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AVANT-PROPOS

En décembre 2003, le gouvernement du Québec a déposé le projet de loi 38 qui institue
un Commissaire a la santé et au bien-étre. L article 28 de ce projet de loi prévoit que le
Commissaire se substituera au Conseil de la santé et du bien-étre et au Conseil médical
du Québec.

Soucieux de transmettre au nouvel organisme ses valeurs et son expérience, le Conseil de
la santé et du bien-&tre a, dans un premier temps, soumis un mémoire a la Commission
parlementaire des affaires sociales dans lequel il recommande plusieurs amendements au
projet de loi (Mémoire sur le projet de loi 38 instituant le Commissaire a la santé et au
bien-étre, CSBE 2004).

Dans un deuxiéme temps, le Conseil a décidé de préparer une série de propositions visant
a guider le futur Commissaire dans ses principales responsabilités, a savoir : apprécier le
systéeme de services de santé et de services sociaux, consulter et informer les citoyens et
citoyennes dans le but d’éclairer la prise de décision et le débat public.

Le présent document fait partie de cette série de propositions. Il donne suite & un article
du projet de loi qui assignait au Commissaire la tdche de donner un avis sur la fagon qui
serait la plus appropriée pour informer la population au sujet de ses droits et de la
sensibiliser a I’égard de ses responsabilités face au systéeme de services de santé et de
services sociaux (art. 12). L’une des facons d’atteindre ces deux objectifs qui avait été
envisagée précedemment était I’élaboration d’une charte des droits et des responsabilités
des usagers.

Les débats qui ont eu lieu lors de la commission parlementaire sur le projet de loi ont
permis de constater que la majorité des participants accordaient une tres grande
importance a un projet de charte ou de déclaration des droits en matiere de santé et de
bien-étre. Plusieurs groupes voyaient en ce projet une occasion de réaffirmer les valeurs
et les grands principes qui doivent guider le systeme de services de santé et de services
sociaux, et de clarifier les divers droits pouvant étre revendiqués par I’ensemble des
citoyennes et citoyens. Plusieurs insistaient sur I’importance de débattre
démocratiquement de ce projet de facon a mettre en lumiere les droits existants et les
lacunes.

Le Conseil propose des finalités et des outils pour I’élaboration, par le Commissaire,
d’une Déclaration des droits et responsabilités des citoyennes et citoyens en matiere de
santé et de bien-étre.
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Depuis I’adoption de la présente proposition en aolt 2004, le ministre de la Santé et des
Services sociaux a confié au Conseil de la santé et du bien-étre le mandat de procéder a
I’élaboration d’un projet de la Déclaration des droits et responsabilités des citoyennes et
des citoyens en matiere de santé et de bien-étre.

Pour réaliser ce mandat, le Conseil estime essentiel de s’inspirer des propositions qu’il
faisait au Commissaire et de mettre en oeuvre, en collaboration avec des partenaires de
difféerentes régions du Québec, une deémarche démocratique d’élaboration de la
Déclaration qui fait appel a la participation des citoyennes et des citoyens et a la
délibération collective sur les droits individuels et collectifs en matiére de santé et de
bien-étre.

L’élaboration d’une Déclaration des droits et responsabilités selon une démarche
participative, délibérative et décentralisée aura un impact significatif sur la légitimité du
projet, sur sa valeur démocratique et sur la capacité des citoyennes et des citoyens de
s’approprier cette Déclaration.

La présidente,

Q@Q@h Mnad,

Héléne Morais



SOMMAIRE

Le Conseil de la santé et du bien-étre propose que soit rédigée de maniére démocratique
une Déclaration des droits et responsabilités des citoyennes et des citoyens en matiére de
santé et de bien-&tre qui leur permettrait de mieux connaitre leurs droits et responsabilités
et de bien en saisir la signification et la portée. L’élaboration participative et
démocratique d’un tel document est indispensable pour que les citoyennes et les citoyens
se I’approprient véritablement et considerent pertinent et utile cet outil de nature
politique, morale et pédagogique. De plus, ces délibérations donneront I’occasion de
débattre collectivement de la situation actuelle et de I’avenir des services de santé et des
services sociaux et, plus globalement, de la santé et du bien-étre au Québec.

Le présent document propose trois finalités et quatre démarches concretes pour
I’élaboration de la Déclaration des droits et responsabilités de citoyennes et des citoyens
en matiére de santé et de bien-étre ainsi qu’un guide pour soutenir ces démarches.

La premiére partie présente les finalités suivantes pour la Déclaration :

> Mettre en lumiere les valeurs fondamentales qui sont a la base du systéeme québécois
de santé et de bien-étre’. Le projet de Déclaration serait I’occasion de réaffirmer
I’engagement collectif de I’ensemble des citoyennes et citoyens québécois a I’endroit
de ces valeurs fondamentales, offrant ainsi I’occasion d’établir un nouveau contrat
social en matiere de sante et de bien-étre.

> Rappeler les droits individuels et collectifs® en matiére de santé et de bien-étre et
soulever les lacunes en la matiére. Les débats pourraient aussi porter sur les différents
dispositifs prévus pour assurer le respect des droits reconnus.

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 systtme de santé et de bien-étre « un
systeme 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 premiére est
d’améliorer ou de maintenir I’état de santé et de bien-étre de la population québécoise. Le systeme de
santé et de bien-étre englobe notamment les services de santé et les services sociaux publics et privés
et la santé publique ».

2. Alors que la notion de droit individuel renvoie a la reconnaissance de valeurs et de prérogatives
accordées aux individus en fonction de leur nature humaine, la notion de droit collectif réfere 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 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 citoyen estime que, dans son
cas, ils n’ont pas été respectés. Mais cette revendication se fonde sur son appartenance a une
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» Clarifier les responsabilités individuelles et collectives en matiere de santé et de bien-
étre. C’est parce que la santé et le bien-étre constituent un bien commun que
I’ensemble des citoyennes et des citoyens et les pouvoirs publics ont des
responsabilités respectives en cette matiere.

La seconde partie consiste en un guide pédagogique qui propose des reperes aux
citoyennes et aux citoyens qui débattront ensemble d’un projet de Déclaration. A partir
de questions directes, il explique dans un style accessible les principaux enjeux ainsi que
les éléments qui pourraient étre inclus dans la Déclaration. Ce guide cherche a faciliter
I’amorce de la réflexion collective souhaitée. Il précise notamment la portée de la
Déclaration pour que celle-ci ne suscite pas de faux espoirs et ne soit pas percue comme
la solution a tous les problemes du systeme de santé et de bien-étre.

La derniére partie propose les quatre démarches suivantes pour I’élaboration de la
Déclaration :

» Une procédure délibérative et décentralisée. S’appuyant sur les organisations
locales et régionales, elle commence par une délibération dans tout le Quebec de
groupes de citoyens et de citoyennes sur ce que devrait contenir la Déclaration. A
partir des rapports résultant de ces délibérations, un comité national, constitué par le
Commissaire et formé en partie de membres de son Forum citoyen®, rédige une
premiere version de la Déclaration qui sera ensuite soumise a des audiences publiques
nationales a Québec. La deuxiéme version rédigée a I’issue de ces audiences sera
validée dans les régions puis soumise au ministre qui pourrait la déposer a
I’Assemblée nationale, s’il le juge approprié. Cette procédure étend a I’échelle
nationale la démarche adoptée pour la Charte montréalaise des droits et libertés.

> Une procédure délibérative et centralisée. Reprenant le modéle des états généraux
sur la réforme des institutions démocratiques du Queébec, cette procédure exige la
constitution d’un comité directeur. Constitué par le Commissaire et formé en partie de
membres de son Forum citoyen, ce comité, a partir d’un premier projet de Déclaration
dont il sera I’auteur, tiendra des audiences publiques dans tout le Québec. De cette
tournée découlera une seconde version de la Déclaration qui sera ensuite soumise a
des états généraux tenus a Québec au cours desquels des citoyennes et citoyens venus

collectivité et non sur son statut d’individu. Le Conseil de la santé et du bien-étre propose la
reconnaissance de trois grands droits collectifs en matiére 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.

3. Pour I’appuyer dans I’accomplissement de ses responsabilités, le Conseil a recommandé, a I’instar de
plusieurs organismes qui ont présenté des mémoires lors de la commission parlementaire, que soit
constitué un Forum citoyen. Ce forum serait entre autres composé de personnes engagees 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 de population, des députés, etc. Voir a ce sujet Conseil de la santé
et du bien-étre, Mémoire sur le projet de loi 38 instituant le Commissaire a la santé et au bien-étre
(2004).
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de toutes les régions pourront délibérer ensemble. Une troisiéme version sera ensuite
soumise au ministre en vue d’un dép6t a I’ Assemblée nationale.

> Une procédure consultative centralisée. Un comité de citoyens représentatif, créé
par le Commissaire, rédige une premiere version de la Déclaration. Le Commissaire
organise des audiences publiques dans le but de connaitre les différents points de vue
sur ce texte. Une seconde version est préparée puis soumise au ministre en vue d’un
dép6t a I’ Assemblée nationale.

> Une procédure centralisée. Le Commissaire, son Forum citoyen et quelques experts
rédigent ensemble un projet de Déclaration. Ils soumettent ce projet a des
consultations informelles, le modifient et le soumettent au ministre en vue d’un dépét
a I’ Assemblée nationale.

Parmi ces quatre options, le Conseil privilégie la premiére, car c’est celle qui valorise le
plus la participation citoyenne, sans étre la plus onéreuse. De plus, elle favorise
davantage I’appropriation de la Déclaration par les citoyens, et ce, tout en stimulant une
réflexion commune sur leurs droits et responsabilités en matiére de santé et de bien-étre.
La seconde est plus colteuse et permet a un moins grand nombre de citoyennes et de
citoyens de délibérer. Les deux derniéres ne comportent aucune délibération publique,
rendant impossible I’effet « pédagogique » visé par la démarche démocratique
d’elaboration de la Déclaration.






TABLE DES MATIERES

[ L oY [UTe3 o] o TR 11

1. Les finalités de la Déclaration des droits et responsabilités des citoyennes
et des citoyens dans le contexte QUEDECOIS..........cceveiriiiie e 13

2. Proposition d’un document pédagogique pour le projet d’élaboration

0E 18 DECIANALION ...ttt b e ens 19
2.1 D’ouvient I’idée d’une Déclaration des droits et responsabilités des citoyennes
et des citoyens en matiére de santé et de DIEN-BLre 7 ........ccoevvviveviici e 19
2.2 Pourquoi devrait-on adopter une Déclaration des droits et responsabilités des
citoyennes et des citoyens en matiére de santé et de bien-8tre 2 ..........cccoevvveiiiieieenen 20
2.3 Qui devrait élaborer cette DECIAratioN ?.........cccovveiiiiiiisice e 21
2.4 A qui s’adresserait la Déclaration des droits et responsabilités des citoyennes
el Lo R o1 1 (071 LSS 22
2.5 Quel serait le contenu de la future Déclaration ?2...........cccccvevieiiicie e 22
2.6  Est-ce que la Déclaration devrait faire référence aux responsabilités des citoyennes
et des citoyens a I’égard du systeme de santé et de bien-8tre ?..........cccceevvieiievereniennns 24
2.7 Est-ce que la Déclaration devrait référer a la question des délais d’attente ?................ 26
2.8 Est-ce que la Déclaration devrait s’appliquer aux services de santé et
de services SOCIaUX U SECLEUTN PIIVE ?......ccueieierieieesie st eeneas 26
2.9 Est-ce que la Déclaration devrait inclure la question de la recherche
o =101 (] T [N L= PSPPSR 27
2.10 Existe-t-il d’autres déclarations de ce type dans le monde ? .........ccccceevvvvennienerennne 27
2.11 Comment assurer le respect de cette DECIaration ? ..........c.cccovvvveveviiicne e 28
3. Procédures possibles et proposition pour I’élaboration de la Déclaration....................... 31
3.1 Approche délibérative et dECentraliSEe........c.covvivviiiiiiiie e 31
3.2 Approche délibérative CENraliSEe. ...........cvriirririeiieerieese e 37
3.3 Approche consultative CENIAISEE ..........ccvcieii i e 42
3.4 APPrOChE CENLIAIISEE ........ouiieiiiiiiiie ettt 45
B TR T o 1] 10 3 | ] o SRR 46
LO70] o Tod [8 1Y To] o RO 49
R =] =T (0TSSR 51
F N 0] 01T T PO TR TP TP PP UPOPR 53






INTRODUCTION

Le Conseil de la santé et du bien-étre a clairement indiqué, dans son Avis sur I’institution
d’un Commissaire a la santé (CSBE 2004a) ainsi que dans son Mémoire sur le projet de
loi 38 (CSBE 2004b), que I’adoption d’une Déclaration des droits et responsabilités des
citoyennes et des citoyens lui apparait étre pertinente dans la mesure ou elle pourrait
permettre de préciser les différents droits individuels et collectifs, de tenir des débats sur
les enjeux auxquels est confronté le systeme de santé et de bien-&tre et de préciser les
responsabilités des gouvernements, des acteurs du réseau et des citoyennes et citoyens en
matiere de santé et de bien-étre. Le projet de Déclaration pourrait alors avoir des vertus
politiques, sociétales et pédagogiques. Toutefois, selon le Conseil de la santé et du bien-
étre, cet impact anticipé de la Déclaration ne se matérialisera véritablement que si cette
derniére est rédigée et adoptée dans un cadre démocratique et délibératif. Il ne s’agit pas
uniquement de donner la possibilité aux citoyennes et aux citoyens de s’exprimer, mais
aussi de favoriser I’établissement d’un dialogue sur les différentes perspectives de la
santé et du bien-étre et sur le systeme de services de santé et de services sociaux.

Le présent document vise a proposer les balises d’une démarche démocratique et
décentralisée en vue de I’adoption d’une Déclaration des droits et responsabilités des
citoyennes et citoyens en matiére de santé et de bien-étre. Ce document est divisé en trois
parties. Dans la premiere partie, les finalités de la Déclaration sont énoncées en référant
au contexte politique et social actuel, ce qui permet de préciser la signification et les
implications que pourrait avoir une Déclaration des droits et responsabilités des
citoyennes et des citoyens. Dans la deuxiéme partie, un guide qui pourrait soutenir une
démarche démocratique et délibérative est proposé. Les principaux enjeux ainsi que les
éléments qui pourraient étre inclus dans la Déclaration y sont abordés. Ce guide pose des
balises qui faciliteront les débats tout en evitant que des questions importantes soient
oubliées ou ignorées. Finalement, dans la troisiéme partie, nous présentons gquatre
démarches en vue de I’adoption du projet de Déclaration. Méme si la démarche
décentralisée et démocratique est I’option privilégiée, nous expliquons d’autres options
qui sont beaucoup plus centralisées et moins démocratiques, y compris les avantages et
les inconvénients de chacune d’elles.






1. LES FINALITES DE LA DECLARATION DES DROITS ET RESPONSABILITES DES
CITOYENNES ET DES CITOYENS DANS LE CONTEXTE QUEBECOIS

L’idée d’adopter une charte ou une déclaration des droits et responsabilités en matiere de
santé et de bien-étre au Quéebec a été véritablement propulsée a I’avant-scéne de la
politique québécoise lorsque le Parti libéral I’a intégrée a son programme politique. Cette
idée faisait référence aux différents projets de chartes des droits ayant été discutés et,
dans quelques cas, adoptés par d’autres gouvernements provinciaux et des
gouvernements étrangers. De facon génerale, ces différents projets de chartes
comprennent une liste de droits et de responsabilités qui interpellent a la fois les usagers
des services de santé et les divers professionnels de la santé. lls cherchent a encadrer les
services de santé en précisant la fagon dont les usagers doivent étre traités et, du méme
coup, les normes et les droits que les professionnels de la santé doivent respecter. Il y a
implicitement, dans certains cas, I’idée de déefinir des normes précisant ce que constituent
des services de santé fiables et accessibles et les obligations qui en découlent pour les
patients et les professionnels. C’est dans cette perspective qu’un certain nombre de
projets de charte abordent la question des delais d’attente en spécifiant un nombre de
jours ou de semaines qui représenteraient un seuil minimal acceptable pour que les
services demeurent réellement accessibles. Plusieurs de ces projets insistent aussi sur
I’information que les usagers doivent recevoir lorsqu’ils bénéficient des services de santé
et sur celle qu’ils doivent ou peuvent transmettre aux professionnels de la santé. lls
s’appuient sur I’idée que les patients doivent étre davantage informés des implications
des services de santé dont ils bénéficient, notamment en regard du consentement.

Ces différents projets de charte font référence a des questions et des enjeux en matiére
de santé qui ont été debattus dans les pays occidentaux au cours des derniéres décennies.
Plusieurs de ces enjeux sont aussi présents dans les débats publics sur le systéme
québécois. En effet, si I’on fait un survol de ces derniers®, nous pouvons facilement faire
ressortir des questions qui sont constamment soulevées dans les débats publics et dans les
médias. Elles tendent a donner a la santé une trés grande importance politique qui parait
méme parfois disproportionnée par rapport a d’autres enjeux tout aussi significatifs,
comme la protection de I’environnement et le développement des régions du Québec.
Toutefois, il faut souligner que les débats soulevés par ces questions ont été en grande

4. Nous ne mentionnons ici que les principaux arguments et problémes qui ont été abondamment discutés
au cours des derniéres années et qui permettent de comprendre d’ou vient I’idée d’une charte des
droits. Il ne s’agit pas de faire une analyse exhaustive de ce qui s’est produit en matiere de services de
santé et de services sociaux, mais de faire ressortir les arguments qui peuvent expliquer la tangente
donnée par le gouvernement a ce projet. Plusieurs de ces arguments sont I’objet de débats entrainant
des interprétations contradictoires.
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partie centrés sur les services de santé. Le contexte plus global de I’amélioration de la
santé au Québec a souvent été laissé de coteé.

L’une de ces questions est sans aucun doute le financement & court et a long terme du
systéeme de services de santé et de services sociaux qui, selon certains, serait en péril. Les
facteurs explicatifs qui sont souvent mentionnés pour expliquer ces difficultés financiéres
sont I’augmentation considérable des codts du systéeme et la crise des finances publiques
qui a provoqué un questionnement autour de la viabilité et méme de la pertinence du
financement public du systeme. L augmentation des codts est souvent expliquee par les
changements démographiques et par les innovations en matiere de technologie et de
médicaments. A ces explications s’ajoutent la remise en question des interventions
étatiques et le préjugé favorable envers le financement privé et les prestations de services
par le secteur privé.

Une autre question tout aussi importante est celle de garantir I’accessibilité des services,
qui serait, selon certains, gravement menacée. L’accessibilité comporte en fait plusieurs
dimensions qui ont des incidences différentes : I’accessibilité géographique, qui implique
que les services soient disponibles de facon comparable dans toutes les régions du
Québec; I’accessibilité en matiere de delais d’attente pour une évaluation, un examen, un
diagnostic, une admission ou un traitement social, médical ou chirurgical; I’accessibilité
liée & la continuité, la qualité et la sécurité; le maintien de I’égalité d’accés aux services,
quels que soient les revenus. Mentionnons que les débats autour de I’accessibilité
financiere remettent en question I’universalité des services de santé et des services
sociaux. Divers facteurs ont contribué a lancer des débats sur le probleme de
I’accessibilité des services de santé : la « congestion » des urgences; les longues listes
d’attente pour recevoir des traitements ou subir des opérations; la rationalisation des
services résultant des compressions budgétaires; les changements démographiques; et
I’augmentation des codts des technologies médicales et des médicaments. Il y aussi la
question des abus de la part des usagers qui a été soulevée a maintes reprises pour
expliquer la mauvaise utilisation des services et la hausse des colits’. C’est
principalement dans cette optique qu’a été discutée I’imposition d’un ticket modérateur
qui viendrait contrbler les abus et contribuerait par le fait méme au financement du
systeme.

Au cours des derniéres années, la question des abus a été aussi discutée a partir de faits
concernant des abus commis par des intervenants du réseau de services de santé et des
services sociaux. Ces différents cas ont amené a I’avant-plan la question du traitement
des plaintes et des lacunes qui existeraient sur le plan de la protection des droits.

5. Dans son avis sur Le financement privé des services médicaux et hospitaliers (CSBE 2002), le Conseil
de la santé et du bien-étre a analysé la question des tickets modérateurs. Son analyse révélait que
I’image des abus commis par les usagers ne s’appuyait pas sur des faits.
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Un autre point qui a contribué a rendre pertinent le projet de Déclaration est le
consentement libre et éclairé des usagers avant de recevoir des traitements ou avant de
participer & des projets de recherche clinique. La question du consentement est aussi liée
a celle de la protection de la confidentialite des renseignements personnels, qui est
notamment soulevée en raison de la mise sur pied de diverses banques de données.
Certes, ces questions n’ont pas recu le méme traitement médiatique et politique que les
précédentes. Elles n’en sont pas moins pertinentes, car elles mettent en évidence des
changements importants dans le secteur de la santé dont les conséquences sont loin d’étre
parfaitement clarifiées.

Les débats sur le systéme de services de santé et de services sociaux au Québec ont été
aussi influencés par ceux de la scéne mondiale. Plusieurs questions importantes ont attiré
I’attention sur la nécessité de développer de nouvelles normes et pratiques. Pensons ici
aux nouvelles technologies de reproduction ou a la génétique humaine. Les
conséquences de ces nouvelles réalités demeurent encore aujourd’hui imprécises.

Par ailleurs, les débats autour de la définition et de la reconnaissance du droit a la santé
que soulévent notamment I’Organisation mondiale de la santé et des organisations
gouvernementales ou non gouvernementales dans le domaine des droits de la personne
ameénent a revoir la signification des droits en matiére de santé. Les discussions autour du
droit a la santé contribuent a réaffirmer I’importance du rdle des autorités politiques dans
le secteur de la santé et le caractere fondamentalement public de cette dernier.

Cette bréve mise en contexte laisse entrevoir que le projet de Déclaration des droits et
responsabilités peut jouer un réle pertinent dans la mesure ou il apporte des clarifications
sur le plan des droits et responsabilités dans le secteur des services de santé et des
services sociaux. Il pourrait aussi permettre de lancer des débats sur la santé et sur le
systeme de services, et d’attirer I’attention sur les différentes perspectives et les
contradictions qui en découlent. Dans cette optique, le projet de Déclaration de droits et
responsabilités devrait avoir trois grandes finalités.

La premiére finalité serait de mettre en lumiere les valeurs fondamentales du systéeme
de santé et de bien-étre. Rappelons que ce sont ces derniéres qui donnent une
signification aux droits et responsabilités et, du coup, leur insufflent une pertinence
sociale et politique. Les débats que nous avons évoqués précédemment laissent entrevoir
justement I’émergence de nouvelles valeurs. Le projet de Déclaration serait I’occasion
d’affirmer les valeurs communes sur lesquelles repose le systeme de santé et de bien-étre
quebécois. Il offrirait la possibilité d’établir en quelque sorte un nouveau contrat social
en matiere de santé et de bien-étre entre le gouvernement du Québec et I’ensemble des
citoyennes et citoyens, et, plus particulierement, les nouvelles générations et les
nouveaux arrivants. C’est pourquoi le projet de Déclaration ne peut étre discuté en faisant
I’économie d’un débat sur les formes et les pratiques de la citoyenneté au Québec. En
effet, la reconnaissance de droits et de responsabilités ne devient possible qu’en
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s’appuyant sur une communauté de concitoyennes et de concitoyens partageant un
ensemble de valeurs et participant activement au sein de cette communauté civique.

La deuxiéme finalité du projet de Déclaration serait de rappeler les droits individuels et
collectifs existants en matiére de santé et de bien-étre et soulever les lacunes en la
matiere. Soulignons toutefois que la tres grande majorité des droits mentionnés dans les
projets de charte adoptés par d’autres gouvernements sont déja inclus dans la Charte
québécoise des droits et libertés et dans les diverses lois en matiere de santé et de
services sociaux, notamment la Loi sur les services de santé et les services sociaux. Ces
discussions autour des droits individuels et collectifs seraient aussi I’occasion de rappeler
les divers dispositifs prévus dans les lois pour assurer leur respect. Le projet de
Déclaration constituerait 1I’occasion de revoir la signification politique et sociale des
droits en matiére de santé et de bien-étre et de mettre en évidence, le cas échéant, le
besoin de procéder a certaines réformes dans ce domaine. La Déclaration aurait ainsi une
dimension politique et une dimension pédagogique.

La troisieme finalité du projet de Déclaration serait de clarifier les responsabilités
individuelles et collectives en matiere de santé et de bien-étre. Les récents changements
que nous avons mentionnés précédemment font ressortir la nécessité de revoir le role des
divers acteurs reliés au systeme de santé et de bien-étre et, plus specifiquement, les
champs d’activité confiés & I’Etat comparativement & ceux qui sont assumés par les
citoyennes et citoyens. Comme il existe des divergences importantes au sein de la société
quebécoise a cet égard, il convient d’en débattre le plus démocratiquement possible. 1l
faut souligner que les discussions autour de la responsabilité ne peuvent se limiter a
regarder les devoirs de chacun des acteurs. Elles doivent aussi porter sur la participation
citoyenne, notamment dans le cadre de débats publics éclairés, qui s’avére étre nettement
plus significative pour accroitre la responsabilisation des citoyennes et citoyens que la
mise en place de codes de conduite assortie de mesures punitives.

Le Conseil a proposé de faire une distinction entre une charte et une loi fondamentale,
une déclaration politique et une norme de service ou une directive administrative. Etant
donné que le Québec a déja adopté plusieurs lois en matiere de santé et de bien-étre en
plus de la Charte canadienne des droits et libertés et la Charte québécoise des droits et
libertés de la personne, I’adoption d’une nouvelle charte des droits n’apparait pas
nécessaire et risquerait méme de semer la confusion. C’est pourquoi il s’avérerait
beaucoup plus pertinent d’adopter une Déclaration des droits et responsabilités qui serait
avant tout un outil politique et pédagogique. Cet outil mettrait en lumiére les droits et les
responsabilités du gouvernement, des acteurs du réseau de services et des citoyennes et
citoyens. Il apporterait ainsi des clarifications demandées par plusieurs groupes de
citoyens concernant les droits reconnus et permettrait alors aux citoyennes et citoyens de
rappeler au gouvernement ses engagements. De plus, une Deéclaration des droits et
responsabilités servirait a rappeler les grandes valeurs qui sont a la base du systeme de
santé et de bien-étre. Elle serait justement I’occasion de réaffirmer le principe de la
participation citoyenne qui s’est imposé au fil des années.
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Par ailleurs, le Conseil de la santé et du bien-étre a insisté sur le fait qu’une Déclaration
des droits et responsabilités ne pourrait régler tous les problémes. C’est pourquoi il lui est
apparu nécessaire de rappeler I’existence des directives administratives ou des normes de
service qui peuvent étre plus efficaces pour résoudre des problémes liés, par exemple, a
la gestion des ressources. Pensons ici a la question tres médiatisée des listes d’attente
dont la solution passe davantage par la réorganisation des services que par I’inscription
d’un délai minimal dans une charte. L expérience de la Grande-Bretagne s’est révelee a
cet égard peu concluante. Certes, on peut voir ces délais comme des objectifs a atteindre.
Toutefois, leur inscription dans un document officiel ne résout pas pour autant le
probléme de I’allocation des ressources et n’améne pas des réformes sur le terrain.

Le Conseil a aussi affirmé qu’il appuie une Déclaration des droits et responsabilités
s’adressant a des citoyennes et citoyens et non pas exclusivement a des usagers du
réseau de la santé et des services sociaux. Ce choix s’explique par le fait que les enjeux
soulevés par le projet de Déclaration interpellent avant tout des citoyennes et des citoyens
ancrés dans des milieux socio-économiques distincts, possédant des savoirs spécifiques,
et participant au sein d’une communauté civique sur la base d’un partage de normes et
valeurs. La notion d’usager, quant a elle, fait référence uniquement a la prestation et a la
rémunération de services. Elle exclut la prise de parole sur les orientations politiques et
normatives qui définissent justement les services de santé et les services sociaux requis
ainsi que I’organisation de ces services. Par conséquent, réduire le citoyen a un usager ou
a un client n’implique pas un questionnement sur la participation active ni sur celui de la
responsabilisation collective. C’est pourquoi le Conseil de la santé et du bien-étre a
proposé de nommer le projet de déclaration la Déclaration des droits et responsabilites
des citoyennes et citoyens en matiére de santé et de bien-étre.
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2. PROPOSITION D'UN DOCUMENT PEDAGOGIQUE POUR LE PROJET
D'ELABORATION DE LA DECLARATION

Cette partie propose un outil pédagogique qui pourra servir a guider les discussions
préalables a I’adoption d’un projet de Déclaration des droits et responsabilités des
citoyennes et citoyens en matiére de santé et de bien-étre. Cet outil cherche a amorcer
une réflexion collective sur les finalités de la Déclaration qui ont été discutées dans la
section précédente et ce, en respectant la tradition de participation démocratique qui s’est
imposée peu a peu dans le domaine de la santé et du bien-étre au Québec. Il vise a
présenter les principales questions qui pourraient étre abordées lors des discussions
entourant la préparation de cette Déclaration. Il ne doit pas étre pergu comme un agenda
qui doit étre suivi a la lettre afin d’élaborer le projet de Deéclaration, mais plutét comme
des points de repére importants qui devraient étre pris en considération lors du processus
de rédaction de la Déclaration. Soulignons que, dans cette perspective, cet outil constitue
en lui-méme un document autonome par rapport aux deux autres sections. C’est pourquoi
certains eléments mentionnés dans la premiére partie sont aussi abordés dans celle-ci.

2.1 D’ou vient I'idée d’une Déclaration des droits et responsabilités
des citoyennes et des citoyens en matiere de santé et de bien-
étre ?

L’election du gouvernement libéral en avril 2003 a été une étape déterminante pour le
projet de Déclaration des droits et responsabilités des citoyens et des citoyennes en
matiere de santé et de bien-étre. Le programme du Parti libéral du Québec référait a
I’adoption d’une charte des droits et responsabilités des patients qui était présentée
comme une solution intéressante pour régler des probléemes importants dans le secteur de
la santé, notamment les délais pour avoir acces a des soins de santé et les listes d’attente.

Le dép6t du projet de loi 38 prévoyant la création d’un Commissaire a la santé a constitué
une autre étape importante en proposant que ce dernier donne un avis au ministre et aux
établissements de sante et de services sociaux sur la facon la plus adéquate pour informer
les citoyennes et citoyens de leurs droits tout en les sensibilisant & leurs responsabilités
au sein du systéme de santé et de bien-étre et relativement a leur santé (art. 12). Sans
qu’il soit vraiment explicite dans le projet de loi, le projet d’une Déclaration des droits et
responsabilités a alors acquis une plus grande légitimité.

Cette orientation proposée dans le projet de loi faisait écho aux discussions au sein du
réseau de la santé de méme qu’au sein de la société québécoise concernant I’existence
d’une confusion a I’égard des droits existants dans le secteur des services de santé et des
services sociaux. En effet, un des problémes majeurs contribuant a accentuer le sentiment
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d’impuissance parmi les citoyennes et citoyens québécois ne serait pas I’absence de
droits en matiére de santé, mais plutét le fait que ceux-ci ne soient pas véritablement
connus.

Ajoutons que le projet d’adopter une Déclaration des droits et responsabilités s’inspire
d’initiatives similaires qui ont conduit des provinces canadiennes et d’autres pays
occidentaux a adopter des chartes des droits des patients; certaines d’entre elles font aussi
mention de responsabilités que devraient assumer les patients. Par ailleurs, ce projet
s’inscrit aussi dans la longue tradition d’adoption de Déclaration des droits au sein des
démocraties libérales occidentales; nous n’avons qu’a penser a la Déclaration frangaise
des droits de I’lhomme de 1789.

2.2 Pourquoi devrait-on adopter une Déclaration des droits et
responsabilités des citoyennes et des citoyens en matiére de
santé et de bien-étre ?

Avant de discuter de la pertinence d’adopter une telle Déclaration, il s’avére nécessaire
d’apporter quelques clarifications concernant ce projet. Alors que certains vont parler de
charte, d’autres vont préférer utiliser le terme « déclaration ». Il convient ici de faire une
distinction entre charte, déclaration et directive administrative ou norme de service.
Précisons que cette distinction n’est utilisée qu’aux fins de la présente discussion.

Une charte constitue un document Iégal adopté par le gouvernement, qui énumere une
série de droits et qui institue des mécanismes légaux permettant aux citoyens et
citoyennes de revendiquer la reconnaissance des droits énumérés ou de contester toute
violation de ces derniers. Nous n’avons qu’a penser au poids politique et Iégal joué par la
Charte canadienne des droits et libertés depuis son adoption en 1982 pour bien
comprendre les répercussions importantes que présuppose la mise en place d’une charte.

Une déclaration a davantage un poids politique, symbolique et pédagogique. Méme si
elle implique la reconnaissance de principes et des droits, elle ne prévoit pas la mise en
place de procédures Iégales pour assurer leur implantation. Une déclaration constitue un
contrat moral et politique entre le gouvernement et I’ensemble des citoyens et citoyennes,
ce qui ne signifie pas pour autant qu’elle n’a aucun poids politique. Pensons ici a
I’adoption par I’ Assemblée nationale de la Déclaration sur les droits autochtones (Motion
portant sur la reconnaissance des droits autochtones, 1985) qui a constitué un point
tournant dans les relations entre le gouvernement du Québec et les nations autochtones.

En ce qui concerne une directive administrative ou une norme de service, qui est par
nature beaucoup plus limitée, elle porte sur I’organisation des services de santé et des
services sociaux, hotamment la gestion des listes d’attente, des délais ou de la qualité de
la prestation de services. Elle s’adresse avant tout aux acteurs du réseau qui en sont les
premiers destinataires.
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Il serait préférable et plus pertinent d’adopter une Déclaration des droits et
responsabilités, étant donné les objectifs ayant été exprimés tant par le ministre et les
différents acteurs liés au réseau de services de santé et des services sociaux que par les
citoyens lors de diverses commissions parlementaires et débats publics. Le fait d’énoncer
officiellement les droits et responsabilités individuels et collectifs des citoyennes et
citoyens dans le cadre d’une Deéclaration aurait une vertu pédagogique, puisqu’elle
faciliterait la publicisation des droits existants en matiere de santé et de bien-étre a la
grandeur du Québec. Elle permettrait alors aux citoyennes et aux citoyens de prendre
connaissance des différents droits dont ils bénéficient. La Déclaration permettrait aussi de
discuter des lacunes a combler a ce chapitre ou tout simplement prendre en compte des
changements importants s’étant produits au cours des derniéres années.

Par ailleurs, I’adoption d’une Déclaration offrirait I’occasion de discuter des
responsabilités des différents acteurs liés au systeme de santé et de bien-étre. Elle
permettrait de susciter une réflexion collective sur le partage des responsabilités
individuelles et collectives entre I’Etat et I’ensemble des citoyennes et citoyens.

Finalement, une Déclaration serait le document le plus approprié pour énoncer les
valeurs et les principes qui sont a la base du systeme de santé et de bien-étre. Elle serait
I’occasion d’indiquer les orientations fondamentales de ce dernier. Elle permettrait de
donner une vision d’ensemble aux différents enjeux et problémes en matiére de santé et
de bien-étre. Une Declaration permettrait aussi de consolider les fondements
démocratiques du systéeme de santé et de bien-étre tout en encourageant la participation
active des citoyennes et citoyens. Ces derniers auraient entre les mains un contrat moral
et politique leur donnant I’occasion de rappeler au gouvernement ses engagements.

2.3 Qui devrait élaborer cette Déclaration ?

Ce projet de Déclaration devrait étre élaboré sur une base démocratique et décentralisée
en mobilisant I’ensemble des citoyennes et des citoyens du Québec. Il importe que ce
projet puisse atteindre I’ensemble des forces vives qui composent la société civile
québécoise tout en laissant une place aux acteurs du réseau des services de santé et des
services sociaux. L’élaboration démocratique et décentralisée de la Déclaration
permettrait de s’assurer qu’elle répond adéquatement aux aspirations et aux besoins de
I’ensemble des citoyens.

Par le fait méme, cette facon de procéder encouragerait les citoyennes et citoyens a
participer activement et collectivement aux débats publics en matiere de santé et de bien-
étre. Elle permettrait aussi une réappropriation du systéme de santé et de bien-étre par la
base, ce qui a été souvent réclamé au cours des derniéres années.

Cette procedure s’inscrirait en continuité avec les différentes formes de participation
citoyenne qui ont grandement marqué la société québécoise depuis les années 1960.
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2.4 A qui s’adresserait la Déclaration des droits et responsabilités
des citoyennes et des citoyens ?

Cette Déclaration s’adresserait a tous les citoyens et citoyennes du Québec en prenant en
considération le pluralisme culturel et la diversité régionale qui caractérisent la société
québécoise. Elle devrait s’arrimer a une citoyenneté ancrée dans la réalité d’aujourd’hui
et qui vient affirmer I’existence d’une volonté commune de vivre ensemble au Québec.

Les principes et les droits qui seraient inclus dans cette Déclaration interpelleraient avant
tout les citoyens et citoyennes et non pas seulement les usagers, ou la clientele, du réseau
de la santé et des services sociaux. Il y a une différence majeure entre les deux notions
qu’il importe de prendre en considération. La notion d’usager fait référence aux
prestations de services au sein du systeme de santé et de bien-&tre. Quant a la notion de
citoyen, elle renvoie a I’existence d’une communauté politiqgue unie basée sur un
« vouloir-vivre ensemble » et partageant ainsi un ensemble de valeurs; c’est cette
reconnaissance mutuelle qui permet de se considérer comme concitoyens et qui favorise
I’émergence d’intéréts collectifs. Elle permet d’avoir un espace de parole et d’action
politique au sein de cette communauté civique et de définir les grandes orientations
politiques et normatives de I’Etat.

Rappelons aussi que c’est leur statut de citoyen qui permet aux usagers de participer au
sein du systeme de santé et de bien-étre et d’exiger que ce dernier soit responsable et
représentatif. De plus, étant donné que les enjeux soulevés dans le secteur des services de
santé et des services sociaux ont un une portée qui ne se limite pas a ce dernier, il s’avere
alors nécessaire d’interpeller les citoyennes et les citoyens pour qu’ils puissent en
débattre pleinement.

C’est pourquoi le Conseil de la santé et du bien-étre référe au projet de Déclaration des
droits et responsabilités des citoyennes et des citoyens en matiere de santé et de
bien-étre.

2.5 Quel serait le contenu de la future Déclaration ?
La Declaration pourrait contenir quatre principaux éléments.

Premierement, elle pourrait comporter une définition de la santé et du bien-étre dans le
contexte québécois, représentant I’objectif vise par le systeme de services de santé et de
services sociaux. La Déclaration pourrait reprendre la définition de la santé et du bien-
étre qui est proposée dans la Loi sur les services de santé et les services sociaux. Cette
derniere propose de concevoir la santé et le bien-&tre comme la capacité physique,
psychique et sociale d’une personne d’agir dans son milieu et d’accomplir, de facon
acceptable pour elle et pour sa communauté, les réles qu’elle entend assumer. Dans cette
perspective, la santé et le bien-&tre résultent des interactions de I’individu et de son
milieu. Le maintien et I’amélioration de la santé et du bien-étre reposent sur un partage
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équilibré des responsabilités entre les individus, les familles, les milieux de vie, les
acteurs du développement social et durable, I’ensemble des secteurs d’activité et les
pouvoirs publics d’une société®.

Le second élément qui pourrait figurer dans la Déclaration est un rappel des principales
valeurs sur lesquelles repose le systéeme de santé et de bien-étre québécois. Tel qu’il a été
défini a partir des années 60, ce dernier se veut étre un systéeme public et universel
impliquant I’accés gratuit aux services de santé et services sociaux jugés comme
essentiels a la santé et au bien-étre pour les citoyennes et citoyens québécois. Ce systeme
prend appui sur une communauté civique accordant une importance a la liberté et
I’autonomie, a I’égalité et I’équité, a la solidarité et la justice sociale, au respect de la
dignité et de la vie privée, au souci d’autrui, et & la protection et a la sécurité des
citoyens. 1l importe de souligner que le systéeme de santé et de bien-étre québécois ne se
veut pas étre uniguement un systéme dispensateur de services curatifs. Il constitue
également un outil collectif participant au développement de I’ensemble des régions en
cherchant a influencer les déterminants sociaux, économiques et environnementaux de la
santé et du bien-étre’.

Le troisieme élément qui pourrait étre inclus dans le projet de Déclaration serait
I’ensemble des droits en matiére de santé et de bien-&tre. Il devrait alors affirmer
I’existence conjointe de droits individuels et de droits collectifs. Alors que la notion de
droit individuel renvoie a la reconnaissance de valeurs et de prérogatives accordées aux
individus en tenant compte de leur nature humaine, la notion de droit collectif réfere 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 devenir effectifs,

Il a été souligné a juste titre que les droits individuels en matiére de services de santé et
de services sociaux sont reconnus par plusieurs lois, telles la Loi sur les services de santé
et les services sociaux, la Loi sur la protection des renseignements personnels, la Loi sur
la protection de la jeunesse, différents articles du Code civil. Ces différents droits
viennent definir les rapports entre les citoyens et les fournisseurs de services accessibles
aux citoyens et citoyennes. Parmi ces divers droits qui sont reconnus, mentionnons : le
droit d’étre informé de I’existence des services offerts dans son milieu et des modalités
d’acces; le droit de consentir a une intervention de toute nature aprés avoir été informé
des différentes options, de méme que des risques et des consequences géneralement

6. Le Conseil de la santé et du bien-étre avait proposé de continuer a utiliser cette conception interactive
de la santé et du bien-étre dans son avis Décider et agir : pour une stratégie du Québec en santé
(CSBE 2002).

7. Cette vision holistique de la santé et du bien-étre est a la base de la Loi sur les services de santé et les
services sociaux. Rappelons aussi que le gouvernement du Québec adhére aux principes qui sont
énoncés dans la Loi canadienne sur la santé : gestion publique, intégralité, universalité, transférabilité
et accessibilité.
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associés a ces options; le droit de recevoir de fagon continue et personnalisée des services
adéquats sur les plans scientifiques, humains et sociaux; le droit d’avoir acces a son
dossier, en toute confidentialité, avec I’aide, au besoin, d’un professionnel qualifié pour
I’aider a comprendre un renseignement le concernant, et ce, dans les plus brefs délais et
sur demande.

Il existe aussi divers mécanismes et organismes chargés d’assurer leur protection,
comme le régime d’examen des plaintes prévu dans la Loi sur les services de santé et les
services sociaux. La rédaction de la Déclaration serait I’occasion de susciter une
réflexion collective sur ces différents droits et sur leurs mécanismes de protection. Elle
permettrait de les regrouper au sein d’un seul document.

Ainsi, il serait plus facile de faire connaitre ces droits auprés des citoyennes et citoyens
du Québec ainsi que les divers recours et procédures que ces derniers peuvent utiliser
pour les faire valoir. 1l ne faut pas oublier que la Déclaration offrirait aussi I’occasion de
mettre en évidence les lacunes.

Le projet de Déclaration pourrait aussi inclure des droits collectifs qui orientent le
systéme de santé et de bien-étre et qui viendraient affirmer le role de I’Etat québécois
dans I’amélioration de la santé et du bien-étre des citoyennes et citoyens. Ces droits
collectifs confirmeraient le principe de I’égalité de I’acces aux services de santé et aux
services sociaux. lls viendraient aussi affirmer que le systeme de services de santé et de
services sociaux constitue un bien public essentiel et non pas une marchandise. Le
Conseil de la santé et du bien-étre propose la reconnaissance de trois grands droits
collectifs en matiére de santé et de bien-étre : le droit a un systéme de santé et de bien-
étre de qualité, le droit a I’information et le droit a la participation.

Le quatriéme élément de contenu de la Déclaration pourrait porter sur les responsabilités
respectives des pouvoirs publics et des citoyens et des citoyennes. La santé et le bien-étre
constituent un bien commun pour I’ensemble des citoyens et des citoyennes, et c’est dans
cette perspective que doit étre abordée cette question.

2.6 Est-ce que la Déclaration devrait faire référence aux
responsabilités des citoyennes et des citoyens a I'égard du
systeme de santé et de bien-étre ?

Les récents débats sur la santé ont attiré I’attention sur la pertinence de mentionner des
responsabilités dans le cadre d’un projet de Déclaration. Si cette idée est retenue pour le
présent projet, il importe toutefois de distinguer la notion de responsabilité collective de
celle de responsabilité individuelle.

En faisant un survol des valeurs qui sont a la base du réseau québécois des services de
santé et de services sociaux, on constate que celles-ci s’appuient sur une responsabilité
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collective partagée par I’ensemble des concitoyens et par I’Etat. L’existence de cette
responsabilité collective découle justement du partage d’un ensemble de valeurs
communes qui caractérisent la société québécoise et qui reflétent I’existence d’une
communauté civique. Elle donne a I’Etat un statut particulier qui ne peut pas étre
simplement repris par des acteurs priveés.

Parler de responsabilité collective permet de discuter du systéme de santé et de bien-étre
en tant qu’ensemble de normes, de principes et de politiques a I’égard d’une communauté
politique qui inclut I’ensemble des citoyens et citoyennes. Elle donne un sens aux valeurs
d’équité, de solidarité, de justice, de tolérance et d’engagement dont I’importance dans la
vie politique québécoise a été a maintes fois réaffirmée au cours des décennies
précédentes. Cette conception permet de susciter le développement d’une citoyenneté
active et responsable. Toutefois, la participation active ne conduit pas obligatoirement au
souci du bien commun et au respect de valeurs communes, comme le démontre, par
exemple, la mobilisation de groupes de pression.

Quant a la notion de responsabilité individuelle, elle renvoie davantage a la conscience
individuelle et a I’adoption de comportements jugés raisonnables en vertu de devoirs ou
d’obligations attribués a chaque individu, a I’égard de leur santé et de leur bien-étre et a
I’égard des services de santé et des services sociaux. Cette conception inclut la
détermination d’un ensemble d’obligations auxquelles des sanctions peuvent étre
associées. Rappelons que les discussions autour des responsabilités individuelles ne
peuvent avoir lieu sans regarder leur dimension collective et le type de société auxquelles
elles renvoient. Sinon, elles risquent d’étre sans aucune valeur.

Quoiqu’on puisse reconnaitre certaines responsabilités individuelles en matiére de santé
et de bien-étre et que les établissements doivent énoncer certaines attentes sur la conduite
des usagers des services, cette notion de responsabilité individuelle risque d’étre
beaucoup moins intéressante qu’elle n’y parait au premier abord. Cette nécessité
d’amener les gens a étre plus responsables peut découler de la perception de I’existence
d’abus commis par les usagers, qui expliqueraient les ratés du systéme et I’augmentation
des colts. Sans nullement garantir que I’inclusion de responsabilités individuelles
ameénera une responsabilisation des usagers et un plus grand souci du bien collectif, elle
risque au contraire d’ouvrir la porte a la mise en place de codes de conduite réglementant
les comportements jugés responsables. Cela peut conduire a restreindre I’acces aux soins
de sante a ceux et celles qui adopteront des comportements sains, securitaires et adéquats.
L’identification de ces comportements ouvrirait la voie a I’exclusion de citoyens et
citoyennes, entrant ainsi en contradiction avec le principe d’accés universel aux soins de
santé qui est I’un des piliers du systeme québécois.

Par ailleurs, si I’on souhaite introduire des changements de comportements en matiére de
santé et de bien-étre, les expériences passees ont démontré que les mesures éducatives
s’avéraient étre beaucoup plus efficaces a cet égard que des mesures restrictives et
punitives. Ainsi, il apparait étre pertinent, dans le contexte politique et social québécois,
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de réaffirmer I’importance de la responsabilité collective de I’Etat et des citoyens a
I’égard du systeme de services de santé et de services sociaux. Rappelons que ce dernier
constitue un bien public dont les Québécoises et Québecois se sont dotés afin d’améliorer
la santé et le bien-étre des citoyens et citoyennes composant la collectivité québécoise.

Cette Déclaration pourrait aussi insister sur la responsabilité particuliére de I’Etat, qui
doit assurer une redistribution équitable des ressources dans le dessein de garantir I’accés
au systeme de santé et de bien-étre, d’une part, et, d’autre part, qui doit favoriser la
participation active des citoyens et citoyennes.

2.7 Est-ce que la Déclaration devrait référer a la question des délais
d’attente ?

Dans les débats sur la santé, la question des listes d’attente pour obtenir des rendez-vous
avec des meédecins spécialistes ou pour recevoir des traitements est largement débattue.
Elle est souvent présentée comme I’un des problemes majeurs qui serait le symptéme
d’une crise du systéme de santé. Certains projets de charte des patients adoptés par
d’autres gouvernements établissent des délais d’attente minimaux. C’est particuliérement
le cas du gouvernement britannique avec I’adoption de la Charte des patients (Patients’
Charter) en 1992. Toutefois, cette expérience s’est avérée peu concluante. La fixation de
ces délais a surtout entrainé la definition d’objectifs a atteindre et non pas la mise en
ceuvre d’un ensemble de réformes spécifiques visant a les rendre concretes.

Certaines études ont notamment montré que la question des listes d’attente ne se
résoudrait pas uniquement avec I’inscription de délais minimaux dans une déclaration ou
une charte. Cette idée a été écartée du rapport de la Commission sur I’avenir des soins de
santé au Canada (Commission Romanow). D’autres mesures doivent étre envisagées,
notamment celles qui concernent I’allocation des ressources.

La question des délais d’attente reléve davantage des normes de services ou des
directives administratives touchant a la gestion des ressources et a |I’organisation des
services. L’inscription de délais dans la Déclaration des droits et responsabilités, s’ils ne
sont pas respectés, pourrait donner des arguments a ceux qui sont en faveur du
développement d’une médecine a deux vitesses, étant donné I’incapacité du systeme
actuel a répondre a la demande.

2.8 Est-ce que la Déclaration devrait s’appliguer aux services de
santé et de services sociaux du secteur priveé ?

Méme si le systeme de services de santé et de services sociaux est public depuis
I’instauration du régime d’assurance-maladie en 1971, il ne faut pas oublier que le
secteur privé y joue un réle trés important. Pensons ici aux cliniques médicales gérées de
facon privée, au réle des compagnies pharmaceutiques dans la conception et la mise en
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marché de nouveaux médicaments ou aux services offerts par les résidences pour
personnes agées en perte d’autonomie. Au cours des derniéres années, plusieurs groupes
de citoyens et organisations ont réclamé une réglementation plus étendue des services de
santé et des services sociaux offerts par le secteur privé, notamment en réaction a des
abus ou a de graves lacunes marquées.

La Déclaration pourrait étre I’occasion d’énoncer les droits individuels qui devraient
s’appliquer au secteur privé et également de débattre des différentes modifications
législatives qui devraient étre apportées afin que les droits individuels dans le secteur
privé puissent étre davantage reconnus et protégés.

Par ailleurs, cette réflexion concernant la reconnaissance des droits individuels dans le
secteur privé permettrait d’affirmer I’importance de reconnaitre des normes nationales
communes au secteur public et au secteur prive.

2.9 Est-ce que la Déclaration devrait inclure la question de la
recherche scientifique ?

Les récents débats autour de I’éthique dans le secteur de la santé ont permis de constater
I’importance de la recherche biomédicale. lls ont attiré I’attention sur la nécessité de
protéger d’une maniére beaucoup plus adéquate les droits des personnes participant a des
projets de recherche. En effet, la recherche scientifique souléve des enjeux majeurs liés a
la protection de la vie privée et a la sécurité des patients. Par ailleurs, on constate une
inadéquation de la législation a I’égard de la protection de sujets de recherche. La
Déclaration pourrait constituer une occasion pour discuter des lacunes a combler a ce
chapitre, notamment les lacunes de la Iégislation. De plus, elle susciterait une réflexion
de la part des chercheurs sur la nécessite de maintenir un équilibre entre les impératifs de
la recherche et la prestation de soins cliniques visant a améliorer la santé et le bien-étre
des patients. Du méme coup, elle favoriserait une réflexion globale sur les orientations
futures de la recherche biomédicale.

2.10 Existe-t-il d’autres déclarations de ce type dans le monde ?

Au cours des dernieres décennies, plusieurs projets de déclaration et de charte ont vu le
jour au sein de quelques pays occidentaux, notamment le Royaume-Uni, les Pays-Bas, la
Norvege, la Nouvelle-Zélande, la Finlande, I’Australie et la Suéde. Alors que certains
gouvernements ont adopté des lois sur les droits des patients, d’autres ont plutdt choisi
d’élaborer des chartes des patients qui visent a promouvoir leurs droits. Des
gouvernements provinciaux (Ontario, Nouveau-Brunswick, Alberta) ont aussi élaboré
divers projets de chartes. La majorité de ces chartes et lois viennent codifier les rapports
entre les patients et les fournisseurs de services de santé. Mentionnons que les droits qui
y sont reconnus ne différent pas fondamentalement de ceux qui sont déja reconnus par la
legislation québécoise. Ces chartes visent a mieux encadrer la prestation des services de
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santé. Une autre caractéristique partagée par plusieurs de ces chartes est qu’elles sont des
initiatives gouvernementales. Il n’y a que la Charte européenne des droits des patients qui
est une initiative citoyenne, ayant été rédigée a la suite d’une rencontre entre diverses
organisations provenant de la société civile européenne. Soulignons que la tres grande
majorité de ces chartes se limitent & énoncer les droits des patients au sein des
établissements de santé, laissant de coté la question des services sociaux. Par ailleurs, ces
diverses chartes, a I’exception de la Charte européenne des droits des patients, ne
s’adressent pas aux citoyennes et citoyens dans leur ensemble et laissent de c6té la
question de leurs conditions socio-économiques, celle de leurs savoirs, celle de leur
héritage culturel et celle de leur engagement social. En d’autres termes, elles ne visent
pas a susciter une participation civique active dans les divers secteurs de la société,
incluant celui de la santé et du bien-étre.

2.11 Comment assurer le respect de cette Déclaration ?

Il existe différentes facons d’assurer le respect de cette Déclaration par le gouvernement,
les différents acteurs du réseau et par I’ensemble des concitoyennes et concitoyens du
Québec. S’il est décidé, a la suite du processus de rédaction et de la tenue de
consultations publiques, que cette Déclaration devrait avoir une valeur légale, la tache
d’assurer son respect reviendrait aux tribunaux. Par contre, s’il est décidé que cette
Déclaration serait de nature politique, symbolique et pédagogique, son respect
deviendrait alors une responsabilité collective partagée par le gouvernement, les acteurs
du réseau et les citoyennes et citoyens. Son adoption par I’Assemblée nationale sous la
forme d’une motion officielle contribuerait a lui donner un poids politique indéniable.

Rappelons que le fait qu’elle n’aurait pas de valeur légale ne signifie pas pour autant
qu’elle serait inutile. Cette Déclaration reconnaitrait la capacité des citoyennes et
citoyennes a étre des partenaires actifs en matiere d’élaboration des politiques et de
gestion des différents services. Elle permettrait aux citoyens et citoyennes de s’en servir
pour exercer des pressions sur les divers acteurs du réseau des services de santé et des
services sociaux. De plus, elle constituerait un guide qui faciliterait la formulation de
leurs revendications et demandes. Par ailleurs, il ne faut pas oublier que le recours aux
tribunaux s’avére étre un processus exigeant, long et colteux.

Rappelons également qu’il existe différents organismes dans le réseau de services de
santé et de services sociaux visant a assurer le respect des droits individuels tels que le
Commissaire local a la qualité dans les établissements, le Commissaire régional a la
qualité des services, le Protecteur des usagers, le Protecteur du citoyen, le Curateur
public, la Direction de la protection de la jeunesse, la Commission d’acces a
I’information, la Commission des droits de la personne et de la jeunesse. Un des
problemes majeurs qui a été constaté est le manque d’information a leur égard. La
Déclaration serait I’occasion de rappeler leur existence et d’expliquer clairement leur
fonctionnement. Soulignons qu’il existe aussi des organisations provenant de la société
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civile qui s’occupent aussi de la défense des droits en matiere de santé et de services
sociaux : le Conseil de la protection des malades, les centres d’assistance et
d’accompagnement aux plaintes (CAAP), le Fonds d’aide aux victimes d’erreurs
médicales, les centres d’hébergement pour les femmes victimes de violence,
I’Association des groupes d’intervention en défense des droits en santé mentale du
Québec (AGIDD-SMQ), etc.
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3. PROCEDURES POSSIBLES ET PROPOSITION POUR L'ELABORATION DE LA
DECLARATION

Difféerents scénarios peuvent étre envisages pour I’élaboration de la Déclaration des
droits et responsabilités des citoyennes et des citoyens en matiére de santé et de bien-étre.
Nous en décrivons donc quatre, en exposant leurs objectifs respectifs, les grandes étapes
de leur mise en ceuvre, de méme que leurs avantages et inconvénients.

Les deux premiéres approches ont pour particularité de mettre en place des stratégies qui
visent la délibération du public, soit dans le cadre de forums régionaux délibératifs
(premiere approche) ou d’états genéraux (deuxieme approche). Ces stratégies ont pour
but de réunir en un méme lieu des citoyennes et citoyens, individus et acteurs de la
société civile, afin qu’ils échangent leurs points de vue et engagent une réflexion
commune au sujet de la Déclaration. D’autre part, la troisieme approche emprunte une
méthode de consultation publique, les audiences publiques nationales, pour inviter des
citoyennes et des citoyens de divers horizons a présenter leur position par rapport a un
texte de Déclaration. Enfin, la quatrieme approche ne privilégie pas la délibération ou la
consultation ouverte et publique des citoyennes et des citoyens, mais cherche plutot a
obtenir leur avis par des consultations particuliéres, des rencontres privées, informelles
ou personnalisées, ou par des stratégies de consultations qui visent a obtenir I’état de
I’opinion publique sur la Déclaration, comme les sondages ou les groupes de discussion.

3.1 Approche délibérative et décentralisée

La premiére approche repose sur la participation des citoyennes et des citoyens, ainsi que
sur la délibération collective et ce, dans une perspective décentralisée. Elle s’inspire de la
démarche entreprise, a plus petite échelle, pour élaborer la Charte montréalaise des droits
et responsabilités.

Elle propose en premier lieu d’utiliser les ressources de la société civile (le capital
social), notamment a I’échelle locale et régionale, pour intéresser, mobiliser et faire
délibérer ensemble, dans le cadre de forums delibératifs ad hoc, plusieurs groupes de
citoyennes et citoyens dans chacune des régions du Québec. Cette délibération
décentralisée porte essentiellement sur I’idée méme d’une Déclaration et ce qu’elle peut
contenir. A partir des rapports issus de ces forums régionaux, un comité national élabore
un projet de Déclaration qui est soumis par la suite aux citoyennes et aux citoyens dans le
cadre d’audiences publiques nationales. Le projet est remanié puis validé dans les régions
et, si un consensus est atteint, il est enfin proposé au gouvernement du Québec.
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Voici, en détail, les étapes de réalisation de cette procédure :

1" étape :

2° étape :

32

Formation d’un comité national

Le Commissaire constitue un comité national composé en partie des
membres de son Forum citoyen et dont font partie des représentants des
régions ainsi que d’autres représentants d’organisations des secteurs public,
parapublic ou de la société civile. Ce comité national doit, dans un premier
temps, préciser la procédure d’élaboration de la Déclaration et, dans un
deuxiéme temps, collaborer a la coordination de sa mise en ceuvre, en
soutenant notamment des comités organisateurs régionaux responsables de
réaliser des forums de délibération dans leur région respective. Il propose
des stratégies d’information, des guides et outils utiles a la démarche
régionale. A partir des rapports issus de ces délibérations, il rédige une
premiere version de la Déclaration. Il a également pour mandat d’organiser
et de participer a des audiences publiques nationales a la suite de la tenue
des forums délibératifs régionaux. Pour ce faire, il établit des liens avec
diverses organisations et met en ceuvre des stratégies afin de faire connaitre
la démarche démocratique d’élaboration de la Déclaration, de susciter et
d’alimenter un débat public au sujet des droits et responsabilites individuels
et collectifs en matiére de santé et de bien-étre, et de mobiliser les
citoyennes et les citoyens pour qu’ils participent aux diverses activités
entourant I’élaboration de la Déclaration.

Création de comités organisateurs régionaux

Dans chacune des 18 régions socio-sanitaires du Québec, un comité
organisateur est mis sur pied afin de préparer et tenir un ou des forums de
délibération ouverts et publics. Ce comité peut étre composé de personnes
provenant de I’agence de développement des réseaux locaux de services, du
Forum régional de la population, de la Conférence régionale des élus, ainsi
que de toute autre organisation du réseau des services de santé et des
services sociaux ou de la société civile qui s’intéresse a la question des
droits en matiére de santé et de bien-étre. Enfin, en ce qui a trait a
I’organisation des forums délibératifs, le comité national fait connaitre a
chacun des comités régionaux ses parametres tout en respectant leur liberté
de choix des facons de faire.

Chague comité organisateur régional crée des liens avec différentes
organisations de sa région afin d’obtenir leur appui pour intéresser et
mobiliser les citoyennes et les citoyens, pour qu’ils prennent part au débat et
participent au forum délibératif. Ces organisations partenaires peuvent étre
issues de la société civile et des secteurs public et parapublic, plus
précisément du secteur de la santé et du bien-étre, tels que des comités
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3° étape :

4° étape :

d’usagers, des conseils d’administration d’établissements, des organismes
ou des personnes qui ont participé a la consultation du Conseil de la santé et
du bien-étre sur les enjeux éthiques, de méme que des organisations
influentes telles que des ordres professionnels, des associations
d’établissements, des organisations syndicales, la Coalition solidarité santé,
le Conseil pour la protection des malades, le Regroupement provincial des
organismes  communautaires  d’assistance et  d’accompagnement
(RPOCAA).

Préparation et diffusion d’un matériel de communication

Le comité national propose des documents qui suscitent la réflexion, qui
guident les délibérations et, surtout, qui assurent un vocabulaire commun a
tous les participants afin qu’ils discutent des mémes sujets, quelle que soit la
région ou ils délibérent. Pour susciter la réflexion et la discussion, ces
documents doivent étre écrits dans un langage accessible et contenir les
éléments suivants: une explication des raisons pour lesquelles une
Déclaration en matiére de santé et de bien-étre doit étre adoptée, une
distinction entre les droits et responsabilités collectifs et individuels, une
liste de questions qui guident la délibération, etc. Ces documents peuvent
également étre testés par un forum de délibération préliminaire, qui réunirait
des citoyennes et citoyens d’origines variées, des acteurs du systeme et des
experts.

Preparation et tenue des forums délibératifs dans les régions

Chacun des comités organisateurs régionaux organise un ou des forums
délibératifs dans sa région. L’objectif de cette étape est de réaliser, a
I’échelle du Québec et pendant une peériode précise, une délibération
collective a la fois commune (sur les mémes themes et dans le méme but) et
diversifiée (selon les régions, etc.), de maniére que les citoyennes et les
citoyens puissent discuter dans leur milieu du contenu possible de la
Déclaration, dans le cadre de forums délibératifs régionaux. La forme et le
déroulement de ces forums sont convenus régionalement par les comités
organisateurs. Par exemple, un forum de délibération pourrait se tenir en une
journée unique sous la forme d’ateliers de discussion a un endroit précis
dans la région, ou en une série de rencontres locales suivies d’une séance
délibérative régionale. Ainsi, les organisateurs ont toute la latitude
nécessaire pour organiser ces rencontres, pour mobiliser, inviter, intéresser,
informer et former des citoyennes et des citoyens de leur région respective.
Chaque comité doit par ailleurs produire un rapport a I’issue du forum
délibératif afin de présenter au comité national les commentaires qui ont été
émis par les participants.
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5° étape :

6° étape :

34

En collaboration avec le comité national, chacun des comités organisateurs
régionaux élabore et met en ceuvre un plan de communication pour faire
connaitre au public le processus de délibération et de consultation (des
dépliants, affiches ou encarts publicitaires annoncant les dates et lieu du
forum, la procédure prévue pour la délibération, etc.), pour alimenter le
débat public et pour préparer les citoyennes et les citoyens a participer au
forum, (diffusion du matériel pédagogique élaboré précédemment, de
dépliants d’information, des questions qui seront abordées dans le cadre de
la délibération, etc.). Ce plan peut également prévoir la publication de textes
d’opinion dans les médias nationaux et régionaux, un site Internet avec un
groupe de discussion en ligne, la participation de membres du comité
national ou des comités organisateurs a des tables rondes ou des entrevues
dans les médias, des rencontres avec des acteurs du réseau, etc.

Au cours de chacun des forums délibératifs, les participantes et les
participants sont invités a se réunir a nouveau pour une étape ultérieure du
processus, soit la validation du contenu de la Déclaration (8° étape).

Rédaction d’une premiére version de la Déclaration

A partir des rapports issus des forums délibératifs, le comité national
analyse les commentaires et les recommandations des citoyennes et des
citoyens, puis élabore une premiere version de la Déclaration des droits et
responsabilités.

Préparation et tenue d’audiences publiques nationales sur le projet de
Déclaration

Afin d’améliorer et de valider democratiquement cette premiere version de
la Déclaration, le comité national organise des audiences publiques
nationales relativement a ce texte. Ce processus de consultation vise a tester
I’adéquation du texte proposé, de méme que sa pertinence sociale et
politique.

Dans un premier temps, le Commissaire et le comité national annoncent la
tenue des audiences publiques et lance un appel de mémoires. Bien que le
processus demeure ouvert au public, des invitations sont faites a des
organisations ciblées, d’envergure nationale. Le dép6t des mémoires et des
documents de réflexion doit se faire dans un délai raisonnable pour les
participants. D’autre part, le déroulement des audiences doit suivre une
procédure claire, équitable, connue et convenue, avec la présentation des
mémoires et des commentaires verbaux par les citoyennes et des citoyens.
Les « auditeurs » de la consultation sont le Commissaire, des membres du
Forum citoyen et du comité national, de méme que des observateurs
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7° étape :

8° étape :

9° étape :

10° étape :

externes. Afin de rendre le processus plus accessible, les audiences peuvent
se tenir a I’Assemblée nationale, dans une salle ou un systéeme de
vidéoconférence permet aux citoyennes et aux citoyens de toutes les régions
de suivre leur déroulement et d’y participer. Elles ne durent qu’une semaine,
afin de ne pas disperser I’intérét, mais se tiennent selon des horaires variés
et adaptés.

A I’issue des audiences, le comité national rédige un rapport de consultation
qui comprend une synthese des recommandations et des commentaires.
Enfin, I’ensemble de cette étape est soutenu par un plan de communication
qu’élabore le comité national afin de susciter I’intérét pour la consultation
ainsi que la participation des citoyennes et des citoyens, et d’alimenter le
débat public.

Réécriture du projet de Déclaration

Le comité national rédige une seconde version de la Déclaration, a la suite
de I’analyse des opinions entendues et des mémoires recus lors des
audiences publiques.

Validation du projet de Déclaration dans les régions

En collaboration avec le comité national, les régions valident dans leur
milieu la seconde version de la Déclaration. Les modalités sont convenues
régionalement. A I’issue de ces séances, les comités organisateurs régionaux
rédigent un rapport contenant les commentaires exprimés a propos du projet
de Déclaration, de méme que des propositions de modifications, s’il y a lieu.
Cette etape de validation permet aux citoyennes et citoyens des régions de
participer au processus d’élaboration de la Déclaration jusqu’a ces dernieres
étapes.

Remaniement du texte de la Déclaration

Le comité national apporte les modifications nécessaires au texte de
Déclaration, a la lumiére des commentaires et des recommandations
formulés par les citoyennes et citoyens des régions.

Présentation de la Déclaration

La derniéere version du projet de Déclaration est présentée au ministre de la
Santé et des Services sociaux, en vue d’étre déposée a I’Assemblée
nationale. La proposition soumise au ministre est accompagnée d’une
description précise et d’une évaluation de I’ensemble du processus de
consultation suivi pour élaborer la Déclaration.
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Un plan de communication est élaboré pour souligner le dépbt de la
Déclaration et la faire connaitre au grand public (conférence de presse,
rencontres avec les meédias, publication de la Déclaration dans les
quotidiens, diffusion des affiches de la Déclaration dans les établissements
de services de santé et de services sociaux, organisation d’un colloque, etc.).
Les comités organisateurs régionaux font également connaitre Ila
Déclaration dans leurs milieux respectifs, aupres des participants aux
forums, des groupes et des organisations locales et régionales.

Avantages

Cette approche a pour principale caractéristique d’étre démocratique, participative et
délibérative. Elle fait appel aux ressources du milieu — le capital social — et ce, tant pour
I’organisation que pour la participation aux forums délibératifs. La procédure assure aussi
le respect de la pluralité de la société québecoise, puisqu’elle rejoint un grand nombre
d’individus et d’organisations locales, régionales et nationales aux préoccupations et aux
champs d’action diversifiés. Cette démarche ouverte et publique prend également assise
sur la délibération et la réflexion collective a propos d’enjeux liés a la santé et au bien-
étre de la population. De plus, elle poursuit des objectifs pédagogiques en donnant
I’occasion aux citoyennes et aux citoyens de s’informer, de réfléchir et de se forger une
opinion a propos de leurs droits et responsabilités individuels et collectifs en matiere de
santé et de bien-étre. Enfin, la mise en ceuvre d’une telle démarche favorise
I’appropriation de la Déclaration, puisque les citoyennes et les citoyens participent a son
élaboration du début a la fin du processus. Elle favorise également la 1égitimité de la
Déclaration.

De plus, cette démarche demeure peu colteuse, car elle a recours au travail de nombreux
bénévoles et aux ressources locales (les membres du comité national, des comités
organisateurs régionaux, des organisations locales et régionales, etc.). De plus, il n’y a
pas de frais de déplacement importants a couvrir, puisque les membres du comité
national ne participent pas a I’ensemble des forums délibératifs organisés en région.
Enfin, sur le plan logistique, les besoins techniques pour la tenue des forums délibératifs
en région demeurent limités, étant donné que les séances se tiennent entre autres dans des
centres communautaires, des établissements publics.

Inconvénients

Ce processus demeure assez long, car il comporte plusieurs étapes a réaliser et plusieurs
délais a respecter (la préparation des forums et leur déroulement dans toutes les régions,
la rédaction de rapports, I’appel de mémoires, les audiences, la rédaction de la
Déclaration en plusieurs temps, etc.). De plus, il nécessite une tres bonne coordination,
puisque de nombreuses personnes sont impliquées dans I’organisation des forums
délibératifs régionaux, d’ou I’importance d’une communication effective et de liens
toujours soutenus entre le Commissaire, les membres du Forum citoyen, du comité
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national et des comités organisateurs régionaux, de méme que les organisations du
milieu. Enfin, aucune personne ne pourra suivre a elle seule I’ensemble des forums
délibératifs tenus en région, ce qui rend d’autant plus nécessaire que les rapports soient
de qualité et qu’ils transmettent avec rigueur et justesse les propos formulés par les
citoyennes et les citoyens.

3.2 Approche délibérative centralisée

Tout comme la premiére proposition, le second scénario consiste en une procédure
participative qui permet une plus grande appropriation de la Déclaration, a la différence
que la délibération des citoyennes et des citoyens se fait dans une perspective centralisée,
soit a I’occasion des états généraux. Cette démarche s’inspire du processus de
consultation réalisé dans le cadre des états généraux sur la réforme des institutions
démocratiques québécoises.

Globalement, la démarche se caractérise par le fait que le Commissaire, des membres de
son Forum citoyen et un Comité directeur animent une vaste consultation publique dans
chacune des régions. Cette consultation vise autant a engager un débat public et une
réflexion collective qu’a recueillir des opinions a propos d’une version préliminaire de la
Déclaration dans le cadre d’audiences publiques régionales. Le Commissaire procede
ensuite a la tenue des états généraux, ou des citoyennes et des citoyens, des acteurs de la
société civile québécoise, des décideurs ainsi que des experts sont invités a délibérer au
sujet de la Déclaration.

Voici, en detail, les étapes de realisation de cette procédure :
1" étape : Création d’un Comité directeur des états généraux

Le Commissaire met sur pied un Comité directeur des états généraux,
composé en partie de membres du Forum citoyen. Ce comité est constitué de
maniere a refléter la diversité de la société québécoise (régions, origines
culturelles, age, horizons sociaux, milieux professionnels, etc.). Son mandat
consiste essentiellement a concevoir, préparer et tenir des états généraux sur
la Déclaration des droits et responsabilités.

2% étape :  Création d’un comité responsable de préparer la tournée régionale du
Comité directeur

Pour chacune des 18 régions socio-sanitaires, un responsable est désigné
pour préparer la tournée régionale du Comité directeur. Ces responsables
régionaux forment ensemble un comité chargé de la consultation en région.

Chaque responsable régional a pour mandat de planifier et coordonner les
différentes activités auxquelles participera le comité directeur lors de sa
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3° étape :

4° étape :

5° étape :

38

tournée dans sa région. Pour ce faire, il élabore et met en oeuvre un plan de
communication pour annoncer la tournée (annonces dans les médias locaux
et régionaux de la tenue d’audiences publiques et appel de mémoires, tenue
de séances d’information précédant les audiences, diffusion du matériel
pédagogique, publication de textes d’opinion dans les médias régionaux,
etc.). Tout en préparant, sur le plan logistique, la tenue des audiences
publiques, il prévoit également différents événements et activités pour
alimenter le débat public dans sa région et inciter la population a participer a
la consultation, comme des rencontres avec des organisations locales et
régionales, des visites d’établissements, etc. D’autre part, le responsable
régional établit des liens avec les citoyennes et les citoyens, des
organisations publiques, parapubliques et de la société civile qui souhaitent
s’impliquer dans I’organisation de la consultation régionale et y participer.

Rédaction d’une version préliminaire de la Déclaration

Les membres du Comité directeur des états généraux élaborent une version
préliminaire de la Déclaration des droits et responsabilités des citoyens en
matiere de santé et de bien-étre, en vue de la tournée de consultation en
région.

Conception d’un matériel de communication

En collaboration avec le personnel de soutien du Commissaire, les membres
du Comité directeur des états généraux congoivent un site Internet et du
matériel de communication. Ce matériel explique le pourquoi d’une telle
Déclaration, son processus d’élaboration et le contenu de sa premiere
version. Le matériel donne des pistes en vue d’alimenter les débats
(distinction entre les droits et responsabilités collectifs et individuels, liste
de questions, etc).

Tournée des régions du Comité directeur des états généraux, y compris
des audiences publiques

L’ objectif de cette étape est de réaliser, a I’échelle du Québec et pendant
une période de temps spécifique, une vaste consultation publique au cours
de laquelle la version préliminaire de la Déclaration est soumise a la
population. La forme et le déroulement privilégiés pour les assemblées de
consultation sont les audiences publiques, comprenant des présentations de
memoires ainsi que des périodes réservées aux commentaires oraux du
public. Certains éléments peuvent néanmoins varier d’une région a I’autre,
selon les besoins exprimés par le milieu. Par exemple, une audience pourrait
se tenir en une journée unique & un endroit précis dans la région ou en une
suite de rencontres locales, dans le cas des régions plus vastes. Ces
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6° étape :

7° étape :

modalités sont convenues par les responsables régionaux, de concert avec
des personnes et des organisations du milieu.

Dés I’étape des audiences publiques régionales, les participantes et les
participants sont invités a s’inscrire aux états genéraux, qui ont lieu plus tard
dans le processus d’élaboration de la Déclaration, soit a la fin de la tournée
des régions.

A I’issue de chaque consultation régionale, le responsable régional rédige un
rapport contenant une synthése des commentaires émis dans le cadre des
audiences publiques, de méme que des recommandations au sujet de ce que
devrait contenir la Déclaration. Ce rapport est par la suite transmis au
Comité directeur.

Réécriture du projet de Déclaration

Apres avoir effectué la tournée des régions, les membres du Comité
directeur analysent les rapports d’audiences et apportent les modifications
qui s’imposent a la premiére version de la Déclaration.

Préparation et tenue des états généraux

Le Commissaire et les membres du Comité directeur invitent des citoyennes
et des citoyens, des acteurs de la société civile, des décideurs et des experts
a participer aux états généraux, une grande rencontre nationale au cours de
laquelle ils pourront échanger sur la Déclaration des droits et
responsabilités, son contenu, le sens qu’elle devrait revétir et sa portee.

Les états généraux sont organises par le personnel du Commissaire, les
membres du Comité directeur et les responsables régionaux du comité
coordonnateur de la tournée. L’événement est annoncé au grand public par
le canal des médias, et des invitations sont adressées a des représentantes et
des représentants de groupes et organisations diverses du domaine de la
santé et du bien-étre (des fédérations de professionnels de la sante, des
regroupements de comités d’usagers, etc.) ou ayant d’autres champs
d’action tels que des organisations représentant les intéréts de groupes
spécifiques (les femmes, les jeunes, les personnes ageées, les communautés
ethnoculturelles, etc.), les principaux partis politiques, les grandes
organisations syndicales. Des invitations sont également lancées a des
individus, par exemple des experts dans le domaine du droit ou de la santé,
les participantes et participants aux consultations publiques en région, etc.
Aucune sélection n’est effectuée relativement aux personnes qui se sont
inscrites a I’événement. L’inscription demeure ouverte a tout ceux et celles
qui désirent participer aux états genéraux jusqu’a ce qu’il n’y ait plus de
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place disponible. A cet effet, le lieu choisi pour tenir cette rencontre doit
étre assez grand pour réunir dans une méme salle tous les participants et les
participantes (quelques centaines de personnes) et doit comprendre des
salles adjacentes pour rassembler de plus petits groupes afin de tenir des
ateliers de discussion. Ces tables rondes peuvent également avoir lieu dans
la méme grande salle si des équipements pour isoler les groupes les uns des
autres sont disponibles (murs amovibles, paravents). Cela eévite aux
participantes et aux participants d’avoir a se déplacer entre les périodes de
discussion et les seances pléniéres.

Les états généraux se déroulent sur une journée divisée en plusieurs
périodes. Ainsi, I’ensemble des participantes et des participants ne se
réunissent au méme endroit qu’au début et a la fin de la journée, des
délibérations sous forme d’ateliers étant organisées pour qu’ils puissent
discuter en plus petits groupes des themes touchant les droits des citoyennes
et des citoyens en matiere de santé et de bien-étre. Des personnes ayant regu
une formation préalable agissent comme animateurs des ateliers et font un
compte rendu des discussions sur chaque théme.

Lors d’une rencontre réunissant I’ensemble des participantes et des
participants, le Commissaire, qui agit a titre de président des états généraux,
fait part des interventions effectuées dans le cadre des ateliers de discussion,
puis sont présentées les principales recommandations de modifications a
apporter au projet de Déclaration. Dans les jours qui suivent les états
généraux, un rapport de consultation est rédigé par le Comité directeur, en
collaboration avec les animateurs d’ateliers.

Par ailleurs, au cours des semaines précédant les états généraux, le Comité
directeur stimule le débat public en diffusant les grandes lignes du projet de
la Déclaration et en soulevant des questions qui suscitent la réflexion et la
discussion relativement aux droits et responsabilités individuels et collectifs
en matiére de santé et de bien-étre (par exemple, des publicités et des
encarts dans les journaux et les magazines, des affiches distribuées dans les
établissements de santé, les centres communautaires et les bibliotheques,
etc.). Des événements sont également organisés pour attirer I’attention des
médias et intéresser les citoyennes et les citoyens (par exemple, des
conférences de presse, des rencontres avec les medias, des textes d’opinion
dans les quotidiens, etc.).
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8% étape:  Réécriture du projet de Déclaration

Suivant I’analyse des discussions tenues a I’occasion des états genéraux, les
membres du Comité directeur remanient le projet de Déclaration. Ils
prennent également en considération les préoccupations exprimées au cours
du débat public (articles d’opinion dans les journaux, lignes ouvertes,
forums de discussions sur Internet, etc.).

9% étape :  Présentation de la Déclaration

Le Commissaire présente la derniére version du projet de Déclaration au
ministre de la Santé et des Services sociaux, afin qu’elle soit soumise a
I’Assemblée nationale. L’avis présenté au ministre est accompagné d’une
description précise et d’une évaluation de I’ensemble du processus de
consultation suivi pour élaborer la Déclaration.

Par la suite, un plan de communication est élaboré et mis en ceuvre pour
souligner la réalisation de la Déclaration et la faire connaitre au grand public
(conférence de presse, rencontres avec les médias, publication de la
Déclaration dans les quotidiens, diffusion des affiches de la Déclaration
dans les etablissements de services de santé et de services sociaux,
organisation d’un colloque, etc.). Les responsables régionaux font
également connaitre la Déclaration dans leurs milieux respectifs, aupres des
participants aux audiences publiques régionales, des groupes et des
organisations locales et régionales.

Avantages

Cette approche se veut avant tout démocratique, ouverte et participative, puisqu’elle fait
appel dans un premier temps a la consultation des citoyennes et des citoyens a I’échelle
locale et régionale, par les audiences publiques, et, dans un deuxiéme temps, qu’elle
instaure un espace public de délibération a I’échelle nationale, avec la tenue d’états
généraux. La procédure demeure également représentative de la pluralité de la société,
car elle prend assise sur I’implication d’un grand nombre de groupes et d’organisations
aux horizons divers. La composition méme du Comité directeur se veut representative de
cette réalité. La démarche poursuit d’autre part des objectifs pédagogiques, car elle donne
I’occasion aux citoyennes et aux citoyens de toutes les régions de s’informer, de réfléchir
et de se forger une opinion sur leurs droits et responsabilités individuels et collectifs en
matiére de santé et de bien-étre. Elle favorise une plus grande appropriation de la
Déclaration, puisqu’elle donne aux citoyennes et aux citoyens de toutes les regions
I’occasion d’exprimer leur opinion a son sujet des le début du processus d’élaboration.
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Cette démarche a I’avantage de susciter I’intérét des membres de la société civile et de
favoriser leur mobilisation autour des enjeux liés a la santé et au bien-étre. Mobiliser un
grand nombre d’acteurs de la société civile et d’individus et les amener aussi a s’entendre
sur les grandes lignes de la Déclaration, en particulier dans le cadre des états généraux,
pourrait accorder une plus grande Iégitimité a la Déclaration.

Inconvénients

Cette démarche a pour désavantage d’étre longue a réaliser, car elle comporte plusieurs
étapes et plusieurs délais a respecter (preparation de la tournée en région et sa réalisation,
délai raisonnable pour la réception des mémoires, rédaction et réécriture de la
Déclaration, etc.). Elle s’avere également plus colteuse que la démarche précédente étant
donné I’importance des frais liés a la tournée en région des membres du Comité directeur
(déplacements, hébergement et rémunération des membres), de méme qu’a I’organisation
des états généraux (logistique, repas et golters fournis aux participants, etc.). Enfin, ce
processus nécessite une bonne communication et une coordination entre le travail des
membres du Comité directeur des états généraux et du comité coordonnateur responsable
de la préparation de la tournée régionale. Rappelons que ces derniers ont beaucoup de
responsabilités, car ils doivent constituer un réseau, mobiliser des organisations et des
individus pour qu’ils participent aux consultations publiques en région et aux états
généraux.

3.3 Approche consultative centralisée

L’objectif de la troisieme proposition est de réaliser une consultation publique, qui prend
essentiellement la forme d’audiences nationales, au sujet d’un projet de Déclaration
élaboré par un comité de citoyennes et de citoyens.

Voici, en détail, les étapes de réalisation de cette procédure :

1" étape :  Création d’un comité de citoyennes et de citoyens chargé d’élaborer un
projet de Déclaration

Le Commissaire crée un comité de citoyennes et de citoyens représentatif de
la société québecoise (régions, origines culturelles, age, horizons sociaux,
milieux professionnels, etc.), auquel il confie le mandat d’élaborer une
proposition de Déclaration.

2°étape :  Rédaction d’une premiére version de la Déclaration

Le comité de citoyennes et de citoyens élabore une premiére version de la
Déclaration, en sollicitant notamment I’avis d’experts et d’organisations du
secteur de la santé et du bien-étre. Ce comité bénéficie de la collaboration
du Commissaire, de son personnel de soutien et du Forum citoyen qui ont
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3° étape :

4° étape :

déja amorcé la réflexion sur ce que doit représenter et contenir la
Déclaration. Une fois terminé le premier texte de la Déclaration, il fait
I’objet d’audiences publiques.

Préparation et tenue des audiences publiques

Le Commissaire et son Forum citoyen réalisent ensuite des audiences
publiques. Dans un premier temps, ils élaborent et mettent en ceuvre un plan
de communication pour annoncer la consultation, susciter un intérét et
mobiliser des groupes, organisations et individus afin qu’ils déposent des
memoires et fassent des interventions lors des audiences. Mis a part la
publicité annoncant la tenue des audiences (affiches, journaux, dépliants,
etc.), des séances d’information peuvent précéder la consultation pour offrir
une meilleure explication du projet de Déclaration, pour permettre aux
citoyennes et aux citoyens de poser des questions, pour diffuser des
documents pédagogiques suscitant et orientant la réflexion, etc. Le
Commissaire et les membres du comité qui rédige la Déclaration peuvent
stimuler le débat public en faisant des interventions dans des médias, par
exemple en publiant des textes d’opinion dans les quotidiens, des entrevues.
Enfin, la période s’étalant de I’annonce des audiences jusqu’a leur début
doit laisser assez de temps aux organisations et aux individus qui le désirent
pour rédiger un mémoire.

Les audiences se déroulent a Québec, dans une salle de I’Assemblée
nationale, ce qui permet de télédiffuser les travaux. Le Commissaire peut
également tenir des audiences dans plusieurs régions pour rendre le
processus plus accessible. Par ailleurs, les audiences doivent étre menées de
facon équitable (sur le plan du droit de parole) et accessible (prévoir une
procédure souple et conviviale, des périodes réservées aux commentaires
oraux seulement, etc.), en s’inspirant notamment de la méthode de
consultation retenue par le Bureau d’audiences publiques sur
I’environnement (BAPE). Les audiences ne durent pas plus de trois
semaines, pour ne pas disperser I’intérét, et se tiennent a des dates et selon
des horaires variés.

A I’issue des audiences, le Commissaire et son Forum citoyen produisent
une synthese des opinions exprimées et remettent ce rapport au comité de
citoyennes et citoyens responsable de la rédaction de la Déclaration.

Réécriture du projet de Déclaration

Le comité de citoyennes et de citoyens procéde a I’analyse du rapport
d’audiences et effectue un retour sur les principales interventions effectuees
dans le cadre du débat public qui a entouré le processus de consultation. Il
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propose des modifications au projet de Déclaration qu’il présente enfin au
Commissaire.

5° étape :  Présentation de la Déclaration

Le Commissaire présente la derniére version du projet de Déclaration au
ministre de la Santé et des Services sociaux, afin qu’elle soit soumise a
I’Assemblée nationale. Un plan de communication est élaboré pour
souligner la réalisation de la Déclaration et la faire connaitre au grand public
(conférence de presse, rencontres avec les médias, publication de la
Déclaration dans les quotidiens, diffusion des affiches de la Déclaration
dans les etablissements de services de santé et de services sociaux,
organisation d’un colloque, etc.).

Avantages

Cette approche demeure démocratique, car la Déclaration est élaborée par un groupe
indépendant de citoyens qui sont représentatifs de la diversité de la société québécoise.
On permet aussi a divers organismes et groupes d’exprimer leur opinion lors des
audiences publiques ou dans un mémoire. De plus, cette démarche s’avere moins longue
que les deux précédentes, puisqu’il n’y a pas d’activités de consultation ou de
délibération organisées dans toutes les régions. Enfin, elle demeure peu codteuse, car il
n’y a pas de frais liés a la tenue d’une tournée en région ou d’états généraux, comme
c’est le cas avec la démarche présentée précédemment.

Inconvénients

La principale faiblesse de cette démarche consiste en I’absence de délibération publique.
En effet, les acteurs de la société civile, les citoyennes et les citoyens ne sont pas invités a
échanger ensemble et a réflechir collectivement et publiqguement sur leurs droits en
matiére de santé et de bien-étre. Ils sont plutét consultés a propos d’un texte préliminaire
de Déclaration dans le cadre d’audiences publiques nationales. De plus, cette consultation
apparait moins représentative des divers intéréts de la société civile, étant donné que ce
sont surtout les organisations d’envergure nationale qui auront tendance a participer aux
audiences publiques, et non pas les organisations locales ou régionales qui ont moins de
ressources et moins d’expérience pour ce genre de consultation, qui est également moins
accessible sur le plan géographique. Il y a donc un certain risque que I’appropriation de
la Déclaration par I’ensemble des citoyennes et des citoyens se fasse a une échelle plus
réduite. Une délibération est néanmoins effectuée par les membres du comité de citoyens
responsable de I’élaboration de la Déclaration. Enfin, cette approche demeure centralisée
étant donné qu’elle fait peu appel aux ressources du milieu, de I’ensemble des régions,
notamment pour I’élaboration de la Déclaration et la préparation de la consultation.
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3.4 Approche centralisée

La derniére proposition vise a élaborer la Déclaration dans une courte période de temps,
en mobilisant le moins possible de ressources matérielles, personnelles et financiéres. La
rédaction de la Déclaration est confiée a un groupe restreint de personnes composé du
Commissaire, des membres du Forum citoyen et d’experts. Aucune consultation publique
n’est prévue dans le cadre de ce processus.

Voici, en détail, les étapes de réalisation de cette procédure :

1" étape :

2° étape :

3° étape :

4° étape :

Rédaction d’une premiére version de la Déclaration par le Commissaire

Le Commissaire travaille en collaboration avec son Forum citoyen et des
experts des domaines de la santé et du bien-étre et du droit, notamment, afin
d’élaborer une proposition de Déclaration. lls sollicitent des groupes et
diverses organisations, dans le cadre de consultations non publiques et
informelles.

Validation du projet de Déclaration aupres de citoyennes et de citoyens

Une fois la premiére version terminée, le Commissaire peut, pour rendre
davantage valide le projet de Déclaration, demander I’avis de groupes et
d’organisations de la société civile a I’occasion de consultations ou de
rencontres privées, informelles et personnalisées. 1l peut également avoir
recours a des techniques de sondage ou des groupes de discussion pour
avoir une idée de I’opinion publique sur le contenu de la Déclaration.

Réécriture du projet de Déclaration

Aprés avoir analysé les opinions exprimeées par les groupes et organisations
consultés, le Commissaire et le comité de rédaction procédent a la réécriture
du texte.

Présentation de la Déclaration

La derniére version de la Déclaration est présentée au ministre de la Santé et
des Services sociaux, afin qu’elle soit soumise a I’ Assemblée nationale. Un
plan de communication est élaboré pour souligner la réalisation de la
Déclaration et la faire connaitre au grand public (conférence de presse,
rencontres avec les médias, publication de la Déclaration dans les
quotidiens, etc).
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Avantages

Cette démarche présente essentiellement I’avantage d’étre peu colteuse et plus rapide a
réaliser que les précédentes.

Inconvénients

Relativement aux démarches précédemment exposees, cette derniére s’avere beaucoup
moins démocratique, étant donné qu’elle ne met pas en place un processus ouvert de
consultation publique ou de délibération collective. Bien qu’un groupe de citoyens
représentatif de la société québécoise, le Forum citoyen, participe a I’élaboration de la
Déclaration, celle-ci demeure rédigée en circuit fermé par un comité restreint. Cette
démarche présente donc un risque que la société civile s’approprie peu la Déclaration et
qu’elle lui accorde une faible légitimité, puisqu’elle n’est pas impliquée dans son
processus d’élaboration.

3.5 Proposition

Ce survol de différentes démarches a permis de constater des différences importantes qui
peuvent avoir des répercussions sur la légitimité du projet de Déclaration des droits et
responsabilités, sur sa valeur démocratique et sur la capacité des citoyennes et des
citoyens a s’approprier ce projet. Les divers scénarios révelent des différences marquées
en regard de la participation de la société civile. Les enjeux soulevés par la Déclaration
sont complexes et requierent la mise en place de véritables débats éclairés pour que les
orientations futures, qui doivent étre données au systeme de santé et de bien-étre,
puissent émerger et étre ainsi représentatives de la pluralité de la société québécoise.

Les deux premieres démarches impliquent des délibérations qui seront I’occasion de la
rencontre de différents groupes de citoyens et, surtout, de différents savoirs®. Bien
qu’elles soient plus longues a réaliser que les deux dernieres, leurs processus semblent en
contrepartie tres enrichissants pour la communauté, mettant en action les citoyennes et
les citoyens et les conduisant a réfléchir ensemble sur leurs droits en matiére de santé et
de bien-étre. Les délibérations peuvent ainsi porter leurs fruits et avoir des retombeées qui
ne se limitent pas a la rédaction du texte de la Déclaration. Ces démarches favorisent,
d’autre part, une plus grande appropriation de la Déclaration par les citoyennes et les
citoyens, tout en jouant un role pédagogique important. La premiére démarche s’avere a
cet égard encore plus intéressante. De plus, elle serait moins colteuse que la deuxieme,
ce qui n’est pas négligeable dans le contexte actuel.

Le Conseil de la santé et du bien-étre privilégie la premiére démarche puisqu’elle
pourrait susciter un enthousiasme significatif des groupes de citoyennes et citoyens

8. Voir a ce sujet le document du Conseil de la santé et du bien-étre intitulé Les savoirs locaux : un outil
pour comprendre le systeme de santé et de bien-étre (CSBE 2004c).
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impliqués dans le secteur des services de santé et des services sociaux. La dynamique
instaurée au sein des forums de la population, des commissions consultatives régionales
et des comités d’usagers pourrait étre mise a contribution pour participer au processus
d’élaboration d’une Déclaration des droits et responsabilités des citoyennes et des
citoyens en matiére de santé et de bien-étre. 1l semble également possible de mobiliser et
de compter sur la collaboration des agences de développement de réseaux locaux de
services de santé et de services sociaux, des conseils d’administration des établissements,
des conférences régionales des élus, etc. Toutes ces organisations sont elles-mémes en
lien avec d’autres, ce qui donnerait au Commissaire un bon appui pour organiser des
forums délibératifs régionaux et des audiences publiques.
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CONCLUSION

Ce document propose des orientations, des modalités et un outil de délibération visant
I’adoption, au Québec, d’une Déclaration des droits et responsabilités des citoyennes et
citoyens en matiére de santé et de bien-étre.

Ce projet de Déclaration serait différent des divers projets de charte en matiere de santé
ayant été adoptés ou envisagés par d’autres gouvernements. Il constituerait avant tout un
outil collectif politique, moral et pédagogique plutdt qu’un document légal. En effet, il
n’a pas pour but de fixer de nouvelles normes permettant de clarifier les droits et les
responsabilités respectifs des usagers et des professionnels du systeme de santé et de
bien-étre. Ce projet cherche plutdét a amorcer une réflexion collective qui porterait non
seulement sur les droits et les responsabilités individuels et collectifs en matiére de santé
et de bien-étre, mais aussi sur les valeurs et les principes qui sous-tendent la conception
de la santé et du bien-étre au Québec et, par conséquent, le systéme de services de santé
et de services sociaux.

A partir de I’analyse de quatre processus possibles et s’inscrivant dans la continuité des
travaux du Conseil de la santé et du bien-étre, la démarche retenue privilégie un cadre
démocratique et déliberatif faisant appel a la participation publique des citoyennes et
citoyens québécois, incluant les acteurs du systéeme de services de santé et de services
sociaux.

Etant donné la portée de la Déclaration comme outil collectif pour informer et interpeller
la responsabilité des citoyens et des citoyennes, il nous est apparu qu’une démarche
démocratique et décentralisée, incluant I’organisation de débats locaux et régionaux au
sein des diverses régions du Québec, serait la plus appropriée et la plus pertinente sur les
plans social et politique.
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ANNEXE

TABLEAU DES SCENARIOS POSSIBLES POUR L’ELABORATION DE LA DECLARATION DES DROITS
ET RESPONSABILITES DES CITOYENNES ET DES CITOYENS EN MATIERE DE SANTE ET DE BIEN-ETRE

Approches Etape 1 Etape 2 Etape 3 Etape 4 Etape 5 Etape 6 Etape 7 Etape 8 Etape 9 Etape 10
1) Délibérative et  Formation d'un Création de Préparation et Préparation et Rédaction d'une  Préparation et Réécriture du  Validationdu  Remaniement Présentation
décentralisée  comité national comités diffusion d'un tenue des forums  premiére version tenue des projet de projet de du texte de dela
organisateurs  matériel de délibératifs de la Déclaration audiences Déclaration Déclaration en Déclaration Déclaration
régionaux communication  régionaux par le publiques région
Commissaire, le  nationales
Forum citoyen et
le Comité
national
2) Délibérative et Création d’'un comité  Créationd’'un  Rédaction d'une Conception d'un Tournée des Réécriture du Préparation et Réécriture du  Présentation
centralisée directeur des états comité premiere matériel de régions du projet de tenue des états projet de dela
généraux coordonnateur  version de la communication comité directeur, Déclaration généraux déclaration Déclaration
responsable de  Déclaration par avec tenue
la tournée en le comité d'audiences
région directeur publiques
régionales
3) Consultative et Création d’'un comité  Rédaction Préparation et Réécriture du projet Présentation de
centralisée de citoyens d’'une premiére tenue des de Déclaration la Déclaration
version de la audiences
Déclaration par  publiques
le comité de nationales par
citoyens le Commissaire
et le Forum
citoyen
4) Centralisée Rédaction d'une Validation Réécriture du  Présentation de la
premiére version de  aupres de projet de Déclaration
la Déclaration par le  citoyens par Déclaration

Commissaire, le
Forum citoyen et des
experts

des
consultations
privées et
informelles
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