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AVANT-PROPOS

Le gouvernement entend instituer un Commissaire a la santé et au bien-étre qui
succederait au Conseil de la santé et du bien-étre.

Soucieux de transmettre au nouvel organisme I’expérience qu’il a acquise en matiére
d’engagement citoyen pour améliorer la santé et le bien-étre, le Conseil a décide de
préparer une série de propositions destinées au futur Commissaire. Ces propositions, fruit
de rapports d’étude et de délibérations, formulent des orientations et présentent des outils
utiles au Commissaire dans I’exercice de ses principales responsabilités, soit : apprécier
le systeme de services de santé et de services sociaux, analyser I’impact des politiques
gouvernementales sur la santé et le bien-étre, consulter et informer les citoyens et les
citoyennes dans le but d’éclairer la prise de décision et le débat public.

Le Conseil soumet aussi ces propositions aux citoyens et citoyennes préoccupés par
I’évaluation, I’information, la consultation, les droits et I’éthique en matiére de santé et
de bien-étre. Ainsi, il veut contribuer aux efforts consacrés a I’introduction d’une

dynamique démocratique, rigoureuse et transparente dans le traitement des grands enjeux
de la santé et du bien-étre.

La présidente,
blio Muna,

Héléene Morais






TABLE DES MATIERES

1) 4 o]0 (163 {To] o IR TRRTRTRR RO RTRPRRRRRRRRN 7
1. Les fondements de I’action du COMMISSAUTE .......ueeeeeeeeeeeee e e ee e 7
1.1 LS VaAlEUIS CONBCIVES ...ttt 7
1.2 Le CIOYEN EF IUSAQET ... .eo ittt nne e 8

1.3 Une Déclaration des droits et responsabilités en matiere
de santé et de DIEN-BLre.........ccoiieii e 10

2. Apprécier la performance du systeme de services

de Santé et de SENVICES SOCIAUX ....uviverierieierieriesiesiestestesseeseeie e e stestesresre e aseeneeseesens 13

2.1 Le champ d’action du SYSIEME.......ccveiieiieiie e 13
2.1.1 Lafinalité et la portée de I’action du systeme de services

de santé et de SErVICES SOCIAUX ....cveververviriiriisieieie ettt 13

2.1.2 Les répercussions sur le mandat et les interventions du Commissaire...... 14

2.2 Pour une appréciation globale et intégrée du systeme
de services de santé et de SErviCes SOCIAUX .......vcveeeierierierieriesiesiesresreareeseeseeseeees 14

2.3 L’appréciation des impacts des politiques gouvernementales
SUF 12 SANEE B 18 DIEN-BIIE.....ccveceeee e 18

3. Etre & I’écoute, faire valoir le point de vue des citoyens

et CITOYENNES, INTOIMET .....ooiiii e e 21
3.1 Consulter, écouter, dEDAIE ........cc.ecieiieie e 21
3.2 Bien informer, pour une participation Clairée ...........ccocevvveievienesiieiseeieneen, 23
4. Un cadre de référence en éthique pour guider I’action du Commissaire ............. 25

AN 11T 27






INTRODUCTION

Ce document présente une synthése des propositions du Conseil, qui ont comme but
principal de fournir une premiére assise pour I’exercice du mandat du Commissaire a la
santé et au bien-étre, une instance nationale ayant de nouvelles responsabilités et de
nouveaux pouvoirs en matiére de santé et de bien-étre. Il est divisé en quatre parties. La
premiére partie énonce les fondements de I’action du Commissaire. La deuxieme expose
un modele d’appréciation de la performance du systeme de services de santé et de
services sociaux ainsi qu’une approche pour évaluer I’action collective en faveur de la
santé et du bien-étre. La troisieme réaffirme la nécessité d’informer et de consulter les
citoyennes et citoyens, deux conditions essentielles a I’appréciation de la performance et
a la tenue de débats éclairés. Enfin, la quatrieme propose un cadre de référence en
éthique pour guider I’action du Commissaire.

On trouvera en annexe la liste des documents et rapports d’études qui traitent en
profondeur de chacun des points abordés ici.

1. LES FONDEMENTS DE L’ACTION DU COMMISSAIRE

Le systéme de santé et de bien-étre est un édifice social important™. Il a été fondé sur des
valeurs et des principes qui sont largement partagés au sein de la société québécoise. Le
développement de ce systéme a lui-méme contribué au fil des ans a conforter ces valeurs
et principes. Il a également permis de reconnaitre des droits. Ces valeurs, principes et
droits constituent aujourd’hui la pierre angulaire de I’action du Commissaire a la santé et
au bien-étre.

1.1 Les valeurs collectives

En se dotant d’un systeme public de services de santé et de services sociaux, il y a
maintenant 35 ans, le Québec a fait le choix de la solidarité, a I’instar de la tres grande
majorité des sociétés occidentales, qui se sont donné un tel systeme au cours des annees
de I’aprés-guerre. A maintes reprises depuis, la population québécoise a réaffirmé ce
choix, en particulier lors de deux commissions d’enquéte sur le financement et le

1. Dans son Mémoire sur le projet de loi 38 instituant le Commissaire a la santé et au bien-étre (CSBE
2004a), le Conseil de la santé et du bien-étre définit ainsi le systéme de santé et de bien-étre : « un
systéme qui comporte des ressources, des acteurs et des institutions qui interviennent dans le
financement, I’organisation, la réalisation et I’évaluation d’actions dont I’intention premiere est
d’améliorer ou de maintenir I’état de santé et de bien-étre de la population québécoise. Le systéme de
santé et de bien-étre englobe notamment les services de santé et les services sociaux publics et privés
et la santé publique ».
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fonctionnement du systeme de services de santé et de services sociaux tenues a quinze
ans d’intervalle : la Commission Rochon, au milieu des années 80, et la Commission
Clair, au tournant des années 2000.

L’attachement de la population a son systeme public confirme que la santé et le bien-étre
ne sont pas des biens ou des services comme les autres qui peuvent, par exemple, étre
soumis aux lois du marché ou encore laissés a I’arbitraire et a I’aléatoire de la solidarité
communautaire. L’équité et la justice sociale doivent plut6t guider nos actions dans ce
domaine névralgique. 11 faut que I’Etat garantisse & tous un accés universel — fondé sur
les besoins uniquement, établi selon une évaluation professionnelle, indépendamment de
la capacité de payer ou de quelque autre condition — & des services complets, continus et
de qualité. C’est la meilleure sinon la seule fagcon de s’assurer que tout le monde sera
traité également.

Depuis 35 ans, le systéme québécois de services de santé et de services sociaux sert bien
le principe de I’équité. En effet, il permet de redistribuer la richesse de deux maniéres :
des gens riches vers les personnes pauvres grace au financement par la fiscalité, des gens
en santé vers les gens malades, grace a I’acces universel aux services.

Les citoyennes et citoyens du Québec partagent aussi les valeurs fondamentales suivantes
qui doivent étre au cceur de notre systeme de services : la liberté, qu’elle prenne la forme
de I’autonomie individuelle devant des choix thérapeutiques, de la liberté d’action que
doit reconnaitre I’Etat a tout citoyen désireux de participer aux débats et décisions
concernant le systeme de santé et de bien-étre, de la liberté d’information qui exige du
systéme une nécessaire transparence, ou de la liberté de parole et de contestation, qui
sous-tend le droit de porter plainte; le respect de la dignité et le respect de la vie privée de
tous, y compris des personnes les plus vulnérables; le civisme et le souci d’autrui; la
protection et la sécurité des citoyens.

1.2 Le citoyen et l'usager

En faisant ce choix de la solidarité et de I’équité en matiére de santé et de bien-étre, les
citoyennes et citoyens québécois ont choisi de se traiter les uns les autres comme des
concitoyens qui n’oublient jamais que leur sort est inévitablement lié a celui des autres et
que leur passé, leur présent et leur avenir sont solidaires de ceux des autres. Ce choix
correspond au refus de se considérer collectivement comme un ensemble d’individus aux
besoins multiples et impérieux, sans liens ni obligations les uns envers les autres. C’est
donc d’abord a titre de citoyen que les quebécois et les québécoises se situent par rapport
au systeme de santé et de bien-&tre. Des enjeux de participation active et de
responsabilisation collective découlent de cette perspective.

Comme citoyens, les québécois et québécoises sont concernés par I’évolution de leur
systeme public, ses difficultés, ses progres, les défis qu’il doit relever, les lacunes qu’il
doit corriger, et ce, d’autant plus que les services en question voient leur part augmenter
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constamment dans les dépenses de I’Etat. Cette part s’établit actuellement a 43 % des
dépenses totales de programmes. En tant qu’usagers qui entrent en contact avec le
systeme, ils sont plutdt concernés par la prestation et la rémunération des services.
Rappelons toutefois que c’est leur statut de citoyen qui permet aux usagers de participer
au sein du systéme de santé et de bien-étre et d’exiger que ce dernier soit imputable et
représentatif.

L’usager bénéficie de droits individuels que lui confére notamment la Loi sur les
services de santé et les services sociaux : droit d’étre informé de I’existence des services
et des ressources disponibles dans son milieu ainsi que des moyens d’y accéder; droit de
recevoir des services de santé et des services sociaux adéquats; droit de choisir le
professionnel ou I’établissement qui lui donnent les services; droit de recevoir les soins
que son état requiert lorsque sa vie ou son intégrité sont en danger; droit d’étre informé
sur son état de santé et sur les différentes options qui s’offrent avec les conséquences
généralement associées a chacune; droit d’étre informé, le plus tét possible, de tout
accident survenu au cours de la prestation de services qu’il a regus et susceptibles
d’entrainer des conséquences; droit de refuser des soins : nul ne peut étre soumis sans son
consentement a des soins, quelle qu’en soit la nature; droit de participer a toute décision
qui affecte son état de santé ou de bien-étre (plan d’intervention, plan de services
individualisés, etc.); droit d’étre accompagné et assisté d’une personne de son choix;
droit d’accés a son dossier; droit & la confidentialité.

Au-dela des droits reconnus, tout usager des services de santé et des services sociaux doit
étre traité avec humanité et compassion. Les professionnels et le personnel doivent
également répondre a ses besoins avec compétence et efficacité.

Pour le citoyen, le Conseil propose la reconnaissance de trois grands droits collectifs en
matiere de santé et de bien-étre : le droit a un systeme de santé et de bien-étre de qualité,
le droit a I’information et le droit a la participation. Ces droits découlent de principes
reconnus dans les lois qui fondent le systéme de services et dans la tradition
démocratique. Rappelons que les cing principes stipulés dans la Loi canadienne sur la
santé (1984) font largement consensus au Québec et ont orienté I’évolution du systeme
québécois. Ces cing principes sont: [I’accessibilite, I’universalité, I’intégralité, la
transférabilité (entre les provinces) et la gestion publique.

Alors que la notion de droit individuel renvoie & la reconnaissance de valeurs et de
prérogatives accordées aux individus en vertu de leur nature humaine, la notion de droit
collectif référe a la reconnaissance de normes communes et de besoins collectifs qui sont
jugés essentiels pour assurer le respect de la liberté et de la dignité humaine. Une autre
particularité des droits collectifs est qu’ils sont toujours définis en fonction d’un contexte
social et qu’ils requiérent I’intervention des autorités publiques pour qu’ils puissent
devenir effectifs. Les droits collectifs sont donc définis ici comme des droits fondés sur
I’appartenance des citoyens a une collectivité qui a choisi de les garantir a tous ses
membres. Ces droits peuvent certes faire I’objet d’une revendication individuelle si un
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citoyen estime que, dans son cas, ils n’ont pas été respectés. Mais cette revendication se
fonde sur son appartenance a une collectivité et non sur son statut d’individu.

La société quebécoise a une grande tradition démocratique. La participation civique y a
toujours été favorisée, tout particulierement dans le systeme de services de santé et de
services sociaux. Il faut aujourd’hui renforcer cette participation citoyenne, a I’heure ou
des choix importants doivent étre faits, ol de nouveaux enjeux se posent, ou des
questions éthiques deviennent cruciales. Plus encore qu’hier, ces options, ces enjeux et
ces questions doivent étre débattus sur la place publique.

La reconnaissance de la société civile et de sa vitalité par le gouvernement souléve des
questions plus particuliéres et, en premier lieu, celle de la reconnaissance des savoirs
locaux ou particuliers des citoyennes et citoyens en matiére de santé et de bien-étre®. Ces
savoirs réferent a la compréhension qu’ils ont de leur santé, a la fagon dont ils percoivent
leur corps, a leurs expériences passées au sein du systéme de santé et de bien-étre ainsi
qu’a leurs pratiques (professionnelles, politiques et communautaires) et connaissances du
contexte local qui s’averent essentielles dans la mise en place des différentes réformes
gouvernementales. Il apparait alors nécessaire de trouver un équilibre entre ces savoirs
particuliers et le savoir expert des professionnels et des gestionnaires du systéme des
services de santé et des services sociaux.

1.3 Une Déclaration des droits et responsabilités en matiere de santé
et de bien-étre

Pour mieux faire le point sur les valeurs, principes et droits qui doivent orienter
I’évolution du systeme, le Conseil propose d’élaborer une Déclaration des droits et
responsabilités des citoyennes et des citoyens en matiére de santé et de bien-étre. Le
ministre de la Santé et des Services sociaux lui en a d’ailleurs donné le mandat en aodt
dernier. Cette Déclaration constituera certainement une assise importante pour le
Commissaire.

Le projet d’elaboration de cette Déclaration fournira I’occasion pour les Québécois et
Québécoises de débattre des valeurs fondamentales et des principes qui doivent guider
I’action du systéme de services de santé et de services sociaux et d’énoncer les droits
qu’ils souhaitent voir reconnus. La Déclaration permettra en outre de préciser les
responsabilités et roles respectifs du gouvernement, des acteurs du réseau des services de
santé et des services sociaux, des citoyennes et des citoyens.

Pour mener a bien ce projet, le Conseil propose une démarche délibérative et
décentralisée, afin que tous les citoyens et citoyennes qui le souhaitent ainsi que les
acteurs de la société civile puissent y participer. Le Conseil travaillera en étroite

2. Voir a ce sujet le document du Conseil de la santé et du bien-étre intitulé Les savoirs des citoyens et
citoyennes : un outil pour comprendre la santé et le bien-étre (2004).
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collaboration avec différentes organisations a I’échelle nationale et régionale pour
intéresser et mobiliser des groupes de divers horizons, d’abord dans le cadre de forums
délibératifs régionaux puis, dans un deuxieme temps, lors d’audiences publiques
nationales. Voici les grandes étapes de la démarche :

1.

10.
11.

12.

Formation d’un comité organisateur national. Le comité sera composé d’une dizaine
de personnes provenant principalement des agences régionales de développement des
réseaux locaux de services de santé et de services sociaux. Il recevra le mandat de
faciliter I’élaboration de la Déclaration et notamment de :

o planifier, préparer et coordonner la démarche d’ensemble;

o soutenir les démarches régionales;

o proposer des stratégies d’information et des guides et outils utiles a la démarche
régionale et nationale;

o participer aux audiences publiques a titre d’auditeur;

o analyser le contenu des deélibérations régionales et de la consultation nationale
pour permettre au Conseil de proposer un texte de Déclaration;

o évaluer I’ensemble de la démarche au terme de I’opération.

Formation de comités organisateurs régionaux. Chaque comité régional doit voir a
mobiliser les citoyens et citoyennes, les organisations de la société civile, ainsi que
les organismes publics et parapublics de la région en vue de la tenue d’un ou de
forums délibératifs.

Préparation et diffusion de matériel de communication. Le comité national prépare
des documents informatifs accessibles, dont un guide de réflexion en vue de baliser
les débats et un dépliant promotionnel annoncgant la démarche et les grandes lignes de
la discussion.

Forums délibératifs dans les régions. Chacun des comités organisateurs régionaux
élabore un plan de communication et organise un ou des forums délibératifs. Il fait
rapport.

Rédaction d’une premiere version de la Déclaration.

Audiences publiques nationales. Le Conseil annonce la tenue d’audiences publiques
nationales et lance un appel de mémoires. A I’issue des audiences, un rapport de
consultation est préparé.

Rédaction d’une deuxiéme version de la Déclaration.
Validation du projet de Déclaration en région.
Rédaction d’une derniére version de la Déclaration.
Adoption de la Déclaration par le Conseil.

Présentation de la Déclaration au ministre de la Santé et des Services sociaux, en vue
de son dépbt a I’Assemblée nationale.

Evaluation de I’ensemble de la démarche.
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2. APPRECIER LA PERFORMANCE DU SYSTEME DE SERVICES DE SANTE ET DE
SERVICES SOCIAUX

2.1 Le champ d’action du systeme

Les attentes envers les services de santé et les services sociaux sont élevées et diverses.
Cette diversité est souvent source de confusion. Est-ce qu’on exige trop des services?
Exige-t-on les bonnes choses? Pour lever toute ambiguité, il importe de préciser la
finalité du systéme de services de santé et de services sociaux et de mesurer la portée de
son action afin de prendre en considération les possibilités qu’il offre mais également ses
limites.

2.1.1 La finalité et la portée de I'action du systéme de services de santé et de
services sociaux

Le systeme de services de santé et de services sociaux a pour finalité I’amélioration de la
santé et du bien-étre des citoyens et des citoyennes composant la collectivité, par une
redistribution équitable des ressources®. Pour ce faire, les services doivent étre
accessibles a tous les citoyens, grace a une organisation en « réseau » déployée sur tout le
territoire, et offrir des interventions de qualité a tous les usagers. Par la protection qu’il
offre et par la somme des interventions individuelles qu’il réalise, le systeme contribue
d’une premiére facon a I’amélioration de la santé et du bien-étre. C’est la un role majeur.

Le systéme de services agit de deux autres maniéres en faveur de la santé et du bien-étre :
par des interventions de santé publique proprement dites (protection, surveillance,
promotion, prévention) et par I’influence qu’il exerce sur les autres acteurs de la vie
collective en vue de les inciter a agir positivement sur les déterminants de la santé et du
bien-étre.

Une erreur fréquente doit étre relevée ici. Elle consiste a imputer entierement au systéeme
de services tous les progrés, comme les reculs, en matiére de santé et de bien-étre dans
une société. Pourtant, on sait depuis au moins trente ans que I’état général de santé et de
bien-étre d’une population dépend d’une multitude de facteurs. L acces a des services de
santé et a des services sociaux représente I’un de ceux-la. L’importance de ce
« déterminant » est toutefois difficile a mesurer. Certains avancent que sur les trente
années gagnées en esperance de vie au cours du dernier siecle, huit seraient attribuables
aux services de santé et le reste, a d’autres facteurs liés a I’amélioration des conditions de
vie. Par ailleurs, on peut affirmer, par exemple, que les progrés dans les services de

3. Voir ace sujet le document du Conseil de la santé et du bien-étre intitulé Pour définir la mission, la
vision et les valeurs du Commissaire a la santé et au bien-étre (2004).
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cardiologie ont représenté un élément majeur dans la baisse de la mortalité due aux
maladies cardio-vasculaires au cours des 15 ou 20 derniéres années. Sur une période de
cinquante ans toutefois, les progres liés aux conditions de vie représentent un facteur
nettement plus important.

Bref, on ne peut apprécier la performance d’un systeme de services par des indicateurs
sur I’état de santé, sinon que trés partiellement. L’état de santé et de bien-étre est plutét
révelateur du niveau de développement, social et économique, d’une population.

2.1.2 Les répercussions sur le mandat et les interventions du Commissaire

Le Conseil a défini ainsi la mission et les responsabilités du Commissaire a la santé et au
bien-étre. Le Commissaire a pour mission de contribuer, par différents moyens, a la
protection et a la promotion des valeurs, au fondement de notre systéme collectif de santé
et de bien-étre, et, plus particulierement, des droits collectifs des citoyens et citoyennes
en cette matiere: droit a un systeme de santé et de bien-étre de qualité, droit a
I’information, droit a la participation.

Le Commissaire a pour responsabilités d’apprécier le systéeme de services de santé et de
services sociaux, de consulter et informer les citoyens et citoyennes dans le but d’éclairer
la prise de decision et le débat public.

S’inscrivant dans I’esprit de la mission du Commissaire et a la lumiére des considérations
précédentes, I’appréciation du systeme devrait étre participative, globale et intégrée. Elle
devrait inclure la maniére dont le systeme respecte et défend les droits individuels et
collectifs de citoyens et citoyennes, ainsi que la capacité du systeme a mobiliser ses
partenaires publics et les acteurs sociaux en faveur de la santé et du bien-étre. Dans ce
dernier cas, le Commissaire pourra fonder son appréciation sur I’analyse des impacts des
politiques gouvernementales sur la santé et le bien-&tre de la population.

2.2 Pour une appréciation globale et intégrée du systeme de
services de santé et de services sociaux

Le Conseil de la santé et du bien-étre propose un cadre d’appréciation du systéme de
services de santé et de services sociaux qui couvre I’ensemble des aspects de sa
performance.

Pour le Conseil, une appréciation d’ensemble de la performance du systéme pouvant
éclairer et soutenir de fagon continue le débat public, I’engagement citoyen et la prise de
décision impose quatre exigences auxquelles I’appréciation devra se conformer : étre
globale et intégreée; traduire les valeurs et la réalité du systeme québécois de services de
santé et de services sociaux; permettre de comparer la performance du systéme avec celle
d’autres systémes au Canada ou ailleurs dans le monde; et accroitre la participation
citoyenne et I'imputabilité.
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La premiere exigence consiste a fournir une démarche d’appréciation globale et intégrée
du systéme. Globale, parce qu’elle doit embrasser la totalité du systeme et ne pas se
réduire a I’examen de I’offre de services par exemple, et intégrée, parce qu’elle doit tenir
compte des liens qui existent entre les dimensions de la performance et qui contribuent a
leur évaluation.

La réalité du systeme québécois de services de santé et de services sociaux, sur laquelle
doit porter la démarche d’appréciation de la performance, inclut I’ensemble des
interventions qui ont comme cibles des problemes de santé et des problemes sociaux
spécifiques. Elle couvre toute la gamme des interventions, des services préventifs aux
services palliatifs, en passant par les services diagnostiques et curatifs. Le systeme
comprend les activités liées aux quatre grandes fonctions de la santé publique —
surveillance et protection de la santé, promotion de la santé et prévention des maladies,
évaluation des services, développement des compétences —, mais n’est pas responsable
des conditions sociales, économiques, culturelles ou démographiques qui affectent la
santé et le bien-étre.

Ce « systeme » délimite un espace social au sein duquel quatre grands groupes d’acteurs
interagissent : les professionnels, les gestionnaires, les acteurs politiques et le secteur
privé marchand. Il ne constitue pas une entité fermée sur elle-méme, puisqu’il s’intégre a
ce vaste ensemble composeé : a) d’une communauté civique et politique adhérant a des
valeurs et ayant des besoins en matiére de santé et de bien-étre, b) de normes,
d’idéologies et de rapports sociaux caractérisant la société québécoise, et c) d’un
ensemble de politiques gouvernementales, d’organisations et d’institutions publiques et
parapubliques. Considérer cet ancrage du systéme invite a porter un regard a la fois
interne et externe sur son évolution.

La démarche d’appréciation du systéme exige aussi de permettre la comparaison, sur le
plan de la performance de celui-ci sur une base territoriale et temporelle, avec les
provinces canadiennes et par rapport a son évolution dans le temps. Elle doit, enfin,
permettre d’accroitre la participation citoyenne, tout comme I’imputabilité, entre les
citoyens et citoyennes et le gouvernement.

La performance est un terme générique — et souvent approximatif — qui réfere au degré
d’accomplissement de notions telles que I’efficacite, I’efficience, la productivité, la
qualité, I’acces aux services, I’équité dans la distribution des services.

Afin de circonscrire avec plus de précision ce concept, le Conseil se référe au « modéle
intégrateur de la performance organisationnelle », élaboré par Sicotte, Champagne et
Contandriopoulos. Ce modele semble étre le plus complet parmi ceux qui ont été
observés, celui qui répond le mieux aux exigences que le Conseil a définies. A la base de
ce modele, on retrouve les quatre fonctions essentielles que toute organisation doit
maintenir pour survivre, soit :
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I’atteinte des buts: la capacité de I’organisation d’atteindre ses objectifs
fondamentaux, de répondre a ses finalités;

I’adaptation : I’interaction avec son environnement pour acquérir des ressources et
s’adapter;

la production: noyau de I’organisation, la production réfere a un ensemble
d’éléments lies étroitement a I’offre de services du systeme;

le maintien de valeurs et de normes qui actualisent les trois fonctions precédentes.
Cette fonction fait référence au sens de I’action et a la cohésion au sein du systeme.

Chaque dimension particuliere de la performance comporte un certain nombre de sous-
dimensions, comme il est possible de le constater en regard du schéma présenté a la page
suivante. Les quatre dimensions du modele ne sont pas indépendantes I’une de I’autre.
L’appréciation de la performance du systeme tiendra compte de I’interaction de ces
dimensions.

Les éléments de mise en ceuvre d’un cadre d’appréciation de la performance sont :

Q
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La formation d’un comité composé d’acteurs du systéme tels que des intervenants des
agences régionales, des professionnels du réseau, des experts et de membres
d’organisations de la société civile.

L’élaboration d’un guide d’interprétation des dimensions et sous-dimensions du
cadre.

La détermination des valeurs actuelles du systéme, celles-ci étant a la base de tout
autre élément d’appréciation du cadre proposé.

La réalisation d’une consultation élargie permettant aux citoyens et citoyennes de
s’exprimer sur les valeurs du systeme.

L’opérationnalisation du cadre, c’est-a-dire la détermination d’orientations,
d’objectifs et d’indicateurs pertinents pour I’appréciation de la performance du
systeme en vue de produire le premier rapport d’appréciation.
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CADRE D’APPRECIATION DE LA PERFORMANCE DU SYSTEME
DE SERVICES DE SANTE ET DE SERVICES SOCIAUX

ADAPTATION

Acquisition de ressources

Adaptation aux besoins de la population
Mobilisation de la communauté

Innovation et transformation

Attraction des clienteles

Gouvernance du systeme

Action sur les déterminants socioéconomiques
Adaptation aux exigences et tendances

ATTEINTE DES BUTS

Satisfaction globale des citoyens et citoyennes

Efficacité

Efficience

Equité

= Contribution des citoyens au financement des
services

= Ecart de santé et de bien-étre

= Equité d’accés au systéme de services

= Equité dans la répartition des ressources

MAINTIEN DES VALEURS

Solidarité, équité et justice sociale

Egalité

Liberté (autonomie, information, participation)
Respect (dignité et vie privée)

Civisme et souci d’autrui

Sécurité

PRODUCTION

Productivité

Qualité

= Sécurité

Accessibilité

Qualité technique et non technique
Pertinence du service rendu
Continuité des soins

Globalité des soins

Couverture

Coordination des services

Volume de soins et services
Coordination de la production
Satisfaction concernant les services rendus
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2.3 L’appréciation des impacts des politiques gouvernementales sur
la santé et le bien-étre

Par dela le debat incessant sur les services de santé, sur les colts des services, les options
de financement et autres questions bien actuelles, I’un des plus grands défis du
Commissaire consiste a faire émerger un débat public sur la santé et le bien-étre qui
déborde le cadre strict des services. On sait que les autres secteurs contribuent déja
beaucoup a I’effort collectif pour améliorer la santé et le bien-étre. Pensons, par exemple,
aux investissements considérables en prévention qui proviennent de diverses sources :
transport (construction de routes, prévention des accidents d’automobile), éducation,
environnent, architecture, etc. Ces efforts pourraient étre mieux coordonnés et de
nouvelles initiatives pourraient voir le jour en vue d’améliorer la santé et le bien-étre.
L’action gouvernementale, en particulier, gagnerait beaucoup a étre décloisonnée. En
d’autres termes, I’action intersectorielle doit étre a I’ordre du jour.

Rappelons que I’action intersectorielle repose sur la reconnaissance du fait que les
problemes de santé et les problemes psychosociaux s’enracinent dans les conditions de
vie et les déterminants socioéconomiques, culturels et politiques et que les solutions
doivent nécessairement dépasser le champ d’action de chaque secteur.

Cette préoccupation est largement partagée. Dans cette optique, la Direction de la santé
publique du Ministere et I’Institut national de santé publique ont recu le mandat de
procéder a I’évaluation des impacts sur la santé des politiques adoptées par le
gouvernement. Ces nouvelles procédures en sont a leur début. Un programme de
recherche vient d’étre lancé, qui pourra contribuer a les améliorer. De plus, on note
autant au Ministére qu’a I’Institut le souci de dépasser le formalisme dans les relations
avec les autres secteurs, au profit du partage d’information, de la collaboration, du
partenariat. Une telle approche est prometteuse, mais elle devra étre évaluée pour qu’on
la juge a ses fruits.

La Politique de la santé et du bien-étre renouvelée constituera également une autre piece
majeure pour analyser les impacts des politiques publiques.

Le Conseil soumet les propositions suivantes au futur Commissaire :

1. Contribuer a mieux connaitre I’évolution de I’état de santé et de bien-étre de la
population — notamment en faisant I’analyse des impacts des politiques
gouvernementales sur la santé et le bien-étre. A cette fin, deux stratégies sont
possibles : questionner et orienter les organismes responsables ou faire lui-méme sa
propre lecture.

2. Exercer un suivi de la maniere dont le systeme de services de santé et de services
sociaux s’acquitte de I’application de la Politique de santé et du bien-étre, mais
également du traitement que le gouvernement réserve a cette piéce majeure qui
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devrait engager I’ensemble des acteurs sociaux. Signalons que la Politique a été
adoptée en 1992. Une nouvelle version est prévue pour avril 2005.

Procéder a I’analyse rétrospective de la mise en ceuvre de la Loi sur la santé publique
relativement aux évaluations d’impacts des politiques publiques sur la santé et le
bien-étre (article 54). Cette analyse devrait étre fondée sur deux criteres: la
participation efficace des ministéres et organismes publics concernés, I’amélioration
des impacts des politiques sur la santé et le bien-étre de la population.

Pour effectuer cette analyse, le Commissaire devrait accorder la priorité aux
organisations qui pilotent des politiques ayant des visées intersectorielles explicites et
dont les effets sur I’amélioration de la santé et du bien-étre des individus, des familles
et des collectivités sont clairement démontrés. Le Conseil soumet les exemples
suivants :

- le plan de lutte contre la pauvreté et la loi qui I’encadre;

- la politique familiale et les activités gouvernementales destinées a I’enfance et a
la jeunesse;

- les politiques relatives a I’emploi et au travail,

- la politique de santé mentale.

Apprécier, sous I’angle de la coopération intersectorielle, les mécanismes
d’intervention et les processus de decision aux différents niveaux de I’appareil
gouvernemental.

Favoriser le développement des connaissances sur les déterminants sociaux de la
santé et du bien-étre et les maniéres d’agir sur ceux-ci en s’associant aux organismes
subventionnaires pour faire valoir cette préoccupation.
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3. ETRE A L’ECOUTE, FAIRE VALOIR LE POINT DE VUE DES CITOYENS ET
CITOYENNES, INFORMER

Le Commissaire doit reconnaitre la compeétence des citoyens et citoyennes et promouvoir
leur participation éclairée aux débats. Pour ce faire, il leur fournira une information
globale, cohérente et trés accessible. Il s’agit la de conditions essentielles a I’amélioration
du systéme québécois de services de santé et de services sociaux.

3.1 Consulter, écouter, débattre

Le Commissaire aura a mettre en ceuvre des stratégies de participation appropriées. Le
Conseil a analysé les différentes formes de participation selon trois parameétres : leur
contribution a I’exercice d’une citoyenneté active, les valeurs qu’ils véhiculent et le type
de savoir gu’elles produisent. Trois grandes approches se dégagent.

Dans le premier cas, c’est la société civile qui est en action. Les citoyens s’unissent pour
former des groupes, des mouvements, des associations et se mobilisent autour d’intéréts
communs au sein de la société civile. Notons que les acteurs de la société civile peuvent
aussi participer a des débats dans des espaces publics de délibération qui engagent un
rapprochement avec I’Etat (sommets, forums, etc.). Ces formes de participation
favorisent une citoyenneté active, responsable et dynamique. Les savoirs produits sont
hétéroclites, a I’image de la diversité des intéréts et des valeurs. Le Commissaire doit étre
a I’écoute de ces savoirs produits par les mouvements, groupes et associations. Dans cette
perspective, le Conseil recommande :

a de travailler en collaboration avec les acteurs de la société civile;

o d’encourager et de stimuler la participation des citoyens et citoyennes dans des débats
publics;

o d’assurer une veille stratégique pour étre bien informé des préoccupations et des
savoirs produits par les acteurs de la société civile;

o de diffuser de I’information juste et pertinente a propos du systéme pour favoriser la
participation éclairée des citoyennes et citoyens aux débats publics.

Dans le deuxiéme cas, c’est I’Etat qui amorce la participation sur la base d’une
représentation sociopolitique. Il invite les citoyens et citoyennes a s’exprimer, et ce, dans
un cadre précis afin de connaitre leurs points de vue, valeurs, savoirs et intéréts, comme
individu ou comme représentant d’un groupe, sur un enjeu d’intérét collectif qui est lié a
leurs contextes ou a leurs pratiques (professionnelles, politiques ou communautaires). On
regroupe sous cette forme de participation des méthodes de consultation qui consentent
un pouvoir d’influence aux citoyens et citoyennes, que ce soit par une instance
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délibérative mise sur pied pour un temps limité (commission d’étude, états généraux,
forum de délibération) ou instaurée de facon permanente (comités, conseils ou forums de
citoyens), ou encore par des processus non délibératifs non permanents comme les
audiences publiques. Par ailleurs, certaines stratégies de participation avancées par I’Etat
peuvent permettre un partage du pouvoir entre les citoyens et citoyennes, d’une part, et
les décideurs, d’autre part. C’est le cas de la participation citoyenne aux conseils
d’administration. Ces diverses méthodes favorisent I’exercice d’une citoyenneté active et
responsable mais encadrée. Les valeurs qu’elles véhiculent sont la recherche du bien
commun, la justice sociale et I’équité. Enfin, les savoirs recueillis par ces méthodes sont
étroitement associés aux pratiques, aux contextes, aux réseaux de sociabilité et aux
appartenances collectives, politiques ou idéologiques des acteurs de la société civile
interpellés.

Dans le troisiéme cas, c’est aussi I’Etat qui entame la participation, mais cette fois sur la
base d’une représentation statistique. Par des méthodes de consultation, I’Etat vise &
connaitre les tendances de I’opinion publique. La seule unité pertinente ici est I’individu
représentatif d’une catégorie statistique de population, et non pas le citoyen situé dans un
contexte ou engagé dans diverses formes de pratiques sociales ou politiques spécifiques.
Des méthodes permettent de produire un instantané des points de vue d’une population
donnée sur un sujet précis : sondages d’opinion, groupes de discussion, panels du peuple,
sondages délibératifs. D’autres, plus nouvelles, sont délibératives et attribuent davantage
de pouvoir d’influence aux citoyens et citoyennes : conférences de consensus, jurys de
citoyens, panels de citoyens, dialogues délibératifs. Enfin, il y a aussi les consultations
électroniques et les forums de discussion en ligne, qui sont de plus en plus utilisés. Ces
modes de consultation n’encouragent pas une participation active et éclairée. Les savoirs
produits sont atomisés et sont a I’image des tendances de I’opinion publique. Ils ne
rendent pas compte du dynamisme et des rapports sociaux et politiques présents au sein
de la société. Ces méthodes sont néanmoins utiles pour recueillir les points de vue de
citoyennes et de citoyens qui ne participent pas activement dans des organisations de la
sociéte.

Afin de tirer le meilleur parti possible de la participation citoyenne et des consultations
qu’il doit mener, le Conseil recommande au Commissaire de favoriser la participation
active, éclairée et équitable des citoyens et citoyennes et, pour ce faire :

o de créer un Forum citoyen, soit une instance permanente délibérative composée, entre
autres, de personnes engagées, a un titre ou a un autre, dans le domaine de la santé et
du bien-étre : des usagers, des praticiens, des gestionnaires, des membres de forums
régionaux, des députés, etc. Un tel Forum offrirait au Commissaire une perspective
non partisane, pluraliste et orientée par le souci du bien commun. Il servirait de relais
et d’appui aux activités d’information, de consultation et de participation du
Commissaire;
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o de travailler en collaboration avec les ressources et les instances locales et régionales,
de méme qu’avec les structures de participation mises en place par I’Etat pour
recueillir et diffuser des savoirs, pour préparer et tenir des activités de consultation;

o de mettre en ceuvre des stratégies de consultation accessibles, transparentes,
équitables et délibératives, qui respectent les régles fondamentales de la participation
démocratique;

o de compléter les stratégies de participation permettant de connaitre les tendances de
I’opinion publique par des stratégies de participation basées sur la représentation
sociopolitique;

o d’introduire les technologies de I’information et des communications dans ses
pratiques d’information et de consultation, comme soutien a la participation, sans en
faire un mode privilégié.

3.2 Bien informer, pour une participation éclairée

La participation prend assise sur une information juste, fiable et pertinente. Un rapide
relevé des sources d’information et de la somme de renseignements disponibles montre
que les données sur le systeme de services de santé et de services sociaux ne manquent
pas : donneées et analyses produites par le ministere de la Santé et des Services sociaux, la
Régie de I’assurance maladie du Québec, les agences régionales, les établissements, les
organismes de recherche, le gouvernement fédéral et ses agences, sans oublier les
nombreux renseignements qui circulent dans les médias. Pourtant, beaucoup de citoyens
ont le sentiment de ne pas bien comprendre les enjeux, d’avoir toujours une image
partielle de la réalite.

Le Conseil soumet I’hypothése suivante : il manque a la population québécoise un savoir
collectif cumulatif, a la fois global, synthétique et accessible, sur lequel les citoyens et
citoyennes pourraient fonder leur jugement. Ce savoir doit étre construit.

Le réle social et politique du Commissaire se double donc d’un mandat de production des
connaissances. Il lui faut transformer et intégrer en un ensemble cohérent I’information
disponible sur le systéeme de services de santé et de services sociaux, de maniere que les
options et les enjeux soient clairement exposés. Le «nouveau» savoir permettra
d’enrichir les débats et délibérations. Pour le constituer, le Conseil suggére un plan de
travail en trois points.

Premiérement, le Commissaire ira a la rencontre des savoirs des citoyens et de celui des
professionnels, gestionnaires et personnels du systéme de services de santé et de services
sociaux. Il s’agit de profiter de leur compétence concernant les services et les pratiques
en vigueur pour obtenir un portrait plus réaliste et plus riche que celui provenant de
simples données statistiques. Les membres du Forum citoyen pourront, sur ce plan, jouer
un réle essentiel.
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Deuxiéemement, le Commissaire produira et diffusera un savoir qui respecte les
conditions suivantes :

Q

Les savoirs des citoyens prendront une place substantielle, et non anecdotique, dans
les rapports et autres publications du Commissaire.

Le lien de cohérence entre les savoirs des citoyens et le savoir du Commissaire sera
net. Le savoir produit par le Commissaire sera ancré dans la mémoire collective; il
permettra au lecteur de se représenter le mieux possible les situations décrites.

Le savoir produit par le Commissaire sera accessible. La langue sera simple; on
évitera le recours a tout jargon d’expert, les textes seront courts, bref, les regles
usuelles de la communication avec le grand public seront toujours respectées.

Le Commissaire fera constamment appel au jugement éclairé des citoyens lecteurs :
inclusion d’une pluralité de points de vue dans les textes, analyse de positions sans
complaisance, etc.

Pour la production et la diffusion de I’information, le Conseil propose les avenues
suivantes :

a
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La collecte de I’information : instaurer des stratégies, temporaires ou permanentes,
de collecte des savoirs citoyens; étre a I’écoute des divers forums; établir un réseau
de correspondants locaux, en collaboration avec le Forum citoyen; maintenir une
revue de presse; établir des partenariats avec les organismes producteurs
d’information; instaurer un réseau composé d’équipes de chercheurs de différentes
disciplines, de membres du Forum citoyen et de professionnels du bureau du
Commissaire.

L’analyse et la synthése : confier un réle stratégique au Forum citoyen pour cette
fonction; s’orienter vers trois types d’analyse : analyse globale et intégrée de
I’évolution du systéeme dans son ensemble (bilan annuel); analyse d’un secteur ou
d’un aspect, par exemple le traitement des plaintes, la gestion des listes d’attente,
etc.; analyse de propositions de changement afin d’améliorer la performance du
systeme.

L’écriture et la diffusion : les textes refléteront les valeurs du Commissaire (voir
Qu’est-ce que I’éthique? Proposition d’un cadre de référence, CSBE 2004); les
travaux seront diffusés rapidement. Pour ce faire, le Commissaire prévoira la
publication de bulletins (électroniques ou édités), I’organisation de symposiums; il
maintiendra des relations de presse suivies.



4. UN CADRE DE REFERENCE EN ETHIQUE POUR GUIDER L’ACTION DU
COMMISSAIRE

Tout organisme public doit fonder son action sur des valeurs comme I’intégrité, la
probité, I’impartialité, la transparence. Ces valeurs prennent une importance primordiale
pour une organisation comme le futur Commissaire. En effet, vu la position qu’il
occupera au sein du gouvernement et sur la place publique, et vu I’importance qu’a pris
le systétme de services de santé et de services sociaux au sein de la société, le
Commissaire doit se batir une légitimité et une crédibilité sans faille.

Pour ce faire, il serait bien avisé de se donner au départ un cadre d’éthique qui guidera
toutes ses interventions. Il n’appartient évidemment pas au Conseil ni a tout autre
organisme de proposer un tel cadre au Commissaire. Lui seul est en mesure de définir ce
qui lui convient. A la lumiére de son expérience, le Conseil tient toutefois & proposer des
balises de référence.

o Au départ, il faut rappeler que I’éthique ne fournit pas de normes préétablies. Elle
offre plutdt un espace de délibération. Cette distinction est tres importante.

o L’éthique implique que des personnes ont la possibilité de faire un choix entre
plusieurs options, entre plusieurs types d’action. En ce sens, I’éthique est la pratique
réfléchie de la liberté, selon le mot de Michel Foucault. Cette pratique se fonde sur
des valeurs.

o Dans une société pluraliste comme le Québec contemporain, les valeurs de référence
sont nombreuses. Le respect de la vie privée, la liberté d’entreprise, le respect de la
différence, I’équité, I’individualisme, le courage, la solidarité, mais aussi la réussite
financiere, la discipline ne constituant que quelques exemples du réservoir de valeurs
ou peuvent puiser les citoyens pour donner un sens a leur vie et a leur action. Ces
valeurs n’existent pas indépendamment des contextes sociaux. Elles peuvent étre
associées a des partis politiques, a des mouvements sociaux, a des idéologies, a des
classes, etc. Elles contribuent a définir I’identité de la collectivité, d’un groupe ou
d’une personne et, par conséquent, elles peuvent modifier les identités et méme étre
sciemment utilisees a cette fin.

o Les valeurs ne sont jamais égales; elles sont toujours en compétition les unes avec les
autres. De plus, tout individu et tout groupe établissent une hiérarchie des valeurs.
L’éthique nous apprend justement I’importance de réfléchir sur les valeurs que nous
propose notre culture et, en particulier, de les hiérarchiser, c’est-a-dire d’établir un
ordre de priorité.

o La pluralité de valeurs qui coexistent aujourd’hui est source d’inquiétude. Comment
concilier des valeurs parfois différentes mais également attirantes? Du point de vue
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collectif, le caractére vague et flou des valeurs est essentiel : non seulement il permet
de les réinterpréter et de leur donner un sens, mais il incite & en discuter, a en débattre
et a en délibérer avec autrui dans I’espoir de créer une interprétation commune ou
partagée de « valeurs collectives ». Ces dialogues sur les valeurs, parfois incarnés
dans des débats publics qui surgissent régulierement dans la vie en société,
nourrissent le lien social et le sentiment d’appartenance a un méme ensemble humain
qui doit prendre position collectivement sur un enjeu ethique.

Du point de vue des valeurs fondatrices de I’Etat démocratique libéral, les citoyens
sont des « étre pensants », capables de delibérer et de trancher, d’étre les « sujets » de
leurs actes. C’est la le fondement méme du mode de scrutin démocratique et des
systémes judiciaires occidentaux. L’Etat a la responsabilité de protéger la liberté de
penser et d’agir de ses « sujets ». Il a aussi celle d’encourager et de stimuler chez tous
les citoyens le civisme, c’est-a-dire la préférence de I’intérét public au sien propre.
Cette responsabilité morale de I’Etat est cruciale dans le monde actuel marqué par la
puissance irrésistible de I’individualisme consommateur et par I’emprise croissante
de I'ultralibéralisme.

Ces énoncés ont pour seul but, encore une fois, de fournir des reperes au Commissaire
dans la préparation de son cadre d’éthique, une piece majeure qui orientera I’exercice de
ses responsabilités ainsi que toutes ses interventions.
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ANNEXE

Propositions du Conseil de la santé et du bien-étre

a
a

(]

Valeurs fondamentales et enjeux de citoyenneté en matiére de santé et de bien-étre

Participation et consultation des citoyennes et citoyens en matiere de santé et de
bien-étre

Les savoirs des citoyens et citoyennes : un outil pour comprendre la santé et le bien-
étre

Une déclaration des droits et responsabilités des citoyennes et citoyens en matiere
de sante et de bien-étre : finalités et démarche d’élaboration

Pour une appréciation globale et intégrée du systeme québécois de services de santé
et de services sociaux

L’analyse des impacts des politiques gouvernementales sur la santé et le bien-étre
Qu’est-ce que I’éthique? Proposition d’un cadre de reférence

Pour définir la mission, la vision et les valeurs du Commissaire a la santé et au bien-
étre

Un engagement citoyen pour améliorer la santé et le bien-étre : Synthese des
propositions sur I’évaluation, I’information, la consultation, les droits et I’éthique

Rapports d’étude publiés par le Conseil de la santé et du bien-étre

|

Un cadre d’évaluation de la performance des systemes de services de santé : le
modele EGIPSS (Francois Champagne, André-Pierre Contandriopoulos, Julie Picot-
Touché, Frangois Béland, Hung Nguyen, GRIS, Université de Montréal)

Développement d’un cadre d’appréciation de la performance des services sociaux au
Québec (André Beaudoin, Ph. D., consultant)

Exploration du concept d’évaluation citoyenne dans une perspective d’application
dans le systeme de services de santé et de services sociaux (Bernard Roy,
anthropologue, Ph. D., et Anne-Marie Veillette, anthropologue, M. A.)

Le médicament comme objet social et culturel : Recension des €écrits et propositions
sur les perspectives de travail a prioriser (Johanne Collin, Ph. D., Hubert Doucet,
Ph. D., Denis Lafortune, Ph. D., Laurence Monnais, Ph. D., Marcelo Otero, Ph. D.,
Marie-Eve Blanc, Ph. D., Micheline Proulx, Ph. D., GRASP, Université de Monréal)
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Les défis a la solidarité sociale en matiere de soins de santé — La question
technologique (Dalie Giroux, Ph. D., professeure et Anne-Marie Hallé, B. Sc.,
candidate & la maitrise en science politique, Ecole d’études politiques de I’Université
d’Ottawa)

Pour une approche intégrée des enjeux éthiques en matiere de santé et de bien-étre
(Bruno Leclerc, professeur, Marie-Claude Coté et Claire Lévesque, étudiantes en
éthique, Groupe de recherche ETHOS, Université du Québec a Rimouski)

Consultation sur les enjeux ethiques collectifs du systeme québécois de santé et de
bien-étre, rapport de Michelle Mauffette

Bilan de la consultation générale sur le projet de loi 38, Commission des affaires
sociales (Conseil de la santé et du bien-étre)
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