compte de la société dans son ensemble: regarder les priorités sociales,
les conditions de vie, les dynamiques de coopération et conflictuelles, les lois et les
politiques publiques existantes, les programmes politiques des gouvernements, les
choix collectifs historiques et géographiques, et les institutions publiques en place.

> Examiner les enjeux en fonction du type de société que nous souhaitons nous donner.

Intégrer une perspective citoyenne mondiale

> Reconnaitre I'impact grandissant de la mondialisation: nouvelles contraintes
et possibilités pour les divers acteurs de la vie collective (accords commerciaux,
déclarations et conventions internationales, formation de réseaux transnationaux,
etc.); reconnaissance d’enjeux globaux touchant la santé et le bien-étre; participation
d’acteurs sur la scéne mondiale.

> Prendre en considération les implications mondiales des enjeux: analyser les
impacts des choix faits au Québec sur les autres pays et sur la situation mondiale en
matiére de santé et de bien-étre.
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ACQUERIR UNE COMPREHENSION GLOBALE ET INTEGREE DES ENJEUX

Examiner les éléments constitutifs des enjeux qui leur donnent un sens:

les valeurs sociales fondamentales (dignité humaine, liberté, égalité et solidarité);
les droits (les lois, les chartes des droits, les déclarations et conventions interna-
tionales, les décisions des différentes instances); les intéréts individuels, particu-
liers et collectifs (positions et demandes des différents acteurs concernés)

> Donner un sens aux valeurs en cause et en conflit, leur accorder une importance selon
les enjeux en se référant a leur enracinement dans la vie démocratique et aux fondements
des institutions de la vie collective.

> Porter attention aux valeurs sociales en émergence, tout en se rappelant I'existence
d’un équilibre entre les valeurs reconnues; évaluer les changements anticipés en
fonction de cet équilibre et des compromis sociaux et politiques sous-jacents.

> Analyser les droits en portant attention aux conditions de leur exercice au sein de la
société québécoise, c’est-a-dire s’assurer qu’ils s’exercent dans le respect des valeurs
démocratiques, de I'ordre public et du bien-é&tre général des citoyens du Québec
(art. 9.1. de la Charte québécoise des droits et libertés de la personne).

> Tenir compte du réle déterminant de la Loi sur les services de santé et les services
sociaux: définition de la conception de la santé et du bien-étre, et des caractéristiques
organisationnelles du systeme québécois de services de santé et de services sociaux.

> Comparer et évaluer les intéréts individuels et collectifs en cause et en conflit, en prenant
soin de les ramener au méme niveau. Opposer un intérét a premiére vue individuel ou
particulier a un intérét reconnu comme collectif crée un déséquilibre qui laisse peu de
place a la délibération.

Tenir compte des contextes historique, géographique, économique, culturel
et politique entourant les enjeux

> Examiner et mettre en relation les informations et les constats qui proviennent de
I’analyse des contextes. La santé, I’économie, la science et la technologie sont trois
secteurs d’activité en interaction, mais ils comportent leurs propres rationalités,
intéréts, objectifs et modes de fonctionnement.

Intégrer les éléments de connaissance soulevés par les enjeux: expériences
personnelles, connaissances scientifiques de différentes disciplines, etc.

> Mettre en relation les connaissances soulevées par les enjeux, en portant attention a
leurs limites et a la nécessité d’en acquérir de nouvelles.
> Adopter une perspective interdisciplinaire.

Déterminer les responsabilités des acteurs concernés et leurs leviers d’intervention

> Déterminer les responsabilités (morales, politiques et Iégales) et les leviers
d’intervention de I'Etat et des autres acteurs de la vie collective, et tenir compte
de la volonté et de la capacité d’agir des citoyennes et citoyens.

> Prendre en considération les finalités attribuées aux institutions collectives
dans différents domaines de notre société : science, éducation, santé, économie,
environnement, famille, justice, etc.

Les options possibles et les conséquences des actions retenues

> Examiner les conséquences des différentes options envisagées pour répondre aux
enjeux: mettre en lumiére les conséquences réelles et éventuelles, tout en étant
conscient que la finalité ultime de toute action humaine est imprévisible et dévie
parfois des intentions initiales.
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APPROFONDIR LA COMPREHENSION DES ENJEUX PAR LA DELIBERATION

Favoriser le développement de nouvelles connaissances

> Permettre aux participants, a travers le dialogue et les échanges, de développer des
connaissances spécifiques: circonscrire, pondérer, comparer et évaluer les enjeux.

> Reconnaitre I'aspect multidimensionnel des enjeux.

> Adopter une perspective interdisciplinaire : ouverture et échanges sur les divers
savoirs (experts, citoyens et administratifs).

Développer une perspective d’ensemble

> Permettre de saisir a la fois I’entiéreté et les différentes composantes des enjeux.
> Saisir les dynamiques et les interactions: appréhender le mouvement qui porte les
enjeux et examiner les effets de I'ordre et du désordre.

Attribuer collectivement un sens aux enjeux

> Prendre un recul critique: dépasser les perspectives individuelles; faire des liens
entre les valeurs, les prises de positions et les arguments.
> Partager une compréhension commune de I’action humaine.

Reconnaitre les exigences de la vie en société

> Reconnaitre la dynamique démocratique et d’apprentissage de la vie en société:
favoriser I’expression des divers intéréts; approfondir sa compréhension de la
démocratie et de la citoyenneté.

> Faire preuve d’écoute et de respect, et manifester une volonté de coopération.

> Reconnaitre les rapports asymétriques entre les participants.

> Tenir compte de I'importance du temps par rapport a I'approfondissement du
processus d’apprentissage.

Exercer une influence sur la décision

> Permettre la formulation de choix collectifs complexes, fondés et légitimes sur les
plans social et scientifique.

> Favoriser la conjugaison d’intéréts divergents autour de positions communes.

> Permettre aux décideurs d’approfondir leur connaissance des conséquences
des options possibles (des actions ou de I'inaction) en regard des enjeux.

> Demeurer conscient des limites de la délibération.



