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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-étre 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 2004a).

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
systeme 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. Il examine les valeurs fondamentales et les
enjeux de citoyenneté en matiére de santé et de bien-étre dans le but d’apporter un
éclairage qui devrait faciliter la compréhension des enjeux actuels a I’égard desquels le
Commissaire doit assumer des responsabilités. Sont analysés des enjeux qui peuvent
ouvrir la voie a une redéfinition des valeurs et des choix sociétaux qui ont été faits par les
différents gouvernements quebécois en matiére de santé et de bien-étre. Une attention
particuliére est portée aux enjeux liés a la transformation du modele de citoyenneté
quéebécoise qui a cours depuis quelques années.

La présidente,

()@Q@?Q Mhnas,

Héléne Morais






SOMMAIRE

Le Commissaire a la santé et au bien-étre devra prendre acte des valeurs qui sont a la
base du systéme de santé et de bien-étre québécois’. Le présent document se veut une
réflexion globale sur la signification contemporaine des valeurs fondamentales qui sont
présentes dans les lois et politiques en matiére de santé et de bien-étre a partir d’un
certain nombre d’enjeux. Cette discussion sur les valeurs est ici liée a une réflexion plus
globale sur les transformations des fondements de la citoyenneté québécoise. Le modéle
de citoyenneté qui s’est imposé depuis la Seconde Guerre mondiale semble étre ébranlé,
laissant entrevoir la mise en place éventuelle d’un autre modele. Ce choix de lier ces deux
sujets s’explique par le fait que la santé et le bien-étre au Québec sont congus comme un
bien commun qui renvoie a la responsabilité premiere des autorités publiques en la
matiere. Cette conception repose sur la reconnaissance d’une communauté civique et
politique composée de concitoyennes et concitoyens, ancrés dans des milieux socio-
économiques distincts, partageant un ensemble de normes et de valeurs et adhérant a des
choix collectifs qui contribuent a définir « un vouloir-vivre ensemble ». La décision de
lier la discussion des valeurs a celle de la redéfinition des fondements de la citoyenneté
s’explique également par le fait que la participation citoyenne a acquis au fil des années
une place importante dans le fonctionnement du systéme de sante et de bien-étre.

Lorsque I’on fait un survol des principales politiques, lois et réformes en matiére de santé
et de bien-étre, nous pouvons identifier un certain nombre de valeurs qui ont été
reconnues au cours des derniéres décennies et qui ont été réaffirmées a différentes
occasions : la solidarité, I’équité et la justice sociale, I’égalité des citoyens face au
systeme et le refus de toute discrimination injustifiée, la liberté, I’autonomie individuelle,
le respect de la dignité et de la vie privée de tous, y compris des personnes les plus
vulnérables, le civisme et le souci d’autrui, la protection et la sécurité des citoyens et
citoyennes. Il importe de mentionner qu’il n’y a pas en soi de valeurs absolues. Le sens
donné a chacune de ces valeurs est constamment remis en question et réinterprété en
tenant compte de changements sociaux et politiques qui animent la société québécoise.

La signification actuelle qui a été attribuée a ces valeurs ainsi que I’équilibre qui s’est
établi entre ces derniéres nous apparait étre remis en question par trois types d’enjeux qui

1. Dans son Mémoire sur le projet de loi 38 instituant le Commissaire a la santé et au bien-étre (2004a),
le Conseil de la santé et du bien-étre définit ainsi le systeme de santé et de bien-étre : « Un systéme qui
comporte des ressources, des acteurs et des institutions qui interviennent dans le financement,
I’organisation, la réalisation et I’évaluation d’actions dont I’intention premiére est d’améliorer ou de
maintenir I’état de santé et de bien-étre de la population québécoise. Le systéme de santé et de bien-
étre englobe notamment les services de santé et les services sociaux publics et privés et la santé
publique. ».
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ont des dimensions sociales, politiques, économiques et éthiques et qui laissent entrevoir
une transformation des fondements de la citoyenneté québécoise.

Le premier de ces types d’enjeux touche directement le systéeme des services de santé et
de bien-étre. Au sein de cette catégorie, nous avons retenu les enjeux suivants :
I’accroissement des colts des services, I’introduction de nouvelles technologies, la
disponibilité des ressources incluant les ressources humaines et le financement du
systeme, I’accroissement de la présence du secteur privé tant sur le plan du financement
que sur le plan de la prestation de services, la surveillance du secteur privé en matiére de
services de santé et de services sociaux, I’accroissement de la transparence du systéme et
I’émergence de services paralleles au systéeme traditionnel, notamment le développement
des médecines alternatives.

Un second type d’enjeux est relié a la participation citoyenne au sein du systeme de santé
et de bien-étre. Cette participation s’avere importante en raison des plusieurs facteurs,
dont les suivants : I’accroissement de la transparence et de la réactivité du systeme, la
responsabilisation des citoyennes et citoyens et la reconnaissance du réle important de la
sociéte civile québécoise.

Le dernier type d’enjeux implique des themes plus globaux qui touchent directement
I’exercice de la citoyennete. Il est important toutefois de se rappeler que la citoyenneté
n’est pas seulement un statut légal reposant sur des droits (civils, politiques, sociaux et
économiques), mais aussi un statut social et politique qui refére a I’appartenance a une
communauté civique et a la participation démocratique des citoyens. Trois enjeux nous
apparaissent particulierement significatifs, puisqu’ils viennent remettre en question le
sens donné aux valeurs et les frontieres de la citoyenneté québécoise : la remise en
question du role de I’Etat-providence, la reconnaissance du pluralisme identitaire
caractérisant la société québécoise et I’impact de la mondialisation.
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INTRODUCTION

Ce document porte sur les valeurs fondamentales et les choix collectifs qui sont a la
base de notre systeme de santé et de bien-étre. Il traite également d’enjeux politiques,
sociaux, éthiques, technologiques et économiques auxquels est confronté le systeme et
qui remettent en question la signification et la pertinence de ces valeurs fondamentales.

Le Conseil a defini ainsi la mission du Commissaire & la santé et au bien-étre : contribuer,
par différents moyens, a la protection et a la promotion des valeurs au fondement de notre
systeme collectif de santé et de bien-étre, et, en premier lieu, des droits collectifs des
citoyens et citoyennes en cette matiere : droit a un systeme de santé et de bien-étre de
qualité, droit a I’information, droit a la participation. Les grandes responsabilités
attribuées au Commissaire sont les suivantes : apprécier le systeme 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 Commissaire exercera ses responsabilités en
regard, notamment, des aspects éthiques liés & ce domaine?. Cela implique qu’il devra se
référer a des valeurs collectives qui sont en adéquation avec les choix sociétaux faits par
I’ensemble des citoyennes et citoyens québécois. Il s’avére alors nécessaire de mettre en
lumiere les valeurs fondamentales et choix collectifs qui sous-tendent le systeme de santé
et de bien-étre et d’analyser leurs significations dans le contexte politique et sociétal
actuel.

La nécessité de discuter des valeurs fondamentales s’impose aussi dans le cadre de
I’élaboration d’un projet de Déclaration des droits et responsabilités des citoyennes et
citoyens en matiére de santé et de bien-&tre qui comportera la reconnaissance d’un certain
nombre de ces valeurs®.

Soulignons que, tout au long de ce texte, nous utiliserons la notion de citoyen et de
citoyenne au lieu de «clientele» ou «d’usager» pour discuter des valeurs
fondamentales. La notion d’usager fait référence aux prestations de services offerts aux
citoyens et se révele étre trop restrictive. C’est avant tout leur statut de citoyen qui leur
permet de béneficier des services et de débattre des valeurs qui doivent les orienter. Cette

2. L’article 2 du projet de loi 38 prévoit que : « Aux fins d’améliorer la santé et le bien-étre de la
population, le Commissaire est responsable d’apprécier les résultats atteints par le systeme de santé et
de services sociaux en prenant en compte I’ensemble des éléments systémiques interactifs de ce dernier
et de fournir au gouvernement et a la population les éléments nécessaires a une compréhension globale
des grands enjeux dans le domaine de la santé et des services sociaux. Il exerce ces responsabilités
notamment en regard de la qualité, de I’accessibilité, de I’intégration, de I’assurabilité et du
financement des services, des aspects éthiques liés a la santé et au bien-étre, des médicaments et des
technologies. ».

3. Voir le document du Conseil de la santé et du bien-étre intitulé Une déclaration des droits et
responsabilités des citoyennes et des citoyens en matiére de santé et de bien-étre : finalités et
démarche d’élaboration (2004b).
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prise de position s’appuie sur la volonté de repolitiser et de démocratiser les débats en
matiere de santé et de bien-étre, ce que permet de faire la notion de citoyen,
contrairement & celles de clientéle ou d’usager. Alors qu’étre citoyen permet d’avoir un
espace de parole et d’action au sein d’une communauté politique et civique et, par
consequent, implique la possibilité de définir les orientations politiques et normatives du
systeme et d’y participer, les notions de clientele ou d’usager ne réferent qu’a la
prestation et a la rémunération de services, renvoyant ainsi a une conception techniciste
ou marchande du politique (Leca 1992; Isin et Wood 1999; Beck 2003).

La lecture des valeurs fondamentales et des enjeux contemporains en matiere de santé et
de bien-étre proposée ici se fera par rapport aux debats sur la définition des fondements
de la citoyenneté qui animent la société québécoise. Ceux-ci ont été ravivés dans
I’ensemble des sociétés occidentales depuis quelques années.

Ce document comporte deux principales sections. Premiérement, nous analysons les
valeurs®, comprises ici en termes de principes moraux, de normes culturelles et de
représentations politiques, avancées par les lois et politiques de santé et de bien-étre du
Québec. Cette discussion apportera un éclairage qui devrait faciliter la compréhension
des enjeux éthiques en matiere de santé et de bien-étre a I’égard desquels le Commissaire
doit assumer des responsabilités. Nous étudierons également les diverses conceptions de
la santé et du bien-étre et les finalités des interventions étatiques en cette matiére. Cette
discussion permettra de mettre en lumiere les choix sociétaux qui ont été faits au cours
des trente dernieres années en matiére de santé et de bien-étre. Ce rappel des valeurs et
des principes vise aussi a susciter une réflexion et des débats au sujet de leur signification
actuelle et de leurs incidences. En quoi ces valeurs apparaissent-elles encore pertinentes
tant sur le plan politique que sur le plan social ? Est-ce qu’elles ont encore la méme
signification pour I’ensemble des acteurs du systéeme de santé et de bien-étre et, de fagon
plus genérale, pour I’ensemble des citoyennes et citoyens québécois ? Est-ce qu’il y a
d’autres valeurs qui ont récemment émergé dans I’espace public et qui devraient étre
alors reconnues comme nouvelles pierres d’assise du systéme de santé et de bien-étre ?

Deuxiemement, nous réfléchissons aux enjeux actuels qui peuvent ouvrir la voie a une
redéfinition des valeurs et des choix sociétaux qui ont été faits par les différents
gouvernements quebécois en matiére de santé et de bien-étre. Nous porterons une
attention particuliére aux enjeux liés a la redéfinition des politiques de citoyenneté au
Québec qui est influencée par les changements qui se sont produits dans les autres pays
occidentaux. Il ne s’agit pas ici de présenter un tableau cohérent et concis qui permettra
de tracer une voie a suivre, mais plutdt de mettre en lumiere la pluralité des perspectives
sur ces enjeux afin de souligner différentes avenues. La présentation de ces enjeux vise a
mettre en perspective les valeurs mentionnées dans la section précédente. Les discours
public et politique dominants axés sur la crise du systéme et le manque de ressources sont

4. Voir aussi, au sujet des valeurs, le document du Conseil de la santé et du bien-étre intitulé Qu’est-ce
que I’éthique?Proposition d’un cadre de référence (2004c).
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mis en perspective par rapport a d’autres discours politiques qui sont refoulés a la marge.
L’importance de susciter des réflexions et des débats n’est pas seulement liee a la
question des orientations a donner aux politiques et aux institutions en matiére de santé et
de bien-étre, mais également a celle de la transformation du modele de citoyenneté
québécoise qui a cours depuis quelques années.
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1. LES VALEURS QUI STRUCTURENT LE SYSTEME DE SANTE ET DE BIEN-ETRE ?

1.1 Les valeurs fondamentales en matiére de santé et de bien-étre

L’adoption du régime d’assurance maladie en 1970 et de la Loi sur les services de santé
et services sociaux en 1971, a la suite du rapport de la Commission Castonguay-Nepveu,
tout comme I’adoption de la Loi sur les services de santé et les services sociaux en 1991,
suivant la Commission d’enquéte sur les services de santé et les services sociaux
(Commission Rochon), loi qui a été suivie par la Politique de la santé et du bien-étre en
1992, ont constitué des étapes charnieres dans I’évolution récente du systéme québécois
de santé et de bien-étre. Elles ont mis en évidence des valeurs fondamentales qui doivent
étre prises en considération dans la definition et I’institutionnalisation des services a
offrir. Ces valeurs ont été arrimées a une conception holistique et interactive de la santé et
du bien-étre.

Les différentes réformes ayant été adoptées depuis les années 60 ont contribué a soutenir
I’institutionnalisation d’un systeme public et universel impliquant un accés gratuit aux
services de santé et aux services sociaux. Il a été reconnu que les citoyennes et citoyens
devaient avoir acces a des services de qualité, peu importe leur revenu, leur localisation
géographique, leur genre, leur orientation sexuelle, leur origine ethnique, leurs croyances
religieuses ou leur age. Bien que le secteur privé dispense des services de santé et des
services sociaux, il a été néanmoins décidé et réaffirmé depuis lors que le systeme de
services de santé et de services sociaux constitue un bien public essentiel pour
I’ensemble des citoyennes et citoyens québécois, si bien qu’il ne peut étre laissé aux
mains d’acteurs privés. Cette conception présuppose que la gestion tout comme le
financement des services doivent étre assurés majoritairement par I’Etat>. C’est pourquoi
les pouvoirs publics ont une responsabilité premiére en matiére de santé et de bien-étre.

Le systeme de santé et de bien-étre prend donc appui sur une communauté civique et
politigue composée de citoyennes et citoyens privilégiant un ensemble de valeurs
fondamentales® : la solidarité, 1’équité et la justice sociale qui impliquent une
redistribution équitable des ressources, I’égalité des citoyens et citoyennes face au

5. Dans I’approche politique adoptée par les divers gouvernements québécois, la santé et le bien-étre
constituent un bien commun et c’est sur cette base que le systtme de santé et de bien-étre peut étre
considéré comme un bien public essentiel. La notion de bien commun est utilisée ici dans une
perspective philosophique et non dans une perspective légale, en référence aux grands principes sur
lesquels reposent la démocratie québécoise. La reconnaissance de la santé et du bien-étre en termes de
bien commun signifie qu’il appartient a tous les Québécois et toutes les Québécoises et qu’il appelle a
la responsabilisation de tous les acteurs concernés.

6. Nous ne faisons ici que mentionner les valeurs fondamentales sans en proposer de définitions. Ce
choix s’explique par le fait que la signification ou le sens donné a ces valeurs n’est jamais définitif.
Puisqu’il s’avere nécessaire dans le contexte actuel de débattre du sens qui doit leur est attribué, il nous
semble justifié de laisser les citoyens discuter et proposer la signification précise qui leur semble la
plus appropriée.
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systeme, le refus de toute forme de discrimination injustifiée, la liberté (autonomie
individuelle face aux choix, liberté d’action, liberté de parole et de contestation qui sous-
tend le droit de porter plainte), le respect de la dignité, le respect de la vie privée, le
civisme et le souci d’autrui, la protection et la sécurité des citoyens et citoyennes. C’est
sur la base de la reconnaissance de I’équité, de la solidarité et de la justice sociale que la
lutte contre les différentes formes d’exclusion trouve écho au sein du systéme de santé et
de bien-étre. Au cours des années 90, I’importance accordée a ces trois valeurs a été
réaffirmée, notamment a la suite des luttes menées par différents groupes de la sociéte
civile québécoise contre le probléme de la pauvreté et I’émergence de nouvelles formes
d’exclusion.

Mentionnons que c’est sur la base de la reconnaissance de la liberté, comprise ici de
facon positive, qui implique la reconnaissance d’une capacité d’action aux individus et de
I’égalité, que la participation citoyenne est devenue un principe important au sein du
systeme de santé et de bien-étre au Québec. Cette reconnaissance permet ainsi d’accorder
une voix aux revendications des différents acteurs composant la société civile’ et favorise
I’intégration de citoyennes et de citoyens au sein de différents organisations du secteur
des services de santé et des services sociaux.

Il est important ici de souligner que la reconnaissance de ces valeurs repose sur un
équilibre fragile, puisque certaines d’entre elles peuvent entrer en conflit selon la
signification qui leur est donnée. Ces valeurs sont toujours definies et redefinies sur la
base du contexte social, politique et économique caractérisant la société québécoise. Iy a
toujours des dilemmes éthiques qui doivent étre discutés et résolus. Par exemple,
I’équilibre est précaire entre le respect de I’autonomie et la mise sur pied de différentes
procédures et interventions visant a résoudre les problemes d’adaptation sociale ou
d’intégration des individus et groupes reconnus comme étant vulnérables : le danger
existe toujours que ces interventions briment I’autonomie des individus et contribuent en
fait a les stigmatiser. Cet équilibre est particulierement délicat dans le cas des personnes
ayant des problémes de santé mentale ou des personnes atteintes du VIH. Par ailleurs, la
spécificité du contexte québécois est clairement apparue lors des discussions sur les
modifications a la Loi sur les jeunes contrevenants adoptées par le gouvernement
fédéral : elles ont oppose, a I’approche privilégiée par le gouvernement du Québec, qui

7. Rappelons ici que nous utilisons la notion de société civile pour indiquer I’ensemble des acteurs non
étatiques qui participent a I’élaboration des discours sur la santé et le bien-étre et a la définition des
politiques dans le secteur de la santé. La société civile ne se réduit nullement au marché ou aux
groupes d’intéréts. Elle ne se situe pas non plus nécessairement en extériorité a I’Etat. La société civile
doit étre plutét congcue comme une nébuleuse qui est traversée par des rapports sociaux (genre,
ethnicité, age, orientation sexuelle, classe sociale) et par des rapports de pouvoir. Elle vise plutdt a
désigner I’espace d’action des acteurs politiques qui leur permet d’exercer leur liberté de pensée et leur
autonomie et de préserver leur dignité; cet espace englobe aussi les canaux de participation au sein des
institutions étatiques. Les luttes menées au sein de la société civile contribuent a tracer les frontieres du
politique, délimitant ainsi ce qui reléve de la sphére publique en opposition a la sphere privée. Cette
notion sera davantage discutée dans le document du Conseil de la santé et du bien-étre intitulé
Participation et consultation des citoyennes et citoyens en matiére de santé et de bien-étre (2004d). Cf.
Cohen et Arato 1992; Colas 2002; Keane 2003.
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mise sur la prévention et la réhabilitation, une approche punitive axée sur la
responsabilisation individuelle.

Les valeurs véhiculées au sein du systéeme de santé et de bien-étre québécois sont aussi
influencées par les engagements pris par le gouvernement du Québec sur les plans
national et international. Le gouvernement reconnait les cing principes énoncés dans la
Loi canadienne sur la santé adoptée par le gouvernement fedéral et dont I’importance a
éte réaffirmée dans le rapport de la Commission sur I’avenir des soins de santé au Canada
(Commission Romanow) : la gestion publique du systeme de santé, I’universalité des
programmes, |’accessibilite, I’intégralité et la transférabilité. Par ailleurs, le
gouvernement du Québec a aussi adhéré au Pacte relatif aux droits sociaux, économiques
et culturels, émanant des Nations unies, qui affirme explicitement le droit a la santé qui
est défini comme le «droit qu’a toute personne de jouir du meilleur état de santé
physique et mental qu’elle soit capable d’atteindre » (art. 12, par. 1). Ce droit reconnait le
caractére public de la santé et la responsabilité collective des pouvoirs publics qui doivent
assurer la mise en place d’installations, de biens et de services en matiére de santé®.

1.2 Laconception québécoise de la santé et du bien-étre

La réforme de I’organisation des services de santé et des services sociaux de 1991 et
I’adoption de la Politique de la santé et du bien-étre en 1992 ont fait ressortir une
conception de la santé qui est venue donner une signification particuliére aux valeurs
discutées précédemment. En souhaitant favoriser le passage d’un systeme axe sur les
services de santé a un systeme centré sur le citoyen, la Politique a ouvert la voie a une
transformation des finalités des services de santé et des services sociaux. Elle a proposé
I’adoption d’une approche holistique de la santé et du bien-étre qui prend en
considération leurs déterminants sociaux, économiques et environnementaux par
opposition a une approche épidémiologique centrée sur la population et les soins curatifs.
C’est ainsi qu’il a été propose de concevoir la santé « comme la capacité physique,
psychique et sociale des personnes d’agir dans leur milieu et d’accomplir les roles
qu’elles entendent assumer d’une maniere acceptable pour elles-mémes et pour les
groupes dont elles font partie » (art. 1 de la Loi sur les services de santé et les services
sociaux). Ainsi, le maintien et I’amélioration de la santé et du bien-&tre reposent sur un

8. Mentionnons que le Comité des droits économiques, sociaux et culturels a, au fil des ans, tenté de
clarifier le contenu du droit a la santé. Les critiques dénongant son imprécision, en mentionnant
I’impossibilité pour tous les Etats de le garantir, ont amené le Comité & définir un ensemble
d’obligations pour les Etats qui référent a la mise en place de services spécifiques et & des interventions
concretes telles que : assurer I’accés a une alimentation essentielle minimale qui soit suffisante et sre
sur le plan nutritionnel; vacciner la communauté contre les principales maladies infectieuses; assurer
I’accés a des moyens élémentaires d’hébergement, de logement et d’assainissement et a un
approvisionnement suffisant en eau salubre et potable; veiller a une répartition équitable de tous les
équipements, produits et services sanitaires.
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partage équilibré des responsabilités entre les individus, les familles, les milieux de vie,
I’ensemble des secteurs d’activité et les pouvoirs publics d’une société®.

Il convient de souligner que cette conception de la santé et du bien-étre va bien au-dela
d’un individualisme qui renverrait le maintien et I’amélioration de la santé et du bien-étre
a la capacité des individus de faire librement et rationnellement des choix conformes a
leurs intéréts. Cette conception implique de prendre en considération que les individus
s’inserent dans des milieux de vie et des cultures qui jouent le r6le de médiateur a travers
lesquels ils se construisent une identité et développent leurs propres conceptions de la
santé et du bien-étre. C’est sur la base de leur appartenance a une communauté et de leur
enracinement dans un environnement que les individus décident ce qui est moralement
acceptable en matiere de santé et de bien-&tre. Cette conception renvoie aussi aux divers
rapports sociaux au sein desquels les individus s’inscrivent et qui leur permettent
justement d’exercer leur capacité réflexive a faire des choix et a débattre de la
signification de leurs actions (Tully 1995; Parekh 2000; Escobar 2001). Elle met en
évidence la nécessité de prendre en compte les dimensions collectives de la santé et du
bien-&tre qui sont aussi présentes dans d’autres domaines de la vie sociétale.

La Politique de la santé et du bien-&tre a également introduit une nouvelle définition du
réle du systéeme de santé et de bien-étre en appui a cette conception interactive. Il a éte
proposé de le concevoir comme un outil de développement et non pas comme un
systeme dispensateur de services uniquement. Ce développement se ferait a différents
niveaux. Il est prévu que le systeme favorise I’intégration des personnes tout en
contribuant a accroitre leur potentiel, notamment par la mise en place d’un
environnement sain et sécuritaire. Par ailleurs, le systeme se doit aussi de participer au
développement social et économique de toutes les régions du Québec. A partir du début
des années 90, il a été reconnu que le développement visé se doit d’étre aussi durable.
Cela présuppose de penser le développement non seulement en fonction des générations a
venir, mais aussi a I’échelle de la planéte a partir des normes et mesures discutées sur le
plan mondial, étant donné que le développement durable a été également reconnu comme
un enjeu global.

Cette conception interactive et pluridimensionnelle de la santé et du bien-étre a donc
apporté une extension significative des rbles du systeme de services de santé et de
services sociaux. En plus de la prévention, de la guérison et de I’accompagnement des
personnes malades, il doit aussi favoriser I’adaptation et I’intégration sociale des
personnes dites vulnérables. De plus, le systéme est appelé a jouer un role en matiére de
lutte contre I’exclusion sociale et économique, ainsi que de développement social et
économique des régions du Québec. Il apparait ainsi que les décisions touchant a la santé
et au bien-étre ne peuvent plus étre uniquement prises en fonction du systéeme. Il importe

9. Dans son avis, Pour une stratégie du Québec en santé - Décider et agir (2002c), le Conseil de la santé
et du bien-étre a réaffirmé la pertinence de cette conception interactive de la santé et du bien-étre et la
nécessité de continuer a la mettre en application.
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au contraire d’établir des liens avec les autres politiques gouvernementales dans d’autres
champs d’activite, comme les politiques en matiere d’éducation, les politiques en matiere
de condition féminine, les politiques d’immigration, etc.

Bien que des changements importants aient été apportés au systeme et que certains
acteurs doutent de la pertinence de continuer a défendre certaines valeurs, cette
conception interactive et pluridimensionnelle de la santé n’a pas été remise en question.
L approche intersectorielle est demeurée présente dans la Politique de la santé et du bien-
étre. Pour le Conseil de la santé et du bien-étre, elle apparait plus que jamais nécessaire,
d’autant plus que I’on désire apprécier de fagcon adéquate les effets des services de santé
et de services sociaux et des politiques gouvernementales sur la santé et le bien-étre de la
population®.

10. A ce sujet, voir les documents du Conseil de la santé et du bien-étre intitulé : Pour I’élaboration d’un
cadre d’appréciation, global et intégré, du systeme québécois de services de santé et de services
sociaux (2004e) et L’analyse des impacts des politiques gouvernementales sur la santé et le bien-&tre
(2004f).
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2. LES ENJEUX POLITIQUES, SOCIAUX, ETHIQUES, TECHNOLOGIQUES
ET ECONOMIQUES A CONSIDERER

Les débats qui ont émergé au cours de la derniére deécennie ont fait apparaitre de
nouvelles demandes de la part des citoyennes et citoyens. Ces demandes viennent
remettre en question la signification attribuée précédemment a certaines valeurs
fondamentales. L’introduction de nouveaux objectifs et la mise en ceuvre de nouvelles
méthodes de gestion par les différents gouvernements québécois ont aussi eu un impact
important & cet égard. Pensons ici & la publication des rapports Arpin et Clair ou a la
création du regime d’assurance médicaments. Divers facteurs, tels que I’existence de
listes de personnes en attente de traitements, I’imposition de certains frais pour les
usagers, tout comme les problémes de disponibilité des professionnels de la santé,
notamment les omnipraticiens, les infirmiéres et les médecins spécialistes, ont provoqué
des discussions sur la réduction de I’accessibilité des services de santé et sur I’émergence
d’une médecine a deux vitesses. La possibilité de continuer a garantir I’'universalité des
services de santé et des services sociaux est de plus en plus discutée. Des breches
significatives au principe de I’accessibilité des services de santé et des services sociaux
ont été mises en lumiére. Dans ce contexte, il apparait nécessaire de s’interroger sur la
signification actuelle de I’égalité d’accés aux services de santé et aux services sociaux.

Par ailleurs, les discussions autour des finances publiques ont Iégitimé I’instauration de
nouvelles méthodes de gestion dans le secteur des services de santé et des services
sociaux. L’accroissement de I’efficacité, de la fiabilité et de I’imputabilité des services a
été reconnu comme un principe important. Dans cette perspective, il est devenu
nécessaire d’évaluer plus adéquatement le systeme de facon a atteindre ces objectifs et,
en méme temps, a répondre aux attentes des citoyennes et citoyens. Plus récemment, la
sécurité a recu une attention particuliére, notamment par rapport aux erreurs médicales*.
La question des limites de la liberté individuelle et de celles du respect de la vie privée se
pose avec acuité en regard de la mise sur pied de banques de données dans le cadre de
recherches scientifiques et de I’informatisation des dossiers médicaux. 1l y a un équilibre
a trouver qui est loin d’étre atteint pour I’instant.

Ce questionnement sur la signification et I’application des valeurs que nous venons
d’évoquer semble s’étre intensifié au cours des dernieres annees. Plusieurs enjeux qui
sont présents dans le discours des différents gouvernements, celui des différents acteurs
du systeme ou celui des groupes de citoyens et des mouvements sociaux viennent
remettre en question les orientations et I’organisation du systeme. Nous abordons dans les
prochaines pages divers enjeux qui ont des incidences fort significatives sur les valeurs

11. Le gouvernement a adopté la Loi modifiant la Loi sur les services de santé et les services sociaux
concernant la prestation sécuritaire de services de santé et de services sociaux, L.Q. 2002, c.71,
art. 1-16.
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fondamentales reconnues par le systéme. Il ne s’agit pas ici de présenter un tableau
complet et cohérent qui indiquera les valeurs qui devraient étre privilégiées, mais plutdt
d’amorcer une réflexion collective et démocratique sur ces valeurs de fagon a permettre
aux citoyennes et citoyens de mieux débattre les dilemmes éthiques qui en découlent.

Notre discussion porte sur trois types d’enjeux qui ont des répercussions différentes mais
tout aussi significatives. Dans un premier temps, nous nous penchons sur divers enjeux
auxquels le systeme de services de santé et de services sociaux est confronté. Si la
question des ressources recoit une attention marquée, d’autres enjeux egalement
importants, qui appellent a une nouvelle définition du réle des services de santé et des
services sociaux et de leur organisation, doivent aussi étre abordes.

Dans un second temps, nous nous penchons sur des enjeux liés a la participation des
citoyennes et citoyens au sein du systéme de santé et de bien-étre. Méme si la
participation citoyenne a été reconnue comme étant un principe important, elle semble
néanmoins étre beaucoup plus incertaine au cours des derniéres années. Il s’avéere
important de discuter les implications que souléve la reconnaissance de la participation
citoyenne.

Dans un troisieme temps, nous discutons des enjeux plus globaux qui touchent a la
transformation de la citoyenneté québécoise. Au cours des dernieres décennies, les
politiques et les pratiques associées a I’exercice de la citoyenneté ont été remises en
question. De nouveaux enjeux ont émergé et laissent entrevoir la nécessité de revoir les
fondements du modele québécois de citoyenneté, ainsi que la signification et la portée
attribuées aux divers droits liés a la citoyenneté.

2.1 Enjeux discutés au sein de I'’espace public québécois en regard du
systéme de santé et de bien-étre'?

Un des enjeux qui occupent une place considérable dans les débats est I’accroissement
des colts des services de santé. Cet accroissement s’explique principalement par les
transformations socio-économiques, les changements démographiques de la société
québécoise et les changements technologiques dans le domaine médical qui sont surtout
liés a la mise au point de nouveaux médicaments et de nouvelles technologies de plus en
plus sophistiquées et dispendieuses. Ces divers changements sont présentés comme
inévitables, demandant alors des réformes majeures qui pourront apporter des solutions
adéquates. Les citoyennes et les citoyens sont souvent présentés comme étant a la source
de ces nouvelles demandes et en méme temps incapables de les modifier, se retrouvant
ainsi depossédés de leur liberté de choix et de leur capacité d’action.

12. Les enjeux soulevés ici ne se veulent pas exhaustifs. Nous indiquons ceux qui nous apparaissent étre
les plus pertinents aux fins de cette discussion. Ces enjeux sont véhiculés par des discours souvent
contradictoires mais interreliés.
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L’introduction de nouvelles technologies, incluant les médicaments, tant sur le plan du
diagnostic que celui des traitements, constitue un enjeu en soi. Méme si I’on évoque
toujours I’amélioration de la santé et du bien-étre comme facteur prédominant pour
justifier Pintroduction de nouvelles technologies, I’expertise médicale et les
caractéristiques marchandes de ces derniéres sont déterminantes. Les professionnels de la
santé disposent a cet égard d’un pouvoir considérable et, par conséquent, d’une
responsabilité majeure. L’introduction des technologies s’appuie sur des décisions
professionnelles, administratives et gouvernementales. Il n’en demeure pas moins que les
criteres déterminant le choix de ces technologies, d’une part, et, d’autre part, les
personnes qui y auront acces, ont des répercussions politiques, sociales et économiques
qui concernent les citoyennes et citoyens. La question de I’acces aux nouvelles
technologies de pointe se pose avec acuité dans beaucoup de régions.

Un autre enjeu est la question de la disponibilité des ressources, qui seraient devenues
insuffisantes. Pour certains, cela menacerait la survie méme du systeme québécois de
santé et de bien-étre. Le discours sur le manque de ressources et sur I’incapacité de I’Etat
d’assurer un financement adéquat a contribué a légitimer la rationalisation budgetaire.
Son impact a été exacerbé a la suite de I’adoption par les gouvernements de la politique
budgétaire sur le déficit zéro. Les discussions récurrentes autour de I’engorgement des
urgences et des listes d’attente pour recevoir des traitements ou pour des rendez-vous
avec des médecins spécialistes, qui sont extrémement médiatisées, résument tres bien ces
préoccupations autour de la crise des ressources financieres. C’est ainsi que les débats
entourant la crise des ressources budgetaires remettent en question le caractere public du
systeme, tant sur le plan de sa gestion que de son financement, et le maintien de
I’accessibilité des services.

La question des ressources implique aussi les ressources humaines qui sont au coeur du
systéeme de santé et de bien-étre. L’accent mis sur la dimension financiere a eu comme
effet de favoriser une lecture prenant davantage en considération leur nombre, leur
répartition et leurs colts que leur role. Les diverses réformes ont apporté des
transformations importantes dans I’organisation du travail, ce qui a eu des effets sur les
ressources humaines. Ces diverses réformes ont été percues plus souvent qu’autrement
comme des ruptures plutét que s’inscrivant en continuité avec les précédentes. Il en a
résulté des difficultés d’adaptation, un essoufflement, sans compter I’augmentation du
nombre de congés de maladie liés a I’épuisement professionnel. Ce contexte de
changements importants a eu des retombées considérables sur les jeunes employées et
employés qui se retrouvent confrontés a un manque d’encadrement et d’accompagnement
et a une plus grande difficulté a assurer une continuité. Cette situation est
particulierement présente dans le secteur des services sociaux, mettant ainsi en lumiére
des lacunes sur le plan de la prestation des services. Soulignons ici que nous ne mettons
nullement en cause la compétence des plus jeunes employées et employés. Nous ne
faisons que déplorer un effet pervers de I’organisation actuelle du travail. Par ailleurs, le
préjugé favorable aux prestations du secteur privé se traduit souvent par une
dévalorisation des emplois dans le secteur public par rapport aux mémes emplois dans le

21



Conseil de la santé et du bien-étre

secteur privé. Cette dévalorisation affecte directement les employées et les employés du
réseau. Il en résulte la nécessité d’une approche des ressources humaines englobante et
mobilisatrice, prenant en compte leur participation essentielle dans la définition des
orientations, I’organisation et la prestation des services de santé et des services sociaux.
Ajoutons aussi qu’il importe de garantir une continuité dans I’organisation des rapports
de travail afin de redonner un sens aux prestations de services en lien avec les valeurs du
systeme de santé et de bien-étre.

Il faut souligner que les ressources humaines ne sont pas affectées uniquement par
I’organisation des rapports mais aussi par la réglementation professionnelle. Le Conseil
avait constaté dans des avis précédents (Conseil de la santé et du bien-étre 2003b, 2002a)
une rigidité déecoulant de I’organisation tayloriste du travail (division du travail en une
chaine d’activités, chacun de ces chainons relevant d’un emploi spécifique) et de la
réglementation professionnelle. Le Conseil avait recommandé une réglementation moins
rigide qui favoriserait davantage un travail interdisciplinaire. L’adoption de la Loi
modifiant le Code des professions ouvre la voie a une plus grande souplesse, notamment
en ce qui a trait au partage des responsabilités. 1l faut toutefois rester trés vigilant quant a
I’application de cette loi. Par ailleurs, le Conseil avait aussi recommandé une gestion plus
souple des rapports de travail et, du coup, I’exploration de modeles novateurs
d’organisation du travail (Conseil de la santé et du bien-étre 2001b). Il avait propose a cet
égard un modele décentralisé de négociation des conventions collectives.

Les discussions autour du financement du systéeme de services ont donné lieu a
I’émergence de différentes solutions. Une des solutions qui ont été appliquées depuis
quelques années a été un réinvestissement important par le gouvernement dans le
domaine des services de santé et des services sociaux. Cette solution souléve néanmoins
des questions politiques et éthiques dans la mesure ou ce réinvestissement est
accompagné d’un gel des investissements, sinon de compressions, dans les autres
domaines. Jusqu’a quel point les investissements dans les services de santé sont-ils plus
favorables a la santé de la population que les investissements dans ces autres domaines
d’intervention de I’Etat ?

Une autre solution serait I’imposition de tickets modérateurs qui, pour certains, aiderait
au financement du systéeme. Il s’agirait alors de mettre sur pied un systeme d’utilisateurs
payeurs. Certains voient aussi dans la mise en place de tickets modérateurs une facon de
responsabiliser davantage la population quant a I’utilisation des services de santé et des
services sociaux. lls font souvent référence a I’existence d’abus de la part des usagers,
notamment en ce qui concerne les urgences. lls prétendent que I’imposition de ces tickets
aurait un effet dissuasif et entrainerait une diminution de la quantité de services dispensés
et, par conséquent, une réduction des colts qui y sont associés. Il convient de rappeler
que des études réalisées par le Conseil de la santé et du bien-étre (2002a, 2002b, 2001c)
ont démontré que ces arguments n’étaient pas valables. L’imposition de ces tickets
constituerait une breche importante au principe de I’égalité d’accés en matiére de santé et
de bien-étre. Rappelons que, dans notre systéeme de services de santé et de services
sociaux, a quelques rares exceptions pres, seule la visite spontanée chez les
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omnipraticiens, découlant de I’accés direct aux services de premiére ligne, peut étre
considérée comme une source potentielle d’utilisation abusive. Jusqu’a maintenant, il a
été extrémement difficile de prouver I’utilisation abusive des services médicaux et
hospitaliers, et d’identifier les soi-disant fautifs. Il convient davantage de regarder les
effets pervers de I’impact dissuasif des tickets modérateurs. 1l y a fort & parier que I’effet
dissuasif toucherait aussi les visites nécessaires en faisant reporter ces derniéres a un
stade ultérieur de la maladie lorsqu’elle se sera aggravée et nécessitera alors des
traitements plus dispendieux. Elle irait méme a I’encontre du travail d’éducation
populaire en matiére de prévention des maladies.

De plus, I’imposition de tickets modérateurs ne serait nullement avantageuse sur le plan
du financement et méme, au contraire, apporterait un accroissement des codts. Il a été
constaté que le financement privé des services de santé entraine une hausse des dépenses
per capita. Ainsi, la proportion du budget personnel de chaque Québécoise et Quebécois
consacree aux services de santé augmenterait en raison des dépenses additionnelles pour
ces services a financement privé (frais directs, primes d’assurance, etc.). Par ailleurs,
diverses études, portant notamment sur les services de santé américains, montrent que le
financement privé entraine une augmentation des colts de la gestion des services
médicaux et hospitaliers (Conseil de la santé et du bien-étre 2002a, 2002b). On y constate
une hausse considérable des frais administratifs, liée entre autres a une augmentation du
nombre de cadres. Il apparait que I’administration privée des services de santé colte de
facon genérale plus cher que I’administration publique.

L’autre solution, qui constitue un enjeu important en raison de I’attention qui lui est
portée, est I’accroissement de la présence du secteur privé tant en ce qui concerne le
financement que la gestion des services de santé et des services sociaux. Etant donné la
présence partielle ou I’absence de I’Etat dans certains domaines de services, le recours au
secteur privé pour dispenser des services est présenté comme une solution inévitable et
méme préférable pour certains. Il faut souligner que le réle du privé en matiere de santé
ne couvre pas uniquement les prestations de services pour lesquelles les bénéficiaires
doivent débourser, il couvre également le recours a une assurance privée pour les
médicaments, les services offerts par les cliniques médicales privées, les services a
domicile, les résidences pour les personnes agees en perte d’autonomie, le réseau de
garderies, etc. Il faut aussi prendre en considération le role joué par d’autres acteurs
privés sans but lucratif qui offrent aussi des services dont I’importance est loin d’étre
négligeable : les groupes communautaires, les entreprises d’économie sociale, les
regroupements de citoyens autour de maladies spécifiques, certaines fondations, etc. Ces
services émergent aussi devant I’absence des pouvoirs publics pour répondre a des
besoins percus comme importants par plusieurs citoyens. Pensons ici au développement
des coopératives liées au maintien a domicile.

Bien qu’elle comporte plusieurs dimensions, la question de la privatisation des services
de santé et des services sociaux est trés souvent ramenée a une marchandisation des
services en leur attribuant des colts et des frais d’utilisation. Cette équation souléve
plusieurs questions importantes qui n’ont pas été débattues en profondeur pour I’instant :
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Pourquoi devrait-on orienter davantage le systéme vers une logique marchande ? Est-ce
véritablement la solution la plus appropriée pour résoudre les problemes de financement,
de gestion et d’accessibilité ? Le recours aux assurances privées remet-il en cause les
valeurs d’équité et de solidarité privilégiées par le systeme de santé et de bien-étre
québécois ? Est-ce que cette solution favorisera certains intéréts particuliers ou I’intérét
géneral ? Si I’on permet a une partie de la population de payer pour avoir acces a certains
services, est-ce que cela apportera des solutions efficaces ou plutot I’institutionnalisation
d’une médecine a deux vitesses ? Que fera-t-on de ceux et celles qui ne pourront se payer
ces services ? D’ailleurs, quel est le pourcentage de la population québécoise qui pourra
se payer des services de sante prives ?

Il existe aussi un autre niveau de questions qui renvoient aux fondements du systeme. Les
partisans de la privatisation suggerent que les services de santé et les services sociaux
soient considerés comme des biens de consommation, méme si on leur reconnait un statut
particulier. De plus, ils postulent que la logique marchande occupe tout I’espace qui
n’est pas occupé par I’Etat. Ce portrait laisse plutdt perplexe. En effet, est-ce que
I’ensemble des rapports sociaux qui constituent le tissu de la société québécoise obéit a
une logique marchande ? Est-ce que les usagers envisagent véritablement les services de
santé et les services sociaux sous I’angle de la consommation ? D’ailleurs, quels sont les
fondements de cette logique marchande que I’on pose comme étant universelle ? Il
semble donc qu’il y ait d’autres principes que I’universalité et I’accessibilité qui soient
remises en question par les partisans de la privatisation.

Cependant, ont aussi emergé au cours des dernieres années des demandes de la part de
certains groupes de citoyens qui veulent une plus grande surveillance du secteur privé en
matiere de services de santé et de services sociaux. Cela est clairement apparu dans le
secteur de I’hébergement des personnes agées. Ces demandes sont souvent liées a
I’existence d’abus ou au manque de formation des intervenants. Mentionnons ici que ces
demandes en faveur d’une plus grande surveillance de I’Etat font aussi référence au
secteur public. Elles rejettent I’idée du laisser-faire en matiere de santé et de bien-étre et
impliquent I’imposition de normes nationales et de mécanismes de controle. Elles
appellent ainsi a une autre conception de la liberté en réaffirmant I’importance du respect
de la dignité des personnes.

Un autre enjeu est celui de I’accroissement de la transparence du systeme de services.
Cette demande de transparence est principalement invoquée en raison des inquiétudes de
la population®®. Le discours sur la crise du systéme et le manque d’argent contribuent &
créer un sentiment de panique et d’impuissance chez beaucoup de citoyennes et citoyens.
Ces derniers constatent une complexification du systeme en raison notamment des

13. Plusieurs sondages montrent que la population ayant utilisé les services de santé est généralement
satisfaite du systéme de services de santé et de services sociaux. Bien qu’il faille toujours interpréter
les résultats des sondages avec précaution, il n’y aurait pas de perte de confiance généralisée comme le
laisse souvent sous-entendre le discours véhiculé par les médias. Cela ne signifie pas pour autant que
les gens sont complétement satisfaits. 11 y a surtout lieu de garder une distance critique avec le discours
médiatique qui a souvent tendance a verser dans le sensationnalisme en racontant des « cas vécus ».
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messages souvent contradictoires diffusés dans les médias et par les professionnels du
réseau sur I’état de santé, sur la qualité des services, sur I’avenir du systeme, etc. On fait
référence a la publication de rapports, aux recommandations de différentes commissions,
sans compter I’information sur les innovations en matiére de traitements et de
médicaments. Il y aurait non pas un manque d’information, mais plutdét une absence
d’information juste, accessible et adéquate qui permettrait aux citoyens de s’y retrouver.
Ce constat a été souvent mentionné dans plusieurs mémoires qui ont été soumis lors de la
commission parlementaire sur le projet de loi 38. Par ailleurs, il semble aussi que les
réformes successives du systeme de services de santé et de services sociaux tendent a
susciter une déemobilisation de la part des employés du secteur. L absence d’information
sur les orientations données au systéme jouerait un réle significatif a cet égard.

Un autre enjeu important découle de I’émergence de services paralléles au systéme des
services de santé et des services sociaux avec le developpement des médecines
alternatives. En fait, cet enjeu est lié a des enjeux discutés précédemment, tout comme il
va bien au-dela du systéme de santé et de bien-étre. Le développement des médecines
alternatives a provoqué non seulement I’émergence de nouveaux services de santé, mais
aussi une remise en question du pouvoir médical et, de facon plus générale, une nouvelle
définition du rapport au corps.

Le développement des médecines alternatives a mis en lumiere trois enjeux importants.
Premierement, il y a une remise en question de la pharmacologie. Certains s’interrogent
sur I’efficacité réelle des médicaments et des traitements prescrits au sein du systeme. En
d’autres termes, est-ce que la prescription de médicaments constitue toujours le moyen le
plus efficace et sir pour soigner ? Pour les partisans des médecines alternatives, la
réponse a cette question est négative, notamment en raison des effets secondaires et des
colts que cela entraine'®. Ces questionnements laissent voir la nécessité de rendre plus
transparente et accessible la question des technologies liées aux médicaments.

Deuxiemement, le développement des médecines alternatives implique une plus grande
participation du privé dans le financement et la gestion des services de santé et des
services sociaux. Ces services sont dispensés moyennant une rémunération qui n’est pas
couverte par I’assurance maladie. La question du financement des médecines alternatives
souléve la question de I’équité et de I’accessibilité. Est-ce que cela va déboucher sur leur
intégration éventuelle au systéme public, comme dans le cas des sages-femmes ? Jusqu’a
maintenant, le gouvernement fédéral et le gouvernement du Québec ont été plutét lents a
prendre position face a la reconnaissance des médecines alternatives et a la
consommation de produits de santé naturels. Le gouvernement fédéral s’est surtout

14. 11 faut toutefois mentionner que le recours aux médecines alternatives n’est pas a I’abri de problemes
de mésusage. Etant donné que I’existence d’effets secondaires possibles, notamment s’ils sont pris de
facon complémentaire aux médicaments traditionnels, n’est pas toujours signalée, il peut en résulter
des problémes d’intoxication et de surconsommation. Voir a ce sujet Johanne COLLIN, Hubert
DOUCET, Denis LAFORTUNE, et al., Le médicament comme objet social et culturel : Recensions des
écrits et propositions sur les perspectives et les objets de travail a prioritaire, Rapport publié par le
Conseil de la santé et du bien-étre, 2004, p. 60-63.
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orienté vers la question des produits de santé naturels. 1l a adopté a cet égard une loi, qui
est en vigueur depuis le 1% janvier 2004, visant a réglementer la production, la
distribution et la consommation des produits de santé naturels, obligeant les producteurs
et les distributeurs a adopter un fonctionnement semblable a celui auquel est contrainte
I’industrie pharmaceutique. Cette loi s’inscrit dans une perspective de santé publique qui
vise a prévenir tout risque en matiére d’intoxication et d’interactions médicamenteuses
néfastes. Quant au gouvernement du Québec, il semble accuser un certain retard par
rapport au gouvernement fédéral et a certaines provinces. Outre I’absence d’une volonte
politique réelle de la part du gouvernement de mieux encadrer les pratiques alternatives
(thérapies et meédicaments), les acteurs du secteur médical traditionnel demeurent encore
fortement réticents devant une reconnaissance intégrée des médecines alternatives. Cette
reconnaissance semble se limiter pour I’instant a une certaine « institutionnalisation » de
certaines pratiques en complémentarité du secteur médical traditionnel, ce qui est loin de
constituer une réponse adequate aux questions et enjeux soulevés par les médecines
alternatives (Collin, Doucet, et al., 2004, p. 63).

Finalement, il ne faut pas oublier que le développement des médecines alternatives a été
aussi justifié pour contrer ce qui était percu comme un processus d’assujettissement
injustifié des personnes malades. On a critiqué le fait que I’on ne privilégiait que la
dimension biologique en laissant de c6té les dimensions sociale, psychologique et
spirituelle. La personne est ainsi réduite a n’étre considérée que comme un corps
dysfonctionnel qui doit s’en remettre entierement aux mains d’une expertise médicale
pour pouvoir guérir. Dans ce contexte, le savoir des individus et leur autonomie se
retrouvent a la marge alors qu’ils doivent étre des éléments centraux de toute guérison.
(Foucault 1976, Martin 1994). Ce développement n’implique pas seulement I’apparition
de nouvelles pratiques thérapeutiques et de nouveaux médicaments. Il répond & des
facteurs socioculturels qui font appel a d’autres représentations de la santé, de la maladie,
des médicaments et des relations entre le patient et le soignant.

Plusieurs de ces enjeux ont été mentionnés lors de la consultation sur les enjeux éthiques
collectifs organisée par le Conseil de la santé et du bien-étre au printemps 2004™. En
effet, plusieurs des réponses soumises par les participants a cette enquéte ont fait
référence a la question des ressources et du financement, a celle de I’accessibilité, de
I’équité et de I'universalité des services, a celle de la privatisation et a celle du
développement technologique. Les participants ont aussi indiqué un certain nombre
d’enjeux éthiques soulevés par la recherche biomédicale. Un grand nombre de
participants ont mentionné leurs inquiétudes face aux conséquences de la recherche en
matiere de génétique et notamment les dérives possibles telles que : les manipulations
génétiques, I’utilisation des cellules souches, la gestion des banques de données
biologiques et de tissus, la propriété du génome humain et la commercialisation

15. Nous ne présentons ici que certains résultats préliminaires de cette enquéte. Une analyse plus
approfondie des réponses soumises par les participants sera publiée par le Conseil de la santé et du
bien-étre dans un document intitulé Consultation sur les enjeux éthiques collectifs du systéme
québécois de santé et de bien-étre (2004h).
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éventuelle du vivant et des biotechnologies. L’ impact de « I’industrie pharmaceutique »,
I’impact et le colt des pratiques médicales, notamment celles qui sont liées au début et a
la fin de la vie, ainsi que la protection des sujets de recherche et I’évaluation éthique de la
recherche constituent d’autres enjeux éthiques touchant a la recherche biomédicale qui
ont été relevés par les participants.

Un autre sujet qui a retenu I’attention de plusieurs personnes se rapporte a la protection
des droits individuels des citoyennes et citoyens au sein du systéeme de santé et de bien-
étre. 1l est notamment question du respect de la confidentialité et de la vie privée,
principalement en lien avec I’accés au dossier médical, et I’informatisation des donnees
avec la création de banques d’information et de réseaux. Il est aussi question de
I’information, que ce soit par rapport a I’obtention d’un véritable consentement éclairé
relativement aux traitements, a la participation aux projets de recherche, ou a la diffusion
de renseignements sur les divers droits en matiére de santé et de bien-étre. Un certain
nombre de participants ont aussi mentionné que la protection des droits individuels
souléve la question du respect de la différence et de la dignité des personnes, notamment
des personnes vulnérables. La question du respect de la dignité des personnes face a la
mort a été a cet égard abordée a plusieurs reprises.

2.2 Enjeux liés a la participation citoyenne au sein du systeme de santé et
de bien-étre

Les citoyennes et citoyens participent de facon diversifiee au fonctionnement du systéme.
Ils sont impliqués, par exemple, dans la gestion du systeme lorsqu’ils siégent aux conseils
d’administration des agences et des établissements. Ils participent aussi a la réflexion et a
I’élaboration d’orientations par leur présence au sein des organismes conseils. Les
groupes communautaires et les ressources intermédiaires font aussi preuve d’un
engagement civique et d’une volonté de défendre I’intérét commun. Pensons ici aux
acteurs qui interviennent dans différents milieux tels que : les maisons d’accueil pour les
jeunes, les centres d’hébergement, les familles d’accueil, les coopératives, les entreprises
d’économie sociale en aide domestique®®. Sur un plan plus spécifique, mais néanmoins
important, les citoyens participent au systeme dans le cadre de projets de recherche
conduits a I’intérieur des divers établissements et par leur présence dans les comités
d’éthique a la recherche. Toutefois, au cours des dernieres années, des changements
survenus au sein du systéme de santé et de bien-étre, notamment sur le plan des réformes

16. Au cours de la derniere décennie, I'implication des groupes communautaires et des ressources
intermédiaires est devenue de plus en plus significative a la fois au sein du systeme de santé et de bien-
étre et en marge de celui-ci. Alors que, dans le cas de certains services, ils prennent le relais du
gouvernement, certains d’entre eux participent aussi pour répondre a des besoins émergents en matiere
de santé et de bien-étre. Méme si certains services offerts par des groupes peuvent étre rémunérés, cela
ne constitue nullement un facteur permettant d’expliquer I’implication des groupes communautaires et
des ressources intermédiaires. Il faut surtout référer a leur engagement civique et a leur volonté de
défendre I’intérét commun.
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administratives et institutionnelles, laissent entrevoir une certaine transformation des
bases de la participation citoyenne.

Dans le contexte politigue contemporain, il apparait nécessaire de consolider et
d’accroitre la participation citoyenne. Certains des enjeux discutés précédemment
indiquent que I’on doit favoriser davantage I’engagement des citoyens tant dans la prise
de décision concernant les orientations générales et les politiques du systeme que dans la
gestion des différents établissements du systeme. Une présence accrue des citoyens
permettrait d’augmenter la transparence et la réactivité du systéme et de démocratiser
davantage les débats publics en matiére de services de santé et de services sociaux. Elle
aiderait a combattre un sentiment d’impuissance et méme d’aliénation qui est souvent
exprimé dans les débats de la part de groupes de citoyens. Elle pourrait permettre
justement une plus grande appropriation du systéeme et, du méme coup, une facon de
lutter contre la démobilisation des citoyennes et citoyens devant la complexité des enjeux
en matiere de santé et de bien-&tre. La participation accrue des citoyennes et des citoyens
aiderait a augmenter leur connaissance du systeme de santé et a faciliter la diffusion de
I’information parmi la population. Elle aiderait a accroitre la validité de certains principes
qui sont devenus particulierement importants dans le domaine de la santé, notamment
celui de la liberté de choix et celui du consentement libre et éclairé avant de recevoir un
traitement.

Par ailleurs, I’implication civique est présentee par plusieurs auteurs comme un prealable
favorisant une plus grande responsabilisation des citoyennes et citoyens (Kymlicka et
Norman 1995, Steward 1995, Strydom 1999, Delanty 2000). Elle pourrait apporter une
réponse aux critiques dénoncant I’irresponsabilité présumée des citoyennes et des
citoyens relativement a leur santé et au systeme. Leur participation faciliterait une plus
grande conscientisation de leurs droits, de leurs devoirs et de leur appartenance & une
communauté civique’. Elle aiderait & maintenir et méme & rétablir I’équilibre trés fragile
entre le respect de I’intérét général, le souci de l'autre et la défense des intéréts
particuliers. Cet équilibre doit étre maintenu pour assurer I’existence d’une vie
démocratique dynamique et émancipatrice (Bauman 1993). Des citoyennes et citoyens
davantage informés et impliqués dans la gestion du systéme aideraient aussi a renforcer la

17. L’importance de la responsabilisation des citoyennes et citoyens face a leurs droits et a leurs devoirs
doit étre comprise ici par rapport a leur appartenance a une communauté politique et civique.
Contrairement a un discours politique qui a insisté au cours des derniéres décennies sur I’importance
de rappeler I’existence des devoirs et des responsabilités individuelles, il importe de mettre en
évidence leur dimension collective. Sans vouloir nier le r6le des individus, I’exercice des devoirs et
des responsabilités fait aussi appel aux autorités politiques qui doivent faciliter la conjugaison de cet
exercice avec la défense de I’intérét commun. 1l ne s’agit nullement pour nous de renvoyer cet exercice
aux individus et ainsi de tenter de renvoyer des questions d’ordre public a la sphere privée. Cette
tentation est évidente lorsque nous regardons, par exemple, les débats autour du financement. Par
ailleurs, ce réle des autorités publiques auquel nous faisons référence doit davantage impliquer la tenue
des débats publics et démocratiques au sein desquels les citoyennes et citoyens seraient invités a
participer, et donc de création de lieux de participation, que I’instauration de mesures punitives ou
obligatoires qui visent a imposer I’exercice des responsabilités individuelles.
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pertinence de la notion d’imputabilité des élus. Les citoyennes et citoyens seraient plus
outillés pour participer aux débats et pour analyser les enjeux présentés par les hommes et
les femmes politiques.

L’importance de soutenir la participation citoyenne au sein du réseau est aussi liée a la
reconnaissance du réle de la sociéte civile québécoise. Cette derniere est percue comme
devant étre davantage importante. La reconnaissance de la société civile et de sa vitalité
par le gouvernement souléve des questions plus particulieres et, en premier lieu, celle de
la reconnaissance des savoirs locaux ou particuliers des citoyennes et citoyens en matiere
de santé et de bien-étre’®. Ce savoir fait appel & leurs connaissances de leur santé, a la
représentation de leurs corps ainsi qu’a leurs expériences au sein du systéeme de santé et
de bien-étre. 1l fait aussi référence a leurs connaissances du contexte local, qui s’avérent
essentielles dans la mise en place des différentes réformes gouvernementales. Il apparait
alors nécessaire de trouver un équilibre entre ces savoirs particuliers et le savoir expert
des professionnels et des gestionnaires du systéeme des services de santé et des services
sociaux.

Deuxiémement, se pose la question du pluralisme de la société civile québécoise : Quels
aménagements permettraient de mieux le reconnaitre et le prendre en compte ? Méme si
I’ensemble des acteurs de la vie politigue québécoise s’accorde pour reconnaitre
I’importance de donner une voix a la société civile, il apparait toutefois des divergences
importantes. Pour certains, il faut que la société civile s’exprime par I’entremise de
citoyens neutres et dénués de toute appartenance et de toute différence, que ce soit en
fonction de leur genre, de leur age, de leur milieu, de leur statut socio-économique, de
leur origine culturelle, de leur orientation sexuelle, etc. Ces différents facteurs sont
présentés comme des entraves qui empécheraient les citoyennes et citoyens de réfléchir et
de débattre en prenant en considération I’intérét commun. Au contraire, pour d’autres, ces
appartenances ne référent pas seulement a des intéréts particuliers. Elles sont parties
prenantes des identités collectives exprimées et revendiquées par les citoyennes et
citoyens. Leur reconnaissance constitue une condition sine qua non de la démocratisation
de la vie politique québécoise. Vouloir les nier ou les rejeter implique plutét de
restreindre la participation publique et, du méme coup, un refus de reconnaitre la
diversité politique et identitaire caractérisant la société civile québécoise. Cet appel a des
citoyens neutres ou « ordinaires » laisse souvent entrevoir la volonté d’exclure certains
groupes et de limiter I’opposition potentielle pouvant émaner de cette derniére. L’enjeu
n’est pas d’ignorer le pluralisme de la société civile, mais plutét de développer des
mécanismes de participation qui lui permettent de s’exprimer et de renforcer le sentiment
d’appartenance a une collectivité.

Finalement, il y a la question du maintien et du développement de forums de population
au sein du systéme pour permettre aux citoyennes et citoyens de s’exprimer et débattre.
Rappelons gque ces forums sont I’occasion de créer un espace de parole réflexif tout en

18. 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 (2004g).
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favorisant la redéfinition de I’imaginaire collectif des Québécoises et Québécois en
matiere de santé et de bien-étre. Ces forums constituent un lieu permettant de debattre des
valeurs fondamentales et de favoriser le développement d’une compréhension commune.
Il faut souligner qu’ils ne doivent pas seulement exister dans le domaine de la santé et du
bien-étre. 1l importe de favoriser la participation des citoyennes et des citoyens dans
d’autres secteurs tels que I’éducation, la situation des femmes, I’économie sociale, le
développement régional. En plus de favoriser la démocratisation de la société québécoise,
ces divers forums permettent aux citoyennes et citoyens de mettre en perspective leur
participation au sein du systeme de santé et de bien-étre. Cette réflexion constitue un
préalable a une plus grande appropriation du systeme.

2.3 Enjeux plus globaux liés a la redéfinition du modéle de citoyenneté
québécoise

La discussion des enjeux précédents a montré que leurs répercussions vont bien au-dela
du systeme de santé et de bien-étre. Ils sont aussi liés a une transformation significative
de la citoyenneté québécoise qui s’est amorcée au cours des trente dernieres années. Dans
cette section, nous nous penchons sur des enjeux qui sont liés & cette transformation™.
Dans un premier temps, nous présentons les spécificités de ce que nous appelons « le
modele de citoyenneté québécoise ». Nous etudions plus spécifiqguement les implications
des droits sociaux et économiques qui ont été déterminants dans le développement du
systéeme de santé et de bien-étre québécois. Dans un second temps, nous abordons des
enjeux importants qui remettent en question le modele de citoyenneté québécoise et qui
impliquent de trouver un nouvel equilibre entre les valeurs fondamentales qui la
constituent. Il importe de se rappeler que la citoyenneté repose sur I’appartenance a une
communauté civique et politique constituee de concitoyennes et de concitoyens,
partageant un certain nombre de valeurs, et sur la reconnaissance de diverses formes de
participation a la vie démocratique de cette communaute.

19. L’une des caractéristiques fondamentales du modele de citoyenneté qui s’est imposé au Québec ainsi
que dans les autres pays occidentaux a été la reconnaissance de droits sociaux et économiques
additionnels. Bien qu’il existe des différences significatives entre les Etats occidentaux en matiére de
politiques sociales, il n’en demeure pas moins que I’adoption de politiques keynésiennes par
I’ensemble de ces derniers a la suite de la Seconde Guerre mondiale a favorisé une convergence en
légitimant la consolidation de I’Etat-providence (Esping-Anderson 1990; Pierson 1991). Cette
convergence a été aussi renforcée par I'imposition du modéle de citoyenneté démocratique-libéral
Westphalien & tous les pays occidentaux, qui postule une adéquation entre les frontiéres de I’Etat
national et les frontiéres de la communauté politique constituée par I’ensemble des citoyens grace a
I’existence d’un sentiment d’appartenance et de loyauté envers cette communauté. En d’autres termes,
ce modele a reposé sur I'utilisation du principe de la nationalité comme préalable a I’octroi et a
I’exercice de la citoyenneté. Il faut toutefois souligner que ce modele a été conjugué a différentes
formes d’appartenance et de pratiques sociales et politiques par lesquelles les droits de citoyenneté sont
revendiqués et exercés, expliquant ainsi les différences entre les pays ainsi que sa redéfinition au fil du
temps. Nous n’avons qu’a regarder a cet égard les différences entre les provinces canadiennes pour
constater ces divergences entre les politiques de citoyenneté (Mouffe 1992; Yuval-Davis 1999; Sassen
2003; Purcell 2003).
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2.3.1 Mise en place du modele de citoyenneté québécoise d'apres-guerre :
consolidation de I'Etat-providence et extension des droits sociaux

A partir de la Seconde Guerre mondiale, et surtout a la suite de ce qui a été appelé la
Révolution tranquille, le gouvernement du Québec a mis en place un modele de
citoyenneté progressiste qui se situait dans la lignée des modeles adoptés par les
principaux pays industrialisés. Un des éléments déterminants a été la consolidation de
I’Etat-providence®®. Ces changements politiques ont participé a la redéfinition des
contours de la communauté politique et civique québécoise qui a commencé a étre de
plus en plus définie en fonction des frontiéres du Québec et non plus sur la base d’une
appartenance culturelle, linguistique et religieuse au Canada francais. Ils ont impliqué
une extension et une consolidation des trois grandes catégories de droits qui sont a la base
de la citoyenneté québécoise : les droits civils, les droits politiques et les droits sociaux et
économiques (Jenson 1991; Dietz 1992; Marshall 1992[1952]). Pensons ici a la
reconnaissance du droit de syndicalisation, aux changements touchant les droits des
femmes, ou aux luttes menées par la Ligue des droits et libertés concernant les droits des
détenus ou ceux des peuples autochtones. Ces différents changements ont contribué a
démocratiser la société québécoise et en faire une société davantage égalitaire et juste®.
Ils ont mis en lumiere de nouvelles formes d’appartenance a la communauté civique et
politique québécoise, ainsi que différentes fagons d’exercer sa citoyenneté, reflétant ainsi
le pluralisme identitaire qui s’est affirmé au cours des derniéres décennies. lls
représentent différentes avenues par lesquelles les citoyennes et les citoyens adhérent a
des valeurs collectives et participent a la vie démocratique au Québec et, par conséquent,
se reconnaissent comme des concitoyennes et concitoyens (Tully 1995; Gagnon et
lacovino 2003; Karmis 2004).

20. Les interventions de I’Etat québécois se sont développées sur la base de plusieurs changements : les
transformations de I’économie québécoise, la participation accrue des femmes au marché du travail,
I’incapacité des communautés religieuses a répondre adéquatement aux besoins en matiére d’éducation
et de protection sociale, le développement de mesures socio-sanitaires, les changements de la structure
familiale, les changements démographiques, la prédominance du discours social-démocrate axé sur
I’égalisation des conditions socio-économiques et la redistribution équitable de la richesse collective,
etc. Bref, il faut garder a I’esprit que le développement de I’Etat-providence ne peut pas étre expliqué
par un seul facteur. Il résulte en fait de débats et de luttes menées par plusieurs acteurs.

21. L’une des conséquences majeures des politiques de citoyenneté est I’instauration d’une division entre
la sphére publique et la sphére privée. Elles contribuent a délimiter le champ des interventions du
gouvernement. Nous n’avons qu’a penser a des enjeux qui sont devenus des enjeux politiques et qui
ont amené le développement d’interventions étatiques comme les accidents de travail ou la violence
conjugale. 1l est & souligner que la division entre la sphére publique et la sphere privée ne se ramene
pas & I’opposition Etat/marché. Elle ne se réduit pas non plus a la question de la taille de I’Etat.
Reconnaitre le caractére public ou privé d’une question ou d’un enjeu a aussi des incidences sur les
rapports sociaux qui structurent une société dans la mesure ou cela se traduit par la transformation de
I’agenda politique du gouvernement et par la reconnaissance des revendications portées par des
groupes sociaux particuliers. De la méme facon, la redéfinition de ce qui reléve de I’ordre du privé par
le gouvernement peut aussi comporter une dégradation des conditions de vie pour des groupes.
Pensons aux revendications de certains groupes de femmes concernant les effets pervers du virage
ambulatoire, qui s’est traduit par un accroissement de leur tache domestique, et qui demandent a cet
égard I’application de mesures qui rendraient le marché du travail plus flexible.
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Toutefois, pour bien clarifier les débats, il faut souligner que les différents droits n’ont
pas les mémes implications légales et politiques, notamment en ce qui concerne le role de
I’Etat. Contrairement aux droits civils et politiques, les droits sociaux et économiques ont
fondamentalement une dimension collective. En effet, les droits civils et politiques
impliquent la reconnaissance d’une sphére d’autonomie et de liberté aux individus en
vertu de la valeur accordée a la nature humaine et a la capacité de I’humain de refléchir et
d’exercer un jugement moral (distinction entre le bien et le mal, distinction entre I’intérét
particulier et I’intérét général ou le bien commun). Les droits sociaux et économiques
impliquent aussi qu’ils sont exercés par des individus, mais des individus « situés »
socialement, c’est-a-dire qu’ils se retrouvent dans un contexte social, économique et
politique particulier. Ces droits font référence a un type de développement économique et
social caractérisant une société. Leur mise en application est liée a des interventions des
autorités politiques sur les conditions socio-économiques. La reconnaissance des droits
sociaux et economiques, incluant le droit a la santé, souléve des debats importants qui
n’ont pas été résolus, ce qui ne signifie pas pour autant qu’ils doivent étre rejetés (Young
1990; Norman et Kimlicka 1995; Parekh 2000; Redden 2002) En effet, la légitimité de
ces droits provient-elle de la reconnaissance d’un certain nombre de besoins collectifs®
jugeés essentiels au respect de la dignité de tous les citoyens et citoyennes ? Ou bien est-
elle issue de la nécessité d’assurer une redistribution équitable des ressources compte
tenu de I’importance accordée a I’égalité et a la justice sociale ? Ces droits favorisent-ils
une plus grande participation des citoyennes et citoyens ou au contraire une participation
passive qui ouvre la voie a une certaine déresponsabilisation ?

2.3.2 Les nouveaux enjeux pour le modele de citoyenneté québécoise

Au cours des dernieres décennies, des débats importants ont surgi et ont contribué a
remettre en question certains fondements de la citoyenneté québécoise. Ces
questionnements et ces débats ont des répercussions sur le systeme de santé et de bien-
étre. L’une des questions qui ont amené plusieurs discussions a été les diverses réformes
apportées aux politiques sociales depuis les années 80. Ces réformes ont redéfini la portée
des droits de citoyenneté et ont notamment signifié une remise en question du principe de
I’universalité. C’est ainsi que les divers gouvernements ont introduit des reformes
touchant aux droits sociaux et économiques et entrainant I’imposition de mesures et
conditions spécifiques (workfare). Ces mesures se sont traduites par une diminution du
nombre de citoyennes et de citoyens pouvant revendiquer et exercer ces droits. Il faut
aussi souligner la disparition de divers programmes et mesures gouvernementaux, dont le
relais a été quelquefois repris par les groupes communautaires. Il en est résulté, par

22. 1l faut préciser que la notion de besoins qui est discutée en rapport avec les droits sociaux et
économiques ne référe pas a la notion de besoins individuels associés, par exemple, a un état de santé
normal ou acceptable et qui ouvre la voie a I'imposition de modeles normatifs. Elle renvoie plutét a la
reconnaissance de conditions socio-économiques qui doivent étre satisfaites pour que les individus et
groupes puissent préserver leur dignité humaine et participer pleinement au sein de la société. Elle
renvoie a un questionnement sur la forme de société que la majorité des citoyens souhaitent voir se
dessiner.
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exemple, un appauvrissement d’un grand nombre de personnes touchant des prestations
de securité du revenu et, plus globalement, I’émergence de nouvelles formes d’exclusion
dénoncées par plusieurs groupes de la société civile®.

Ces reformes et les débats subséquents ont mis en lumiére différents enjeux spécifiques
qui sont toujours discutés. Premierement, elles ont soulevé la question de la Iégitimité de
I’Etat-providence et, plus largement, celle de I’application de mesures de protection
sociale. Malgré certains discours politiques, les soi-disant abus qui seraient commis dans
les divers domaines sont minimes, indiquant alors que les mesures de I’Etat-providence
répondaient a de Vvéritables besoins sociaux et économiques. Si ce n’est pas I’Etat qui
assume ces besoins, a qui alors doit incomber cette responsabilité ? Le relais qui a été
assuré dans certains cas par les familles et, surtout, par les femmes, ou par les groupes
communautaires ne s’est pas révélé jusqu’a maintenant parfaitement adéquat, d’autant
plus que le financement continue d’étre un casse-téte. L’accroissement du nombre de
soupes populaires et ce, dans les diverses régions du Québec, nous incite a poursuivre une
réflexion a ce sujet.

De plus, ces divers changements dans le domaine de la protection sociale, y compris celui
de la santé et du bien-étre, laissent entrevoir un nouveau partage des responsabilités entre
les acteurs qui n’a pas eté débattu en profondeur. Au-dela de cette redéfinition des
responsabilités en matiére de protection sociale, il y a le choix des valeurs que I’on
souhaite continuer a promouvoir. La liberté et I’autonomie individuelle ne sont pas seules
en cause. Ces reformes soulévent aussi la question du respect de la dignité humaine, de la
justice sociale et de la solidarité. Plus fondamentalement, elles viennent nous confronter
sur notre volonté collective de continuer & instaurer une société démocratique, égalitaire
et juste.

Ces valeurs sont aussi soulevées relativement a un autre enjeu que nous avons évoqué
précédemment, a savoir la reconnaissance du pluralisme identitaire caractérisant la
société québéecoise. Résultant des luttes contre diverses formes d’exclusion et de
discrimination, il a favorisé une diversification des mesures par lesquelles les citoyennes
et citoyens peuvent exercer leurs droits et participer a la vie de la société québécoise Ces

23. Ces réformes ont été légitimées par le discours politique prédominant dans plusieurs sociétés
occidentales qui a insisté sur la crise des finances publiques, d’une part, et, d’autre part, sur la
dépendance et la déresponsabilisation qui résulteraient des interventions de I’Etat-providence. Ces
derniéres seraient un frein a I’autonomie individuelle et seraient la source d’abus de la part de
personnes bénéficiant des mesures de protection sociale. Ce discours s’est appuyé sur un courant
philosophique conservateur qui critiquait, entre autres choses, la participation passive des citoyens face
a I’Etat-providence et qui insistait sur I’importance de remettre & I’avant-plan leurs devoirs individuels.
Dans cette optique, les prestations versées par I’Etat-providence étaient justifiées par un discours
privilégiant avant toute chose les droits des citoyens et qui reléguaient a I’arriére-plan leurs
responsabilités face a leurs concitoyens et leurs communautés. 1l faut toutefois souligner que le fait de
remettre le sort de chaque individu entre ses mains et celui d’instaurer des mesures restrictives ne
conduisait pas nécessairement a une plus grande responsabilité envers le sort des autres et une plus
grande conscientisation d’appartenir a une communauté (King 1987; Isin et Wood 1999).
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changements ont conduit le gouvernement du Québec a instaurer des mesures de
reconnaissance des différences qui vont au-dela de la question linguistique, comme le
laissent entrevoir les discussions autour de I’instauration d’un projet interculturel (Taylor
1994, 1995; Bissoondath 2002; McAndrew 2003; Karmis 2003). Ils ont mis en lumiére la
nécessiteé de chercher des arrangements politiques qui pourraient reconnaitre
adéquatement le caractére plurinational et multiethnique de la société québécoise.

Cette tache est trés complexe et trés délicate. Il ne s’agit pas ici de traduire
obligatoirement la reconnaissance de ces différences en termes de droits spécifiques. Il ne
faut pas oublier que la reconnaissance des différences peut ouvrir la voie a une
ghettoisation de la société québécoise si la défense des intéréts de groupes ou de
communautés culturelles particulieres devient I’ultime but recherché sans que I’on prenne
en considération les conséquences qui peuvent en découler pour d’autres groupes de
citoyennes et citoyens. Dans ce contexte, la mise sur pied de projets politiques collectifs
partagés par ces derniers et, surtout, leur légitimation est une tache périlleuse, sinon
impossible. La reconnaissance des différences implique la rencontre vers I’autre et
I’acceptation des echanges et des changements qui en résultent, notamment sur le plan
social et sur le plan culturel. Il nous apparait alors nécessaire de réfléchir et de débattre
avant tout des fondements de la communaute civique québécoise et de la signification des
valeurs qui sont privilégiées et qui doivent étre partagées par les concitoyennes et
concitoyens. Comment concilier I’équité et les luttes contre les discriminations avec
I’affirmation de politiques et de principes s’appliquant a I’ensemble de la société
québécoise ? Comment arriver a des compromis entre les différentes formes
d’appartenance a cette derniére ? Les valeurs comme la liberté et I’égalité doivent-elles
étre appliquées sur une base individuelle ou conduire a prendre en consideration certaines
dimensions collectives partagees par des communautés culturelles ? En d’autres termes,
qu’est-ce que cela représente aujourd’hui de se définir comme Québécoise ou Québécois
et de participer démocratiquement a la vie politique ?

Un dernier enjeu majeur que nous avons abordé en discutant de I’Etat-providence est la
remise en question du role de I’Etat, qui s’est faite principalement sous deux angles.
D’une part, il est apparu une opposition entre différents discours politiques sur le role de
I’Etat, & savoir un discours prénant une diminution de la taille de I’Etat pour laisser place
aux meécanismes de régulation du marché et un autre discours caractérisant le modele
québécois et légitimant les interventions de I’Etat pour assurer la gestion des biens
communs et la redistribution de la richesse collective. D’autre part, le role de I’Etat est
remis en question en raison des contraintes qui seraient imposées par la mondialisation et
qui I’obligeraient a revoir ses politiques (Held et McGrew 2002; Giddens 2003; Beck
2003). La souveraineté des Etats et, plus précisément, leur capacité a élaborer des
politiques nationales en fonction des intéréts de la majorité des citoyens serait prise a
partie. La prédominance du discours axé sur la compétitivité mondiale et sur la
libéralisation des échanges commerciaux amene une autre interprétation des politiques
sociales, y inclus les politiques de santé, comme nous avons pu le constater lors des
débats entourant la libéralisation des services a I’occasion des discussions sur le Cycle du
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millénaire chapeautées par I’Organisation mondiale du commerce. Ces derniéres peuvent
étre percues comme des mesures protectionnistes qui iraient a I’encontre de la
libéralisation des échanges commerciaux, sans compter qu’elles servent a réglementer
des services qui pourraient étre pergus comme pouvant étre offerts par le marché. Par
ailleurs, les changements introduits par la mondialisation, comme les accords
internationaux de libre-échange, mettent de I’avant un autre changement important, soit
la mise en place de nouvelles formes de gouvernance non démocratiques. lls viennent
remettre en question les frontieres de la démocratie québécoise et, surtout, la légitimité
des choix collectifs des Québécoises et Québécois.
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CONCLUSION

Ce document a proposé une lecture des valeurs fondamentales structurant le systeme de
santé et de bien-étre. Les récents débats concernant la santé et le bien-étre laissent
entrevoir que leur signification et leur pertinence sont de plus en plus remises en
question, y compris la préséance donnée a certaines d’entre elles. Loin de statuer sur un
choix définitif des valeurs qui devraient étre défendues ou redéfinies, cette proposition
suggere de lancer une réflexion démocratique plus globale qui impliguerait de discuter les
valeurs en lien avec les transformations actuelles du modele de citoyenneté québécoise.
Ce choix s’explique par le fait que les valeurs en matiere de santé et de bien-étre
s’enracinent dans une communauté civique et politique qui leur donne un sens et une
pertinence sociale et politique. C’est a travers les discours véhiculés par les citoyennes et
citoyens, I’exercice de leurs droits, leurs choix normatifs ou leur légitimation des
politiques gouvernementales qu’il est possible de connaitre la signification concréte et
I’impact que peuvent avoir les valeurs.

Il a été suggéré que cet examen des valeurs devrait étre réalisée en prenant en
considération trois types d’enjeux.

Le premier concerne les finalités et la structure du systéeme de santé et de bien-étre. Bien
que I’enjeu des ressources humaines et financiéres tende a recevoir une trés grande
attention, notamment dans les médias, d’autres enjeux tout aussi pertinents doivent étre
aussi considérés, comme les technologies, le role du secteur privé et la place occupée par
les médecines alternatives.

Le deuxiéme type d’enjeux que nous avons discuté vise la participation citoyenne. La
place des citoyennes et citoyen au sein du systeme de santé et de bien-étre doit étre plus
que jamais défendue et méme accrue en raison de nouveaux enjeux qui requierent leur
implication. Nous avons insisté a cet egard sur les discussions qui font référence a la
nécessité d’accroitre la transparence et la réactivité du systeme de fagcon a favoriser sa
réappropriation, sur celles qui insistent sur la responsabilisation des citoyennes et
citoyens, ainsi que celles qui font référence au réle grandissant de la société civile au sein
du systeme des services de santé et des services sociaux.

Nous nous sommes également penchés sur des enjeux plus globaux qui non seulement
remettent en question le sens donné aux valeurs, mais aussi les fondements de la
citoyenneté québécoise. L’un de ces enjeux se rapporte a la redéfinition du role de I’Etat-
providence qui a introduit des restrictions dans I’application de certains droits de
citoyenneté, notamment des droits sociaux et économiques. Le second enjeu est lié a
I’application de mesures visant a reconnaitre le caractere pluriethnique et multinational
de la société québécoise; il s’ensuit un questionnement sur les fondements normatifs et
politiques de la communauté civique et politigue regroupant I’ensemble des
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concitoyennes et concitoyens. Par ailleurs, les changements associés a la mondialisation,
qui tendent & miner la souveraineté des Etats, constituent un autre enjeu global tout aussi
important. Ces changements contribuent a mettre en lumiére les limites politiques et
territoriales de la citoyenneté québécoise et le deficit démocratique qui peut en resulter.

Examinons le r6le que devrait jouer le Commissaire a la santé et au bien-étre par rapport
a ces enjeux de citoyenneté et a la signification contemporaine des valeurs structurant le
systeme de santé et de bien-étre. Nous suggérons qu’il exerce un triple role afin que cette
réflexion puisse avoir un écho parmi les citoyennes et citoyens du Québec.

Premiérement, le Commissaire pourrait jouer un role d’informateur en rappelant aux
citoyennes et citoyens les principales valeurs qui sont au cceur du systeme de santé et de
bien-étre, ainsi que les finalités de ce dernier. Cette information qui serait transmise aux
citoyennes et citoyens devrait aussi porter sur la citoyenneté et rappeler ses principales
dimensions, les institutions qui encadrent son exercice ainsi que les enjeux actuels qui
remettent en question sa signification et ouvrent la voie a son éventuelle reconfiguration.
Il importe que le Commissaire préte une attention particuliere a la facon dont seront
présentés les valeurs et les enjeux de citoyenneté et montre clairement les options en jeu.

Le deuxiéme role du Commissaire pourrait étre de consulter les citoyennes et citoyens
afin de recueillir leurs idées et prises de position par rapport aux valeurs privilégiées dans
la société québécoise et aux enjeux touchant les fondements de la citoyenneté quebécoise.
Une telle consultation représenterait une opportunité intéressante de recueillir des
témoignages de leur expérience de I’application des valeurs et de I’exercice de leurs
droits.

Finalement, le troisieme role que pourrait jouer le Commissaire, et qui découle du
deuxiéme, serait I’organisation de forums delibératifs au sein desquels les citoyennes et
citoyens débattraient des valeurs qu’ils privilégient et de leurs réponses aux divers
enjeux. Ces forums feraient ressortir les valeurs et les enjeux qui leur apparaissent étre
importants. Ils offriraient aux citoyennes et citoyens la possibilité de constater la
signification donnée aux valeurs par les autres et de revoir leurs propres conceptions. Ces
débats devraient donc chercher a favoriser I’autonomisation des citoyennes et citoyens
face aux divers changements touchant le systeme de santé et de bien-étre tout en leur
donnant une véritable dimension démocratique.
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