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Points saillants

e Larelation entre le gouvernement fédéral et les provinces a permis que s’établisse un
ensemble stable et efficient de modalités dans le domaine des soins de santé, mais elle n’a
pas complétement réussi a mettre en place un systéme efficace. A vrai dire, la stabilité et
I’efficience du systeéme pourraient nuire a son efficacité. D’un co6té, le systeme d’assurance-
sant¢ est efficace parce qu’il intégre et donne une dimension tangible aux cinq principes de la
Loi canadienne sur la santé — I'universalité, ’accessibilité, I’intégralité, la transférabilité et
la gestion publique. De I’autre, la stabilité des relations gouvernements-groupes et
I’efficience engendrée par ces relations ne favorisent pas une évolution dynamique sur le
plan des politiques. En outre, de nombreuses réformes et améliorations, notamment dans les
discussions de haut niveau sur les politiques, sont entravées par les discordes et les impasses
fédérales-provinciales. C’est 1a un probléme sérieux compte tenu des défis nouveaux qui se
posent pour les systémes de santé partout dans le monde.

e Telle que comprise et appliquée a I’heure actuelle, la vision intergouvernementale est trop
étroite. Le processus décisionnel fédéral-provincial dans le secteur de la santé masque de
nombreuses questions pertinentes aux soins de santé et éclipse du méme coup certaines
questions de fond sur le plan des politiques.

e La politique intergouvernementale et constitutionnelle donne une dimension concréte aux
soins de santé en tant que droit 1i¢ a la citoyenneté. La Loi canadienne sur la santé (LCS) de
1984 a étendu la responsabilité des provinces en matiere de soins de santé en énumérant les
conditions qui se rattachent au versement des fonds fédéraux et, ce qui est plus important, en
précisant les peines imposées pour les manquements a ces conditions. Il est a noter que le
probléme que souléve la LCS n’est pas lié a la rigueur ou au caractére excessif des conditions
fédérales, mais plutdt au fait qu’elle permet au gouvernement fédéral de s’approprier une
vision partagée.

e Les tensions récentes entre le gouvernement fédéral et les provinces au sujet des soins de
santé concordent avec 1’évolution historique. Parmi les facteurs qui influent le plus sur les
relations intergouvernementales, il y a le financement et I’incertitude engendrée par les
changements apportés a la structure des paiements de transfert fédéraux. Parce que les soins
de santé sont un domaine de compétence provinciale exclusive et que le gouvernement
fédéral est impliqué dans la politique des soins de santé uniquement dans la mesure ou il peut
convaincre les provinces de respecter certaines normes nationales, un examen du fédéralisme
fiscal peut contribuer beaucoup a éclairer la question des relations fédérales-provinciales.

¢ Dans le document, nous explorons trois questions qui ne peuvent étre abordées facilement
dans le cadre fédéral-provincial examiné ici. La premicre est celle des droits sociaux et de
1’¢laboration des politiques axées sur la diversité. Ces questions illustrent une conception de
la santé et de I’égalité qui transcende 1’espace géographique. La seconde question est celle de
la société civile — la prise de conscience dans le cadre de la politique publique et du
changement structurel de la nécessité de faire participer les citoyens et leurs collectivités a la
prise de décision. Un tel engagement pourrait modifier la structure des rapports politiques
entre les gouvernements. Enfin, la troisiéme question a trait a la réflexion bioéthique. Les



délibérations au sujet de la répartition des ressources, de ce que 1’Etat devrait fournir aux
citoyens, et de la facon dont les étres humains devraient se traiter mutuellement constituent la
substance et I’essence des débats sur les soins de sant¢.



Sommaire

La notion de citoyenneté s’exprime de nombreuses fagons. Les citoyens et les Etats s’échangent
des taches et des services, des droits et des responsabilités, en vue de créer des collectivités
viables et politiquement durables. Au Canada, comme dans d’autres pays, cet échange se
manifeste par la politique sociale. Des avantages sont accordés sous forme de pensions, de
services d’éducation, de logement et de soins de santé en guise de rétribution pour — ou afin de
permettre — la participation a la vie militaire, économique et sociale. Un tel échange refléte,
renforce et engendre certaines croyances au sujet de la bonne sociéte et il délimite les profils
d’inclusion et d’exclusion sociale. Pour les Canadiens, une partie de la citoyenneté prend son
sens concret dans la politique des soins de santé. Les Canadiens sont fiers de leur systéme de
soins de santé universel, qu’ils considérent comme 1’un des ¢léments les distinguant des
Américains. De plus, les citoyens canadiens comprennent le marché associé a la citoyenneté, par
lequel ils versent des impo6ts en échange de I’assurance-santé, et ils en sont venus a exprimer cet
échange dans le langage des droits. Ce « discours sur les droits » s’est développé parallélement,
ou peut-étre en conséquence, de la perte de confiance a 1’égard de la capacité ou de la volonté de
I’Etat de maintenir les programmes de santé actuels et d’en concevoir de nouveaux.

Ainsi, il est essentiel d’évaluer le role de I’Etat dans le domaine des soins de santé et les
facons dont il a enrichi, ou appauvri, le régime d’assurance des services hospitaliers et médicaux
(communément appelée I’assurance-santé). Dans le contexte canadien, cette évaluation se porte
inévitablement vers les questions de fédéralisme. Nous ferons valoir que la relation entre le
gouvernement fédéral et les provinces a permis que s’établisse un ensemble stable et efficient de
modalités dans le domaine des soins de santé, mais qu’elle n’a pas complétement réussi a mettre
en place un systéme efficace. A vrai dire, la stabilité et I’efficience du systéme pourraient nuire a
son efficacité. D’un c6té, le systéme d’assurance-santé est efficace parce qu’il intégre et donne
une dimension tangible aux cinq principes de la Loi canadienne sur la santé — 1’universalité,
I’accessibilité, I’intégralité, la transférabilité et la gestion publique. De 1’autre, la stabilité des
relations gouvernements-groupes et 1’efficience engendrée par ces relations ne favorisent pas une
évolution dynamique sur le plan des politiques. En outre, de nombreuses réformes et
améliorations, notamment dans les discussions de haut niveau sur les politiques, sont entravées
par les discordes et les impasses fédérales-provinciales. C’est 1a un probléme sérieux compte
tenu des défis nouveaux qui se posent pour les systémes de santé partout dans le monde.

Les tensions récentes entre le gouvernement fédéral et les provinces au sujet des soins de
santé concordent avec 1’évolution historique. Parmi les facteurs qui influent le plus sur les
relations intergouvernementales, il y a le financement et I’incertitude engendrée par les
changements apportés a la structure des paiements de transfert fédéraux. Parce que les soins de
santé sont un domaine de compétence provinciale exclusive et que le gouvernement fédéral est
impliqué dans la politique des soins de santé uniquement dans la mesure ou il peut convaincre les
provinces de respecter certaines normes nationales, un examen du fédéralisme fiscal peut
contribuer beaucoup a éclairer la question des relations fédérales-provinciales.

L’histoire du fédéralisme fiscal montre que 1’harmonie et la discorde dans les relations

fédérales-provinciales touchant aux soins de santé sont liées, d’abord et avant tout, a des
questions de financement. Les provinces souhaitent préserver leur autonomie décisionnelle en
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matiere de politiques, tout en obtenant suffisamment de ressources pour financer adéquatement
les soins de santé, tandis que le gouvernement fédéral est préoccupé par la question du controle
des colits et le respect des normes nationales. Dans une certaine mesure, la Loi canadienne sur la
sante assure 1’efficacité du régime face aux conditions de paiement qui y sont énoncées.
L’efficience décisionnelle, bien que génée par deux paliers d’autorité gouvernementale, est
assurée — de fagon quelque peu facétieuse — grace a I'unilatéralisme fédéral. Enfin, la stabilité
des niveaux de financement (méme si I’on a observé un lent fléchissement qui a aggravé
I’incertitude pour les provinces) est garantie par les modalités de financement négociées,
1’opinion publique et les relations entre I’Etat et la profession médicale. Ainsi, comme 1’affirme
Carolyn Tuohy dans Accidental Logics, le régime de santé du Canada est demeuré relativement
stable durant les épisodes de turbulence. Cependant, I’autre c6té de la médaille de I’efficience est
que la stabilité peut devenir une contrainte aux changements qui s’imposent. Le désaccord
fédéral-provincial dans le domaine des soins de santé consomme une quantité importante
d’énergie créatrice. Cela signifie que de nombreuses réformes, améliorations et innovations ne
recoivent pas une attention adéquate. Alors qu’une part excessive de I’attention est consacrée aux
processus, aux différends, ainsi qu’aux antécédents et griefs intergouvernementaux, de
nombreuses délibérations au niveau global — qui facilitent 1’¢laboration et I’articulation des
politiques — sont reléguées aux oubliettes a cause de préoccupations plus pressantes. Des rapports
plus harmonieux entre le gouvernement fédéral et les provinces pourraient favoriser de telles
délibérations et, ainsi, promouvoir un taux de diffusion et de réussite plus €élevé des innovations
au sein du régime.

Dans la seconde partie du document, nous explorons trois questions qui ne peuvent étre
abordées facilement dans le cadre fédéral-provincial examiné ici. La premiére est celle des droits
sociaux et de 1’élaboration des politiques axées sur la diversité. Ces questions illustrent une
conception de la santé et de I’égalité qui transcende 1’espace géographique. La seconde question
est celle de la société civile — la prise de conscience dans le cadre de la politique publique et du
changement structurel de la nécessité de faire participer les citoyens et leurs collectivités a la
prise de décision. Un tel engagement pourrait modifier la structure des rapports politiques entre
les gouvernements. Enfin, la troisiéme question a trait a la réflexion bioéthique. Les délibérations
au sujet de la répartition des ressources, de ce que I’Etat devrait fournir aux citoyens, et de la
facon dont les étres humains devraient se traiter mutuellement constituent la substance et
I’essence des débats sur les soins de santé.

En soulevant des questions touchant aux droits, a la société civile et a la bioéthique, notre but
est de démontrer que les soins de santé constituent un domaine de politique extraordinairement
dynamique, mais souvent rendu statique par les contraintes du cadre intergouvernemental. Méme
s’il importe de continuer a respecter les arrangements intergouvernementaux dans le domaine des
soins de santé, il faudrait reconnaitre que I’inertie des relations fédérales-provinciales freine
I’évolution des politiques. Les débats sur les droits afférents a la citoyenneté (sous la forme de
droits aux soins de santé) transcendent les questions de compétence et de financement. Les
préoccupations en matiere de bioéthique sont a la fois universelles et individuelles, et il importe
de les aborder au niveau global, au sein des collectivités et dans les hopitaux. Les changements
qui surviennent sur les plans de la technologie médicale, de la citoyenneté et des politiques d’un
pays influent sur ’équilibre délicat entre les obligations et les engagements dans un Etat fédéral.

vii



Et, dans le cas des soins de santé au Canada, les provinces se retrouvent avec la responsabilité de
concevoir de nouveaux arrangements, compromis et programmes a I’intention des citoyens.

11 est possible qu’en reconnaissant ce déséquilibre au niveau des droits et des responsabilités
entre les gouvernements fédéral et provinciaux et les citoyens, on en arrive a une plus grande
clarté et qu’il en ressorte une nouvelle relation intergouvernementale. Certes, les considérations
de politique intergouvernementale peuvent tenir compte (et ont tenu compte par le passé) des
questions d’équité redistributive. La politique intergouvernementale a abordé des problémes de
répartition des ressources de santé et cela pourrait constituer un modele en vue des négociations
futures dans les domaines de la bioéthique et des droits. Cependant, telle qu’elle est comprise et
appliquée a I’heure actuelle, la vision intergouvernementale est trop €troite. Le processus
décisionnel fédéral-provincial dans le secteur de la santé masque de nombreuses questions
pertinentes aux soins de santé et éclipse du méme coup certaines questions de fond sur le plan
des politiques.
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La dimension politique des soins de santé et
le cadre intergouvernemental au Canada

Introduction

La notion de citoyenneté s’exprime de nombreuses fagons. Les citoyens et les Etats s’échangent
des taches et des services, des droits et des responsabilités, en vue de créer des collectivités
viables et politiquement durables. Au Canada, comme dans d’autres pays, cet échange se
manifeste par la politique sociale. Des avantages sont accordés sous forme de pensions, de
services d’éducation, de logement et de soins de santé en guise de rétribution pour — ou afin de
permettre — la participation a la vie militaire, économique et sociale. Un tel échange refléte,
renforce et engendre certaines croyances au sujet de la bonne sociéte et il délimite les profils
d’inclusion et d’exclusion sociale. Pour les Canadiens, une partie de la citoyenneté prend son
sens concret dans la politique des soins de santé. Les Canadiens sont fiers de leur systéme de
soins de santé universel, qu’ils considérent comme 1’un des ¢léments les distinguant des
Américains. De plus, les citoyens canadiens comprennent le marché associé a la citoyenneté, par
lequel ils versent des impo6ts en échange de I’assurance-santé, et ils en sont venus a exprimer cet
échange dans le langage des droits. Ce « discours sur les droits » s’est développé parallélement,
ou peut-étre en conséquence, de la perte de confiance a 1’égard de la capacité ou de la volonté de
I’Etat de maintenir les programmes de santé actuels et d’en concevoir de nouveaux.

Ainsi, il est essentiel d’évaluer le role de I’Etat dans le domaine des soins de santé et les
facons dont il a enrichi, ou appauvri, le régime d’assurance des services hospitaliers et médicaux
(communément appelée I’assurance-santé). Dans le contexte canadien, cette évaluation se porte
inévitablement vers les questions de fédéralisme. Nous ferons valoir que la relation entre le
gouvernement fédéral et les provinces a permis que s’établisse un ensemble stable et efficient de
modalités dans le domaine des soins de santé, mais qu’elle n’a pas complétement réussi a mettre
en place un systéme efficace. A vrai dire, la stabilité et I’efficience du systéme pourraient nuire a
son efficacité. D’un c6té, le systéme d’assurance-santé est efficace parce qu’il intégre et donne
une dimension tangible aux cinq principes de la Loi canadienne sur la santé (LCS) —
I’universalité, I’accessibilité, 1’intégralité, la transférabilité et la gestion publique. De 1’autre, la
stabilité des relations gouvernements-groupes et 1’efficience engendrée par ces relations ne
favorisent pas une évolution dynamique sur le plan des politiques. En outre, de nombreuses
réformes et améliorations, notamment dans les discussions de haut niveau sur les politiques, sont
entravées par les discordes et les impasses fédérales-provinciales. C’est 1a un probléme sérieux
compte tenu des défis nouveaux qui se posent pour les systemes de santé partout dans le monde.
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La création d’un systéme de soins de santé

L’histoire montre que le fédéralisme a facilité 1’¢élaboration de la politique de soins de santé au
Canada. Aprées quelques « faux départs » dans certaines provinces canadiennes durant les années
30 et 40, le gouvernement de la Saskatchewan a mis en place un régime public d’assurance-
hospitalisation en 1947 (Maioni, 1998, p. 73-77). 1l est possible que les provinces n’aient eu
gueére d’autre choix que de concevoir des programmes de soins de santé de leur propre initiative.
En 1937, la 1égislation sur le New Deal du premier ministre Bennett — un projet de politique
nationale visant a contrer les effets de la Dépression — a été déclarée ultra vires. Dans son
jugement, le Comité judiciaire du Conseil privé (CJCP) protégea la compétence des provinces en
matiere de politique sociale contre I’empietement du pouvoir fédéral. Ainsi, un gouvernement
fédéral disposé a agir pour lutter contre le marasme ¢économique et la dégradation sociale se
voyait interdire de le faire. On pourrait donc poser la question suivante : Est-ce qu’un jugement
différent de la part du CJCP aurait engendré une structure différente pour la politique sociale au
Canada? Le gouvernement fédéral aurait-il agi plus tot afin d’¢élaborer des programmes publics
d’assurance-santé sans 1’inspiration des projets précurseurs et innovateurs des provinces? Qui
peut le dire? On ne peut répondre a ces questions. Les provinces ont ouvert la voie en matiere de
politiques de santé progressives. Mais devant les besoins évidents de réforme, il reste a voir si
I’on peut confier aux provinces la vision nationale qui s’est développée et qui a été
institutionnalisée au fil des quatre ou cinq derniéres décennies et si les provinces peuvent mettre
en ceuvre des réformes compatibles avec cette vision.

Afin d’évaluer les relations fédérales-provinciales dans le domaine des soins de santé, il
importe de connaitre les sources de tension dans ces relations et de déterminer la pertinence du
cadre intergouvernemental. II est clair que le gouvernement fédéral a €laboré, conjointement
avec les provinces, une vision nationale qui reflete et concorde avec le sentiment public. Cette
vision est le produit d’un certain nombre de facteurs. Premiérement, au lendemain de la
Deuxieme Guerre mondiale, il était évident que les subventions fédérales liées a des objectifs
particuliers (par exemple la lutte a la tuberculose ou la construction d’hopitaux) étaient
sporadiques et insuffisantes'. En outre, I’effort de guerre avait constitué une démonstration de
responsabilité et de citoyenneté, et 1’Etat se voyait forcé d’y donner suite en adoptant un
ensemble de droits. Ainsi, les initiatives fédérales de 1957 et de 1966 (régime national
d’assurance-hospitalisation et régime national d’assurance-sant¢, respectivement) accordaient
aux citoyens des avantages concrets sur le plan de la santé et articulaient du méme coup les
dimensions sociales du nationalisme canadien.

C’est le pouvoir de dépenser du gouvernement fédéral qui a permis de telles initiatives pan-
canadiennes dans un domaine de compétence provinciale. La Constitution canadienne autorise le
gouvernement fédéral a dépenser dans tous les secteurs de politiques, méme ceux qui relévent
exclusivement de la compétence des provinces. Compte tenu des avantages tangibles d’un
régime universel de soins de santé, des dimensions nationales du programme et de la
contribution financieére du gouvernement fédéral dans un secteur de politiques débordant sa

1 L’approche inadéquate en matiére de santé au niveau national a été soulignée dans le Rapport de la Commission
royale sur les services de santé (Commission Hall, 1964).
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sphere de compétence, il était inévitable que les soins de santé deviennent un dossier
intergouvernemental aprement disputé.
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Réorientation des droits

La Charte des droits et libertés et la Loi canadienne sur la santé ont inspiré une nouvelle
orientation en maticre de droits dans le domaine des soins de santé (Redden, 2002; Manfredi et
Maioni, 2002; Flood, 1999). L’autorité découlant d’un examen judiciaire détaillé a déplacé le
débat en maticres constitutionnelles au-dela des questions de compétence. Ainsi, il ne convient
plus d’envisager les soins de santé comme une question exclusivement intergouvernmentale. I1
importe de reconnaitre que la perspective fédérale-provinciale est étroite et centrée sur les
processus, et que les aspects intergouvernementaux des soins de santé recoupent les débats
portant sur les droits, la société civile et la réflexion bioéthique. A notre avis, I’un des problémes
les plus sérieux li¢ au cadre fédéral-provincial des soins de santé est que le processus de
I’intergouvernementalisme a relégué au second plan de nombreuses questions pertinentes dans ce
domaine (comme celles des droits, de la bioéthique et de la répartition globale). Dans certains
cas, ce processus semble monopoliser toute la substance du débat. En outre, les questions
relatives aux répercussions des relations fédérales-provinciales sur la durabilité du régime
d’assurance-santé¢ font fausse route jusqu’a un certain point. Le systéme canadien de soins de
santé est le produit de la politique intergouvernementale. Les relations fédérales-provinciales —
harmonieuses ou discordantes — ont a la fois facilité ef entravé I’évolution sur le plan des
politiques.

Les preuves d’un changement en profondeur du systéme de soins de santé au Canada se
présentent sous diverses formes. L une des plus intéressantes et des plus fondamentales est la
tangente prise ces deux dernicres décennies vers la question des droits. On entend souvent les
gens parler de droits en rapport avec diverses choses, sur un ton parfois sérieux, parfois frivole.
Réclamer le droit a quelque chose ne nous dit rien sur la valeur de ce droit. A titre d’exemple, on
peut penser avoir le droit de fumer sur la rue, méme si ce comportement a été interdit dans de
nombreuses collectivités. La personne qui réclame ce droit peut y attacher beaucoup
d’importance, mais il est peu probable qu’elle pense que ce « droit » est équivalent au droit a la
vie, a la liberté ou a la liberté d’expression (bien que le droit de fumer puisse découler de droits
plus fondamentaux). Ainsi, le discours sur les droits est important parce qu’il définit non pas la
valeur, mais des expressions culturelles de 1’attachement et de la sentimentalité. Certes, le fait de
réclamer des droits est, en grande partie, I’expression de valeurs sociétales. Cependant, la
rubrique quotidienne des droits révele des excursions émotives dans les domaines de la
citoyenneté et des liens sentimentaux avec des objets, des services et des facons de faire
familicres. En fait, plutdt que de contribuer a ancrer encore davantage une froide rationalité
¢clairée, le discours sur les droits sert plutot a nous en libérer. La multiplicité des droits réclamés
pourrait transcender la rationalité et donner a la citoyenneté une configuration postmoderne.

Ainsi, certaines personnes se sentent 1ésées lorsqu’on empiete d’une fagon ou d’une autre sur
I’éventail des choix qui s’offre a elles — comme ne pas pouvoir acheter un Coke sur un campus
universitaire qui a conclu un contrat avec Pepsi. Il est possible qu’une telle pratique enfreigne le
droit a la liberté d’expression. Méme si cela semble repousser les limites des droits
fondamentaux, il se peut que 1’on ne puisse distinguer ce qui est pertinent de ce qui ne 1’est pas.
De méme, le débat sur les droits en matiére de soins de santé requiert une appréciation des
valeurs, des sentiments et des services de base et de luxe. Au niveau intuitif, le droit aux soins de
santé découle assurément de droits plus fondamentaux. Nous avons soutenu ailleurs que le droit
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aux soins de santé doit étre interprété (philosophiquement et politiquement) comme un droit se
rattachant a la citoyenneté plutdt que comme un droit de la personne (Redden, 2002). Le droit de
participer a un régime public de santé dans les démocraties industrielles avancées n’est pas
équivalent au droit d’acces a des services de santé de base comme I’immunisation, 1’eau potable
et I’hébergement.

La politique intergouvernementale et constitutionnelle donne une dimension concrete aux
soins de santé en tant que droit 1i¢ a la citoyenneté. La Loi canadienne sur la santé (LCS) de
1984 a étendu la responsabilité des provinces en matiere de soins de santé en énumérant les
conditions qui se rattachent au versement des fonds fédéraux et, ce qui est plus important, en
précisant les peines imposées pour les manquements a ces conditions. Il est a noter que le
probléme que souléve la LCS n’est pas li¢ a la rigueur ou au caractére excessif des conditions
fédérales, mais plutdt au fait qu’elle permet au gouvernement fédéral de s’approprier une vision
partagée.

La Charte (1982) a suscité un plus grand nombre de litiges (de nature différente) concernant
les soins de santé. Avant I’adoption de la Charte, la plupart des litiges touchant aux soins de
santé concernaient la relation médecin-patient (Flood, 1999), mais apres son adoption, les litiges
ont principalement porté sur des questions de droits fondamentaux, d’égalité et d’acces (voir les
causes Eldridge et Waldman, en Colombie-Britannique, ou Cameron, en Nouvelle-Ecosse). Cette
tendance traduit la nature des droits revendiqués et elle a inspiré des modifications subséquentes
a ces droits. D’un c6té, les citoyens-patients en sont venus a considérer la prestation des services
en termes absolus. Aprés tout, le langage des droits est sans équivoque. Et I’Etat ne peut nier la
gravité des questions entourant les soins de santé. De 1’autre c6té, la LCS et la Charte ont
profondément transformé le role joué par les provinces dans le domaine des soins de santé en
accroissant leur niveau de responsabilité tant en termes politico-symboliques qu’en termes
constitutionnels. Les citoyens-patients font valoir leurs droits aupres des gouvernements
provinciaux, qui sont seuls a porter la responsabilité constitutionnelle des soins de santé. Qui
plus est, les provinces en sont venues a assumer une plus grande responsabilité financiere pour
les soins de santé. Elles assument une plus grande part du fardeau budgétaire au fur et 8 mesure
que diminue la proportion des cotits financée par les fonds fédéraux.

On ne peut dire avec quelque certitude si cette expansion de la responsabilité des provinces a
un effet positif ou négatif. Et cela n’est pas aussi simple que de déterminer si le role joué par le
gouvernement fédéral est illégitime, ou si les provinces sont inéluctablement contraintes par la
législation fédérale, les arrangements constitutionnels et une société de plus en plus portée aux
litiges. Certes, selon les sondages d’opinion, les Canadiens souhaitent que le gouvernement
fédéral continue de jouer un réle dans le domaine des soins de santé et maintienne des normes
nationales (Merck Frosst Canada & Co. et coll., 2000, p. 26). Cependant, il est clair que le rdle
joué par les provinces a changé sous 1’effet de la LCS et de la Charte (et d’autres facteurs),
tandis que le role du gouvernement fédéral est demeuré plus ou moins le méme. Cette situation
est problématique parce qu’elle crée un déséquilibre au niveau des droits et des responsabilités
qui restreint les possibilités de réforme. A mesure que les provinces assument une plus grande
responsabilité financiére et morale pour la politique de soins de santé, le role joué par le
gouvernement fédéral devient plus discutable, ce qui représente une sérieuse contrainte au
changement requis.
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Problemes et tendances : le fédéralisme fiscal

Les tensions récentes entre le gouvernement fédéral et les provinces au sujet des soins de santé
concordent avec 1’évolution historique. Parmi les facteurs qui influent le plus sur les relations
intergouvernementales, il y a le financement et 1’incertitude engendrée par les changements
apportés a la structure des paiements de transfert fédéraux. Parce que les soins de santé sont un
domaine de compétence provinciale exclusive et que le gouvernement fédéral est impliqué dans
la politique des soins de santé uniquement dans la mesure ou il peut convaincre les provinces de
respecter certaines normes nationales, un examen du fédéralisme fiscal peut contribuer beaucoup
a éclairer la question des relations fédérales-provinciales.

Les programmes d’assurance-hospitalisation et d’assurance-santé ont été financés
initialement par des subventions de partage des colits. Le gouvernement fédéral versait environ
50 cents pour chaque dollar dépensé par un gouvernement provincial en soins de santé (pour plus
de détails, voir Barker, 1988). Les provinces étaient libres de dépenser ces fonds a leur guise,
pourvu que les dépenses s’inscrivent dans le cadre de programmes désignés (comme la
construction d’hdpitaux). Ainsi, on a établi dés le départ un processus par lequel le
gouvernement fédéral énongait les priorités et mettait des fonds a la disposition des provinces
afin que ces priorités se réalisent. A mesure que les programmes de soins de santé se sont
développés et que les budgets de dépenses des provinces ont pris de I’ampleur, on a commencé a
se préoccuper de la durabilité du régime de soins de santé et des ressources budgétaires qu’on
pouvait lui consacrer. Le contexte économique turbulent des années 70, précipité par le choc des
prix de I’OPEC en 1973, a suscité des modifications en profondeur dans tous les secteurs de
politiques. Dans celui des soins de santé, cela a mené a une renégociation des modalités de
financement.

En 1977, le gouvernement fédéral a remplacé la formule de partage des cotts des soins de
santé par un systeme de subvention en bloc appelé Financement des programmes établis (FPE).
Cette nouvelle subvention englobait deux secteurs de politiques — les soins de santé et
I’enseignement postsecondaire — et fixait des limites aux transferts destinés aux provinces dans
ces deux domaines. La nouvelle formule assouplissait manifestement la conditionnalité des
programmes — les provinces devaient dépenser les fonds recus dans les secteurs des soins de
santé et de ’enseignement postsecondaire en protégeant la notion d’un régime universel, mais
elles pouvaient dorénavant fixer leurs propres priorités. Les provinces ont accueilli ce
changement avec un optimisme prudent, sinon avec scepticisme. Méme si un plus grand pouvoir
discrétionnaire était considéré comme une victoire pour les provinces, on craignait que les
nouveaux paiements de transfert, qui permettaient au gouvernement fédéral d’exercer un plus
grand controle sur les dépenses, ne suffiraient pas a couvrir les colits sans cesse croissants.

Eventuellement et, comme on pouvait le prévoir, le gouvernement fédéral en viendrait &
déterminer les niveaux de dépenses en ajustant la clause d’indexation a I’inflation du FPE. A
partir de 1986, le gouvernement fédéral a appliqué la clause d’indexation du FPE a I’ensemble
du transfert, ce qui signifiait que les versements annuels augmenteraient dorénavant a un taux
équivalant a celui du PNB moins 2 p. 100. Le transfert au titre du FPE, qui comprenait une
subvention globale (composante en especes), un transfert de points d’impdt (13,5 points de
I’impot sur le revenu des particuliers et 1,0 point de I’imp06t sur le revenu des sociétés) et une
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composante de péréquation, devait initialement reposer sur des points d’impdt. En d’autres
termes, a mesure que le rendement des points d’impdt augmentait, on prévoyait que la
composante en especes diminuerait pour éventuellement disparaitre. En réalité, le rendement
fiscal a été beaucoup plus faible que prévu et la composante en espéces a diminué, sans toutefois
disparaitre.

Cette situation a avantagé le gouvernement fédéral. Méme si la formule globale lui imposait
des déboursés en especes, elle permettait de faire respecter, dans les faits, les normes nationales.
Cela veut dire que le gouvernement fédéral pouvait réduire la clause d’indexation du FPE et,
ainsi, réduire la composante en especes, tout en continuant a insister sur les conditions a
respecter. Bien entendu, les provinces se sont senties 1ésées par ces modalités et ont réclamé que
le gouvernement fédéral accroisse les fonds versés au titre des soins de santé ou qu’il assouplisse
les conditions et ¢largisse la notion de normes nationales.

Ce fut une période de graves tensions dans les relations fédérales-provinciales. Les provinces
devaient éventuellement perdre la bataille du financement et des normes nationales en deux
¢épisodes de transformations majeures sur le plan des politiques. Les deux s’inscrivent dans la
tendance du gouvernement fédéral a prendre unilatéralement des décisions en matiére de
politique de santé, lesquelles expliquent, en large partie, le différend intergouvernemental. Le
premier épisode a été 1’adoption, en 1984, de la Loi canadienne sur la santé (LCS), qui réitérait
les cinq principes de 1’assurance-santé énoncés dans la législation sur le FPE et rattachait des
pénalités financieres a la non conformité des provinces a ces principes. En d’autres termes, avant
1984, les provinces devaient adhérer aux normes nationales mais le recours dont disposait le
gouvernement fédéral en cas d’infraction n’était pas clairement précisé. Dans le contexte des
différends incessants sur la question du financement et des pratiques de surfacturation des
médecins, qui menagaient symboliquement le programme social le plus vénéré au Canada
(Tuohy, 1988), la LCS représentait une tentative de la part du gouvernement fédéral pour
protéger le régime universel de soins de santé contre ces menaces croissantes.

Le second épisode de changement de politiques est survenu en 1995, lorsque le
gouvernement fédéral a remplacé le FPE par le Transfert canadien en matic¢re de santé et de
programmes sociaux (TCSPS). Le TCSPS a amalgamé le financement des soins de santé et de
I’enseignement postsecondaire (FPE) avec le financement destiné aux programmes de bien-&tre
(le Régime d’assistance publique du Canada — RAPC). Le RAPC était le dernier grand
programme a frais partagés du Canada et, a ce titre, il imposait au gouvernement fédéral
d’importants déboursés en especes. La composante en especes du FPE, qui est assortie de
conditions, diminuait en importance et devait disparaitre entierement d’ici 2010 (Smith, 1995,
p. 328), ce qui n’aurait laissé que la composante du transfert représentée par les points d’impot.
Bien que les points d’imp06t fassent partie du transfert, ils ne peuvent étre facilement retenus.
Cela signifie que les pénalités financiéres pour tout manquement a la LCS seraient pratiquement
impossibles a appliquer. En combinant le FPE et le RAPC, le gouvernement fédéral a accru la
composante en especes du TCSPS tout en réduisant le montant global du transfert aux provinces
d’environ six milliards de dollars (Canada, 1999, p. 15). Cela a posé de sérieux défis aux
provinces, qui doivent maintenant établir leurs priorités dans trois secteurs de politiques au lieu
de deux, tout en répondant aux demandes croissantes dans le domaine de la politique sociale
avec des ressources réduites.
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L’histoire du fédéralisme fiscal montre que 1’harmonie et la discorde dans les relations
fédérales-provinciales touchant aux soins de santé sont liées, d’abord et avant tout, a des
questions de financement. Les provinces souhaitent préserver leur autonomie décisionnelle en
maticre de politiques, tout en obtenant suffisamment de ressources pour financer adéquatement
les soins de sant¢, tandis que le gouvernement fédéral est préoccupé par la question du contrdle
des colits et le respect des normes nationales. Dans une certaine mesure, la Loi canadienne sur la
sante assure |’efficacité du régime face aux conditions de paiement qui y sont énoncées.
L’efficience décisionnelle, bien que génée par deux paliers d’autorité gouvernementale, est
assurée — de facon quelque peu facétieuse — grace a I'unilatéralisme fédéral. Enfin, la stabilité
des niveaux de financement (méme si 1’on a observé un lent fléchissement qui a aggraveé
I’incertitude pour les provinces) est garantie par les modalités de financement négociées,
1’opinion publique et les relations entre 1’Etat et la profession médicale. Ainsi, comme 1’affirme
Carolyn Tuohy dans Accidental Logics, le régime de santé du Canada est demeuré relativement
stable durant les épisodes de turbulence. Cependant, 1’autre c6té de la médaille de I’efficience est
que la stabilité peut devenir une contrainte aux changements qui s’imposent. Comme nous
I’avons indiqué dans I’introduction, le désaccord fédéral-provincial dans le domaine des soins de
santé consomme une quantit¢ importante d’énergie créatrice. Cela signifie que de nombreuses
réformes, améliorations et innovations ne regoivent pas une attention adéquate. Alors qu’une part
excessive de I’attention est consacrée aux processus, aux différends, ainsi qu’aux antécédents et
griefs intergouvernementaux, de nombreuses délibérations au niveau global — qui facilitent
I’¢laboration et 1’articulation des politiques — sont reléguées aux oubliettes a cause de
préoccupations plus pressantes. Des rapports plus harmonieux entre le gouvernement fédéral et
les provinces pourraient favoriser de telles délibérations et, ainsi, promouvoir un taux de
diffusion et de réussite plus ¢élevé des innovations au sein du régime.

Dans les pages qui suivent, nous explorons trois questions qui ne peuvent étre abordées
facilement dans le cadre fédéral-provincial examiné ici. La premicre est celle des droits sociaux
et de I’¢laboration des politiques axées sur la diversité. Ces questions illustrent une conception
de la santé et de 1’égalité qui transcende I’espace géographique. La seconde question est celle de
la société civile — la prise de conscience dans le cadre de la politique publique et du changement
structurel de la nécessité de faire participer les citoyens et leurs collectivités a la prise de
décision. Un tel engagement pourrait modifier la structure des rapports politiques entre les
gouvernements. Enfin, la troisiéme question a trait a la réflexion bioéthique. Les délibérations au
sujet de la répartition des ressources, de ce que 1’Etat devrait fournir aux citoyens, et de la fagon
dont les étres humains devraient se traiter mutuellement constituent la substance et I’essence des
débats sur les soins de santé. Dans cette section, nous examinons quatre grandes distinctions
conceptuelles. Certaines de ces distinctions ou de ces domaines de délibération peuvent trouver
leur place dans les structures fédérales-provinciales actuelles, tandis que d’autres ont un
caractere non spatial du fait qu’ils transcendent toute ligne de démarcation.
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Les droits sociaux et le défi de la différence

Des changements fondamentaux ont été apportés au systéme canadien de soins de santé a la fin
du 20° siécle et au début du 21° siécle dans chacune des provinces. Nombre de ces réformes ont
1) tenté de concilier les engagements a I’égard de 1’universalité avec les défis de la diversité et de
la différence, 2) associé les citoyens et leurs collectivités aux décisions en maticre de soins de
santé (et, partant, renforcé la société civile), et 3) reconnu I’incidence globale et ’universalité
des questions de bioéthique et de droits de la personne. Ces ¢léments constituent des exemples
frappants de la pertinence décroissante de la thése des droits sociaux de T. H. Marshall et de la
nécessité de définir de nouvelles relations entre le gouvernement, 1’économie et la société. Ces
trois aspects recoupent les arrangements intergouvernementaux.

Dans Citizenship and Social Class, T. H. Marshall explique que les droits sociaux ont
progressé en Grande-Bretagne au 20° siécle en réponse a des inégalités manifestes et aux besoins
de I’Etat au lendemain de la Seconde Guerre mondiale (Marshall, 1964). L’évolution des droits
civils et politiques au 18° et au 19° siécle a permis de garantir une égalité procéduriére formelle
aux citoyens britanniques. Cependant, il était devenu évident que 1’essence méme de la
citoyenneté britannique était menacée par I’inégalité (essentiellement liée a des facteurs
¢conomiques) et que la meilleure facon d’assurer la sécurité nationale était de permettre aux
citoyens de remplir leurs devoirs envers le pays. Le bon fonctionnement des secteurs militaire et
industriel nécessitait une population en santé et scolarisée. Des droits sociaux sous la forme de
programmes de bien-étre, de services de santé et d’éducation, offerts également a tous les
citoyens britanniques sans égard a leur classe sociale ou a leur niveau de revenu (les programmes
de I’Etat-providence) garantiraient « le droit & un minimum de bien-étre et de sécurité
¢conomiques, jusqu’au droit de partager pleinement le patrimoine social et de vivre comme un
étre civilisé selon les normes prévalant dans la société » (Marshall, 1964, p. 78; TRADUCTION).

Le principal avantage issu de 1’avénement des droits sociaux est que 1’égalité s’est établie et
a été maintenue dans le cadre de programmes sociaux qui, au-dela de la rhétorique, offrent des
avantages concrets. Au Canada, 1’inégalité économique, les tendances de I’urbanisation et les
progres de la technologie médicale se sont conjugués pour faire apparaitre la nécessité (dans les
premiéres décennies du 20° siécle) d’une intervention de I’Etat dans le domaine des soins de
santé (Dickinson, 1993). Ces initiatives ont débuté localement par des régimes municipaux de
soins médicaux (Taylor, 1987). Des collectivités versaient une rémunération a un médecin pour
qu’il exerce sa pratique sur leur territoire. Lorsque les gens se sont retrouvés devant de graves
difficultés économiques dans les années 30, il est devenu clair que cette approche ponctuelle ne
convenait pas. A la base, I’initiative est venue de certains gouvernements provinciaux et de
I’ Association médicale canadienne (AMC). Les gouvernements provinciaux (qui possedent la
compétence constitutionnelle en matiere de soins de santé) et les médecins (qui avaient besoin
d’étre rémunérés pour leurs services) avaient intérét a ce que des régimes de santé publics soient
institués.

L’histoire des régimes publics d’assurance-santé au Canada est bien documentée et a été
relatée ailleurs (Taylor, 1987; Maioni, 1998). Le point sur lequel nous voudrions insister ici, et
sur lequel nous reviendrons dans la prochaine section, est que la participation de la base —
I’engagement de la société civile — n’est possible que lorsqu’elle est authentique, c’est-a-dire
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lorsqu’elle est le reflet d’un ensemble de besoins et d’intéréts véritables plutot qu’artificiels.
Avant I’avénement de 1’Etat-providence, la mobilisation de la base était de nature trés différente
dans la mesure ou son action avait un caractere impératif, tandis que les citoyens de I’époque
postérieure a I’Etat-providence ont déja décidé ou accepté que le gouvernement fédéral et les
provinces assument la responsabilité décisionnelle en matiére de soins de santé.

Dans la documentation, les défenseurs actuels des droits sociaux et de 1’Etat-providence
présentent une thése généralement convaincante (Armstrong et Armstrong, 1996; King et
Waldron, 1988). Cependant, les choix que les gouvernements doivent faire sont beaucoup plus
complexes que 1’option binaire de I’approche étatiste ou du marché. I est pratiquement
incontestable que les programmes associés a I’Etat-providence ont favorisé une certaine égalité
dans de nombreuses démocraties capitalistes avancées. Pourtant, méme si la classe sociale et le
statut socio-€conomique occupent encore une place centrale dans les analyses de I’inégalité, les
gouvernements et les sociétés dont ils émanent doivent trouver des facons de résoudre un
éventail beaucoup plus vaste d’inégalités — parfois juxtaposées, parfois conflictuelles. Les
différences fondées sur le sexe, la sexualité, la race, les capacités — bref, ’attribution et 1’identité
— viennent compliquer la tiche de I’Etat qui tente de remplir sa promesse d’assurer ’unité par le
truchement de programmes sociaux universels.

La possibilité d’une « troisiéme voie » (Giddens), qui ferait le pont entre I’Etat-providence et
la problématique postmoderne des différences a premiere vue irréconciliables, des forces du
marché et de la mondialisation, retient I’attention. De fait, elle pourrait poursuivre la tradition
ayant débuté au Canada avec I’adoption de la Charte des droits et libertés, en 1982, d’interpréter
les droits et I’acceés aux services sociaux comme ayant une incidence a la fois sur les personnes et
sur les groupes. La Charte reconnait que méme si I’égalité entre les personnes est une priorité
dans toute démocratie libérale, le fondement des revendications en matiére d’égalité pourrait étre
la différence ou le fait que 1’égalité ne soit possible qu’en respectant la différence. Dans cette
optique, la Charte résiste théoriquement  la tendance ayant affligé la politique sociale aux Etats-
Unis — la concrétisation d’engagements formels en matiere d’égalité individuelle en
reconnaissant la marginalisation de certains groupes et la différence seulement dans la mesure ou
ces groupes sont exclus des engagements pris formellement. A 1’opposé, le Canada reconnait
dans ses engagements formels la différence au niveau des groupes. Michael Ignatieff explique
que « les changements constitutionnels pourraient avoir débuté avec le désir du premier ministre
Trudeau d’ancrer la notion canadienne de 1’égalité dans 1’égalité des droits individuels. Au terme
de ce processus, les Canadiens avaient déja insisté pour que I’on ne s’arréte pas aux droits
individuels : des garanties portant sur des droits collectifs en matiere de langue, d’égalité des
femmes, de patrimoine multiculturel et de revendications territoriales des autochtones avaient été
inscrites dans la Charte méme... » (Ignatieff, 2000, p. 7; TRADUCTION).

-10 -
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Santé et différence

Il est généralement accepté que les différences de sexe, de langue et d’age ont des répercussions
variées et importantes sur la santé. Les questions posées par la réalité d’une plus grande
espérance de vie sont a la fois nouvelles et complexes. Les technologies qui permettent de
prolonger la vie soulévent d’épineuses questions au sujet de la durée de la vie — et des arbitrages
avec la qualité de vie. Le besoin d’assurer les soins a domicile et d’élaborer des options en
maticre d’assurance-médicaments revét une certaine urgence pour la population actuelle. En
outre, les dimensions bioéthiques des transplantations d’organes, des questions relatives a la
cessation de la vie humaine (I’attribution de ressources limitées aux patients en phase terminale,
les ordonnances de ne pas réanimer et I’euthanasie) et la restructuration de la cellule familiale
(pour prendre soin de parents vieillissants) rendent impossible la formulation de réponses
simples comme les appels familiers en faveur de I'universalité.

Les gouvernements ont élaboré¢ des programmes d’assurance-médicaments de portée limitée
et ont haussé les budgets pour les soins a domicile, bien qu’il y ait peu de coordination des
politiques en ce qui a trait a cette derniere initiative. En 1998, les dépenses publiques consacrées
aux soins a domicile atteignaient 2,1 milliards de dollars, soit une augmentation de 1,1 milliard
de dollars, ou 104 p. 100, par rapport a 1990-1991 (Santé Canada, 1998). En 1997, le Forum
national sur la santé (FNS) a recommandé que le Canada adopte une formule plus délibérée et
coordonnée sur les questions d’éthique. Le Groupe de travail sur les valeurs, mis sur pied par le
FNS, a constaté qu’il y avait peu de réseaux de recherche bien établis parmi les organisations et
les institutions concernées par ces questions (Canada, 1997, p. 21). Néanmoins, de nombreuses
recommandations (fédérales) formulées par le FNS a I’intention du gouvernement fédéral n’ont
pas été mises en ceuvre et il reste a voir si un débat plus systématique concernant 1’éthique des
soins de santé se déroulera (les Instituts de recherche en santé du Canada pourraient offrir un
cadre pour cet objectif).

En outre, beaucoup d’attention a été accordée, a tous les niveaux, aux défis et aux
préoccupations spécifiques a la santé des femmes. Depuis 1996, le gouvernement fédéral a
parrainé la création de cinq centres d’excellence nationaux sur la santé des femmes. Etablis dans
différentes régions du pays, ces centres traduisent 1I’engagement du gouvernement fédéral
d’explorer les questions de santé propres aux femmes et de mettre en place un modele d’analyse
des politiques tenant compte du sexe (Santé¢ Canada, 2000). La nécessité d’adopter des politiques
et des visions reconnaissant les caractéristiques particuliéres des femmes sur le plan de la santé
s’étend a la recherche médicale, a la répartition des services de santé, a la bioéthique et aux
facteurs liés au mode de vie. Ainsi, il s’agit d’une initiative allant au-dela de la notion
d’universalité au sens d’un traitement et d’une prestation uniformes a tous les patients sans égard
a leurs différences.

Différents citoyens canadiens et différents groupes de citoyens canadiens ont acces aux soins
de santé de facons différentes. A titre d’exemple, la population anglophone du Québec estime
que ’acces qu’elle a aux services de santé est sérieusement compromis par la fermeture de
nombreux hopitaux anglophones, ainsi que par la réduction ou I’abolition des services bilingues
dans de nombreux autres établissements hospitaliers de la province. Méme si les fermetures
d’hdpitaux ont fait partie des programmes de réforme de la plupart des provinces, la décision
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prise par le gouvernement du Québec de fermer des hopitaux anglophones a constitué un affront
particulier dans la perspective de I’acces. La fermeture d’un hopital dans une région rurale peut
obliger des patients a se rendre jusqu’au prochain centre urbain pour recevoir des soins. Mais la
fermeture d’hdpitaux anglophones offrant des services en anglais ne fait pas que compromettre
I’acces, elle le supprime (Commissaire aux langues officielles, 1998, section 2).

De fagon similaire, le gouvernement de la Colombie-Britannique a décidé, en 1997, de cesser
de financer les services d’interprétation pour les patients atteints d’une incapacité auditive (la
cause Eldridge). La Loi canadienne sur la santé (1984) précise que :

12. (1) La condition d’accessibilité suppose que le régime provincial d’assurance-santé :
a) offre les services de santé assurés selon des modalités uniformes et ne fasse pas
obstacle, directement ou indirectement, et notamment par facturation aux assurés, a un
acces satisfaisant par eux a ces services (Loi canadienne sur la santé, chapitre C-6).

Avant la cause Eldridge, le principe de I’accessibilité n’avait été¢ invoqué que pour interdire les
frais d’utilisation et la surfacturation. En d’autres termes, le gouvernement fédéral avait réduit les
paiements de transfert destinés aux provinces d’un montant correspondant aux frais d’utilisation
pergus par les cliniques ou aux sommes excédentaires facturées par les médecins. Il est plus
difficile d’imposer des pénalités pour d’autres infractions. Quelle montant retenir du transfert
destiné a une province qui n’offre pas certains moyens d’acces, tels des services d’interprétation?
Quelles sont les autres options en mati¢re de pénalité?

La difficulté de concilier les normes nationales et les prérogatives des provinces sur le plan
des politiques n’est pas un phénomene nouveau dans le domaine des soins de santé au Canada.
Mais cette cause est unique dans la mesure ou le débat ne s’est pas déroulé dans le cadre de la
l1égislation fédérale; la question n’était pas de savoir si la décision prise par le gouvernement de
la Colombie-Britannique contrevenait a la Loi canadienne sur la santé, mais si cette décision
¢tait constitutionnelle. Colleen Flood explique que :

Avant la cause Eldridge, la jurisprudence avait établi clairement que la Charte ne
s’appliquait pas aux hopitaux pour le motif que le gouvernement n’exergait pas un
contrdle suffisant sur ces institutions pour qu’on puisse les qualifier de

« gouvernementales... » Cependant, dans la cause Eldridge, la Cour supréme du Canada
a statué que la Charte s’appliquait a la décision prise par un hopital de ne pas financer
des services d’interprétation a 1’intention des patients sourds (Flood, 1999, p. 36).

Ainsi, la cause Eldridge est importante parce que 1’application de la Charte élargit la conception
des droits liés aux soins de santé pour y inclure formellement les particuliers et les groupes, ainsi
que les notions d’égalité et de différence. Cela signale aussi le début d’une ere nouvelle de
consolidation juridique de la responsabilité des provinces et de droits accrus revendiqués par les
citoyens-patients (Rioux, 1999). Cette cause démontre par ailleurs que les questions de politique
publique peuvent devenir des questions de droit formel et, a ce titre, acquérir un statut que ne
peuvent plus altérer le gouvernement fédéral ou les provinces.

L’étude de I’inégalité en rapport avec la santé a constitué un sujet de réflexion pour les
épidémiologistes (voir, par exemple, Wilkinson, 1994, et Farmer, 1999). Cependant, tres peu
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d’attention a été accordée a la problématique de la santé et de 1’inégalité parmi ceux qui
s’intéressent aux questions politiques (a I’exception notable de Evans, Barer et Marmor, 1994, et
de Daniels, Kennedy et Kawachi, 2000). Cela est quelque peu étonnant parce que 1’étude de la
politique est I’étude du pouvoir et des ressources, ainsi que la fagon dont ils sont répartis entre
les groupes et les personnes au sein d’une population donnée. Peut-étre parce que les
engagements politiques formels envers 1’égalité politique ont été la marque distinctive des
démocraties libérales modernes, les questions relatives a I’inégalité n’ont pas été reconnues ou
abordées pleinement. Cependant, les engagements pris durant la période de 1’aprés-guerre dans le
domaine des droits sociaux et I’accession a 1’égalité politique par le biais des programmes
sociaux sont des thémes un peu dépassés. Les défis que posent la différence et I’inégalité ne
peuvent Etre relevés de fagon adéquate dans le cadre des arrangements intergouvernementaux
actuels au Canada.

Bien str, il y a toujours eu des politiques en place pour traiter de la diversité et de la
marginalité. Le gouvernement fédéral reconnait sa responsabilité a I’égard des peuples
autochtones et des besoins de santé propres a ces populations dans le cadre du Programme des
services de santé non assurés. En dépit de I’apparence d’un régime de santé unique et universel
au Canada, chaque province a créé, et continue d’ériger, son propre systéme de santé. A mesure
que vieillit la population, les gouvernements provinciaux prennent certaines dispositions en
offrant aux personnes agées des services de santé qui ne sont pas disponibles pour la population
en général. En outre, la dynamique changeante de la maladie et des traitements a incité les
gouvernements a offrir des prestations de médicaments aux patients qui requieérent une
médication excessivement coliteuse (les médicaments administrés hors du cadre hospitalier ne
sont pas défrayés par les régimes d’assurance-santé des provinces). Enfin, I’ensemble du
systéme, ou le réseau de systemes existants, repose sur 1’idée que les médecins dispensent aux
patients, individuellement, le programme de soins qu’ils jugent « médicalement nécessaire ».
Sous toutes ces facettes, le systeme canadien de soins de santé reconnait déja la diversité et la
différence. Cependant, la centralité du cadre intergouvernemental contribue a la mise en place de
structures statiques. Méme si les processus et les fruits du fédéralisme fiscal ont contribu¢ a la
création d’un systéme de santé stable, ils ont, du méme coup, réduit la plupart des questions de
politique a leur dimension intergouvernementale. Certes, la politique de santé s’¢labore dans le
contexte intergouvernemental des négociations fédérales-provinciales. Mais les questions
relatives a I’avenir des soins de santé au Canada vont (et devraient aller) bien au-dela des
modalités des paiements de transfert.
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Le renforcement de la société civile

Dans les années 90, les gouvernements provinciaux au Canada ont entrepris diverses initiatives
de réforme. Une caractéristique de la plupart de ces initiatives (sauf en Ontario) a été la
décentralisation de la prise de décision en matiere de soins de santé. Les provinces ont créé des
organismes régionaux ou communautaires (appelés régies régionales ou commissions régionales
ou communautaires de la santé) au sein desquels les citoyens pouvaient participer directement a
I’¢laboration de la politique de santé dans leur région. En Saskatchewan, ces structures de
gouvernance au niveau communautaire sont devenues des exercices de démocratie — certains
membres des conseils ont été élus par les populations directement concernées; dans d’autres
provinces, comme en Nouvelle-Ecosse, les membres des conseils ont été nommés par les
responsables du ministére de la Santé (pour un examen détaillé de la décentralisation des
pouvoirs dans les provinces canadiennes, voir Lomas, Woods et Veenstra, 1997a, 19975, 1997¢
et 1997d). Les objectifs de ces projets de réforme étaient vari€s et ont été atteints a des degrés
divers. Cependant, on peut en conclure que 1’un des principaux buts visés par les structures de
régie communautaires était de renforcer la société civile.

Méme s’il n’y a pas consensus sur le sens de 1’expression « société civile » et que les
gouvernements provinciaux n’ont pas décrit leurs populations en recourant a cette expression
dans la documentation sur les initiatives de réforme, elle a trait a I’évaluation de la participation
des citoyens a la prise de décision sur les soins de santé. La principale question ayant trait a
I’expression « société civile » semble étre la mesure dans laquelle les groupes de citoyens et les
collectivités se différencient des activités proprement gouvernementales. Les organisations de la
société civile sont pergues comme étant d’une certaine fagon autonomes et en mesure d’offrir
une vision « hors » du cadre de I’Etat. Ces organisations englobent des organismes & but non
lucratif et de services communautaires, tels que les groupes d’intervention sur le VIH/SIDA et
les groupes de services. Méme si la définition de la société civile demeure vague, cette
expression a été¢ employée généralement dans la documentation récente pour exprimer des
notions d’autonomie, de perspectives venant de 1’extérieur, d’engagement des citoyens et
d’habilitation communautaire (voir Cohen et Arato, 1994, et Keane, 1999). Dans les systeémes de
soins de santé réorganisés, les structures de gouvernance communautaires offrent certaines
possibilités (encore une fois, a des degrés divers) sur les plans de la participation des citoyens et
de la représentation des besoins de la collectivité. Ainsi, elles laissent entrevoir la promesse de
décisions plus éclairées en matiere de politiques et de société civile plus dynamique. Elles
constituent également un volet important de la tendance (observée durant les années 80 et 90)
vers une administration démocratique (Albo, 1993) une plus grande sensibilisation des
« consommateurs » et un renforcement des moyens d’action sur le plan des politiques publiques
(Pierre, 1995).

Les notions relatives a la société civile s’insérent dans le cadre intergouvernemental dans la
mesure ou elles sont congues et appuyées par les gouvernements provinciaux. L’engagement des
citoyens dans le cadre de structures de gouvernance communautaires a été (et, a des degrés
divers, demeure) un instrument de politique populaire. Les gouvernements provinciaux peuvent
se servir des régies communautaires de la santé pour diffuser de 1’information, recueillir des
opinions et prendre des décisions. Cependant, les gens a qui des pouvoirs sont confiés grace a ces
structures sont des citoyens a la fois dans la sphére fédérale et dans la sphére provinciale. Ces
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personnes ne sont pas des fonctionnaires au service de 1’un ou I’autre palier de gouvernement et
ne sont pas formées pour négocier des politiques dans le cadre du fédéralisme fiscal. Il s agit
plutét de membres d’organismes délibérants, de représentants investis d’une autorité morale, de
revendicateurs, d’interrogateurs et de formulateurs d’attentes. En tant que structure de
gouvernement, ces personnes interviennent a la fois aux niveaux supra-provincial et infra-
provincial.

L’un des effets les plus prometteurs, ou porteurs de transformation, de la participation des
citoyens a la prise de décision en matic¢re de soins de santé est qu’une société civile renforcée
bénéficiant d’un soutien institutionnel peut faire contrepoids a la domination exercée par la
profession médicale. La prise de décision ¢litiste dans le secteur des soins de santé au Canada est
en bonne partie responsable de la stabilité du systeme actuel. Carolyn Tuohy explique que :

« Tout au long des années 70 et 80, I’influence exercée par la logique d’un régime a payeur
unique a donné au systéme canadien une stabilité structurelle et institutionnelle hors de
I’ordinaire » (Tuohy, 1999, p. 204). Bien que cette stabilité soit favorable a bien des égards, elle
pourrait avoir I’inconvénient d’engendrer des habitudes décisionnelles réfractaires au
changement. Les exercices de participation communautaire pourraient fournir I’occasion
d’exprimer des points de vue différents, ou jusque-la exclus, et d’ouvrir de nouvelles pistes de
réflexion sur le plan des politiques.

Il est difficile d’évaluer le systeme de santé du Canada en le comparant a celui d’autres pays,
toutefois les Etats-Unis pourraient offrir des possibilités de comparaison. En 1997, le
gouvernement fédéral américain a inauguré le Children’s Health Insurance Program (CHIP).
Comme au Canada, les soins de santé relévent de la responsabilité des Etats, mais
I’administration fédérale peut financer des programmes et établir les conditions dans lesquelles
des fonds seront déboursés. Elle a ainsi élaboré des lignes directrices pour le programme CHIP,
mais en reconnaissant que chaque Etat appliquerait forcément une version trés différente du
programme. Pour reconnaitre ce fait en pratique tout en cherchant a faire respecter des normes
nationales, les autorités fédérales ont sollicité des propositions formelles de chacun des Etats.
Ces propositions renfermaient des détails au sujet des objectifs du programme, des cibles de
dépenses, des sources de financement additionnelles, du profil des populations a faible revenu,
des enfants non assurés vivant dans I’Etat, ainsi que des raisons justifiant les cas ot les plans de
1’Etat divergeaient des paramétres préconisés par le gouvernement fédéral. Ainsi, chaque Etat
devait officiellement demander des fonds fédéraux en prouvant qu’il respectait les conditions du
programme et se conformait aux normes nationales avant de recevoir de I’argent (voir le site
Web www.cms.hhs.gov/schip/chpa-map.asp). Un processus semblable pourrait donner au
gouvernement fédéral canadien un plus grand contrdle sur le financement et la conditionnalité du
programme, tout en laissant aux provinces une plus grande latitude pour ce qui est
d’expérimenter et d’innover parce que les plans ou les projets des provinces seraient rendus
publics et approuvés au point de départ. En outre, le débat public entourant 1’é¢tude des demandes
pourrait permettre d’entendre un plus grand nombre de voix, contribuant ainsi a ¢élargir les modes
d’intervention « active » ou de participation des citoyens.

Cette suggestion pourrait inspirer une refonte des mécanismes de financement des soins de

santé au Canada, mais il faut préciser que les comparaisons entre pays (dans la recherche des
possibilités de réforme) sont a la fois limitées et difficiles. Aux Etats-Unis, il n’existe pas de
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systéme de soins de santé universel. L’accés a 1’assurance-santé est li¢ a 1’emploi plutot qu’a la
citoyenneté. De nombreuses personnes acquierent un régime d’assurance aupres de leur
employeur. Celles qui satisfont aux conditions d’admissibilité & I’aide sociale de leur Etat sont
aussi admissibles a la couverture fédérale pour les soins de santé¢ (Medicaid). Les personnes
agées ont également acces a I’assurance-santé grace a un autre programme fédéral (Medicare).
Enfin, environ 45 millions d’ Américains ne posseédent aucune assurance-santé. Dans chaque
pays, la politique sociale et, en particulier, les soins de santé traduisent des valeurs tres
différentes associées a la citoyenneté (obligations de I’Etat et droits des citoyens) et a la notion
de bonne société.
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Réflexion bioéthique

L’analyse qui précede des notions de diversité et de société civile recoupe les débats
intergouvernementaux (cycles historiques de négociation et de tension, fédéralisme fiscal), mais
la premiére ne saurait étre pleinement comprise dans le contexte de ces débats. Autrement dit, la
prise de décision fédérale-provinciale dans le domaine des soins de santé a pu faire place a la
diversité tout en maintenant I’universalité et, jusqu’a un certain point, elle a réussi a
institutionnaliser des voix concurrentes grace a des structures de gouvernance communautaires.
Cependant, la relation entre le gouvernement fédéral et les provinces, congue principalement
comme un ensemble formel d’arrangements fiscaux, est centrée sur le processus plutot que sur le
fond du débat entourant les soins de santé. Cette configuration a pour effet d’enlever de
I’efficacité a un ensemble d’arrangements par ailleurs efficient et stable.

Cela s’avere particulierement problématique pour la derniére question que nous devons
examiner : celle de la réflexion bioéthique. Dans cette section, nous explorerons quatre modeles
ou ensembles de notions compatibles. Les deux premiers sont des modéles spatiaux, et supposent
que les délibérations dépendent d’une compréhension des espaces géographiques : citoyens et
étrangers, ainsi qu’organismes, Etats et univers. Le troisiéme modéle établit une distinction entre
les priorités politiques et les impératifs des droits de la personne sur le plan international; ainsi, il
nous amene au-dela du modele spatial vers le domaine du discours normatif. Le quatriéme
mod¢le, de nature non spatiale, envisage la problématique complexe de 1’¢thique de la
technologie médicale. Ces quatre mod¢les abordent d’importantes questions de fond liées aux
soins de santé et touchant a I’acces, a la répartition et a la citoyenneté.

Les rapports entre la médecine, la santé publique, la déontologie et les droits de la
personne évoluent rapidement de nos jours, en réaction a une série d’événements,
d’expériences et de conflits. Ceux-ci englobent I’onde de choc déclenchée par 1’épidémie
mondiale du virus d’immuno-déficience humaine et du SIDA, le travail continu sur
divers aspects de la santé des femmes et les défis représentés par les urgences
humanitaires complexes survenues en Somalie, en Iraq, en Bosnie, au Rwanda et au Zaire
(Mann, 1999, p. 439).

Les événements, les expériences et les conflits notés précédemment indiquent que la santé ne
peut plus étre congue uniquement comme une question de politique sociale intérieure. Les
nouvelles réalités de 1’infection et de I’inégalité concernent toutes les populations et requierent
des initiatives a I’échelle planétaire. Sous bien des rapports, la santé peut étre vue comme une
question de droits de la personne, liée au droit fondamental a la dignité (Mann et coll., 1999).
Comme nous I’expliquons plus loin, interpréter la santé comme un droit de la personne nous
oblige a remonter a la définition de ces droits — ce qui est considéré comme fondamental pour
I’humanité et ce qui est considéré comme un « avantage » découlant de I’appartenance a une
collectivité politique donnée.

Les débats sur la bioéthique sont liés a la problématique des droits de la personne. Les deux
sont préoccupés par des questions de « devoir ». En tant que collectivité internationale, que
devrions-nous respecter chez les autres du seul fait de notre humanité commune? Quelles
dérogations sont si flagrantes qu’elles devraient étre considérées comme des violations des droits
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de la personne? Que devrait-on faire pour un patient donné dans des circonstances particulieres?
Quelles options devraient €tre accessibles aux patients atteints d’une maladie terminale? Quels
services de santé I’Etat devrait-il offrir a ses citoyens? Les questions de bioéthique vont de
préoccupations particulieres, spécifiques au patient, a des questions plus vastes qui concernent
I’équité redistributive.

En envisageant les soins de santé et la bioéthique comme des questions liées a la citoyenneté
et a ’intervention mondiale sur le plan des droits de la personne, plusieurs distinctions
importantes peuvent étre faites. La premiére est la distinction entre les populations se trouvant
« & I’intérieur » de I’Etat (les citoyens) et les populations « de ’extérieur » (réfugiés, migrants ou
travailleurs temporaires). Tous les Etats-nations font une distinction entre citoyens et non-
citoyens aux fins de la répartition des ressources. Au Canada, tous les citoyens, immigrants regus
et réfugiés au sens de la Convention ont droit a 1’assurance-santé publique, tandis que les non-
citoyens doivent acquérir une assurance privée. Cependant, il existe un autre niveau d’inclusion
et d’exclusion. Parmi les citoyens d’un Etat, certains ont des droits qui ne sont pas accessibles
aux autres. Ainsi, aux Etats-Unis, les personnes agées ont droit & I’assurance-santé publique
(Medicare), mais pour tous les autres citoyens, I’assurance-santé est liée a I’emploi. En outre,
tant au Canada qu’aux Etats-Unis, de nombreux citoyens-patients sont marginalisés & cause de
leur différence, nonobstant leurs droits formels. A titre d’exemple, les questions liées aux droits a
la procréation comme le contrdle des naissances, I’avortement et les nouvelles techniques de
reproduction (par exemple la fécondation in vitro) révelent des profils d’inégalité au sein des
sociétés. Dorothy Roberts explique (au sujet de la race et de la réglementation) que :

Méme si les méres blanches sont assujetties a des restrictions, il s’agit d’une
réglementation fondamentalement différente [...] Un exemple parfait est celui de la
stérilisation. Dans les années 70, un groupe de féministes s’est opposé aux périodes
d’attente et aux procédures rigides de consentement informé pour la stérilisation. Les
femmes de couleur disaient : « Imposons des limites a la stérilisation parce que les
médecins sont coupables d’abus ». Mais cet argument n’a pas convaincu certains groupes
dominants de défense des droits en matic¢re de procréation, qui avaient revendiqué un plus
grand accés a la stérilisation pour les femmes blanches de la classe moyenne. Alors que,
dans certains cas, des femmes noires a faible revenu ont été stérilisées, parfois sans le
savoir et a fortiori contre leur consentement, des femmes blanches avaient de la difficulté
a se faire stériliser (Roberts, 1997, p. 78).

Le raisonnement que nous faisons ici est que les questions de bioéthique et, partant, la santé
percue comme une question de droits de la personne, sont des indicateurs complexes de
I’inégalité. Et les abus en matic¢re de droits de la personne (par exemple la stérilisation forcée)
peuvent €tre masqués par des revendications sur les droits a la liberté (1’acces a I’avortement et
aux nouvelles techniques de reproduction) émanant de segments relativement privilégiés de la
société (les femmes blanches).

La seconde distinction porte sur le débat déontologique au niveau des personnes (patients),
des pays (Etats) et de la communauté internationale. La bioéthique englobe les questions
d’éthique ayant trait au corps humain et elle a parfois une application tres étroite et parfois une
application trés étendue. A titre d’exemple, la décision prise par un hopital d’offrir a un patient
agé, atteint d’un cancer, une coiteuse et complexe transplantation pulmonaire tiendra compte de
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toutes les informations et de toutes les notions pertinentes a ce cas particulier. Cette décision
n’établira pas nécessairement une politique applicable a toutes les transplantations futures. Le
prochain patient ayant besoin d’une transplantation pulmonaire sera évalué en fonction des
considérations propres & son cas. Au niveau national ou de I’Etat, ce débat a trait a la répartition
des ressources réservées a la santé. Ce genre de débat est donc lié a la substance méme de la
citoyenneté. Tous les citoyens devraient-ils avoir droit a la chirurgie esthétique financée par des
fonds publics, comme en Argentine? Tous les citoyens devraient-ils avoir droit & une gamme
étendue de services « médicalement nécessaires », comme au Canada? Ou encore, les citoyens
devraient-ils étre responsables d’acquérir eux-mémes une assurance, comme aux Etats-Unis?

La troisieéme distinction est celle qui intervient entre la négociation des priorités politiques et
les impératifs des droits de la personne au plan international. Dans le domaine des soins de santé,
la problématique des droits de la personne englobe les questions liées a la prestation, a I’accés et
a la bioéthique. La premiére question, celle de la prestation, est la plus fondamentale. Dans de
nombreux pays en développement, des services d’hygiéne publique, comme 1’eau potable et la
vaccination, ne sont pas largement disponibles. De plus, en temps de guerre, lors d’une
catastrophe et dans les situations ou il y a des réfugiés, beaucoup de gens n’ont pas acces a une
nourriture et a un hébergement adéquats. Parce que ces questions sont liées a celles du
développement et de la guerre, il est presque impossible de nier qu’elles constituent des
violations des droits de la personne (elles touchent manifestement a la sécurité de la personne). I1
semble donc fondamental que chaque étre humain ait acces aux médicaments et aux services les
plus élémentaires. Des organismes humanitaires internationaux tels que Médecins sans frontiéres
(MSF) et la Croix-Rouge internationale sont voués a la promotion de la santé en tant que
question liée aux droits de la personne, et ils offrent un soutien aux populations dans le besoin. A
titre d’exemple, MSF est intervenu en Afghanistan pour s’assurer que les segments marginalisés
de la population aient accés a des services de santé. Ce projet a tenu compte de la sensibilité aux
facteurs culturels et politiques qui influent sur la santé. En Afghanistan, les femmes n’avaient pas
le droit d’étre soignées par des médecins masculins, alors que dans de nombreuses régions, il n’y
avait pas d’infirmieres ou de médecins féminins. MSF a donc dépéché des médecins féminins
dans ces régions mal desservies afin que les femmes puissent recevoir des soins.

La question de ’acces englobe tout — des frais d’utilisation pour les services de santé au
Canada, aux 45 millions de personnes non protégées par une assurance-santé aux Etats-Unis et &
I’héritage de I’apartheid en Afrique du Sud (Chapman et Rubenstein, 1998). 1l serait peut-étre
plus approprié de considérer ces « violations » comme des infractions a la citoyenneté parce
qu’elles touchent directement les rapports entre le citoyen et I’Etat dans un pays. Cependant, ces
violations, empictements ou lacunes au niveau de la couverture pourraient aussi étre interprétés
comme des questions de droits de la personne. Bien que, dans les trois pays mentionnés
précédemment, la plupart des gens aient acces a de I’eau potable et aux services de vaccination
infantile, le droit a la vie et le droit a la liberté sont sérieusement menacés si les citoyens sont
trop malades pour y avoir acces. La santé est un aspect fondamental, plutdt que secondaire, de la
vie sociale, politique et culturelle. Ces trois distinctions peuvent étre congues comme des
frontieres qui sont surveillées et transgressées par diverses populations.

Enfin, la problématique de la bioéthique moderne (en ce qu’elle touche aux applications de la
technologie médicale plutdt qu’aux questions élémentaires d’acces et de répartition) interpelle
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les démocraties industrielles avancées. Il y a un large fossé entre le besoin ou le droit d’avoir
acces a de I’eau potable, le droit au suicide assisté par un médecin ou le droit a la fécondation in
vitro. Le langage des droits a été¢ invoqué a I’appui de ces trois revendications. Pourtant, il
semble y avoir une hiérarchie intuitive de ces droits en tant que dimensions des droits de la
personne. En d’autres termes, la premiere peut facilement étre vue comme une question de droit
de la personne en raison de I'urgence du besoin et de son effet direct sur la qualité de vie. Les
deux questions suivantes sont plus complexes et traduisent un ordre de « besoin » plus élevé.
Quant a savoir si les questions relatives a la prestation, a I’acces et a la bioéthique different dans
leur degré ou leur substance, le débat reste ouvert. Toutes les formes d’inégalité relevées
représentent-elles des violations des droits de la personne? La situation d’une personne qui n’a
pas acces a un avortement aux Etats-Unis (parce qu’elle est bénéficiaire du programme Medicaid
ou n’a pas de régime d’assurance-santé et ne peut se permettre une telle intervention) équivaut-
elle, en termes de désavantage, de perte de dignité et de qualité de vie, a celle d’une victime d’un
tremblement de terre en Colombie qui n’a plus d’eau potable et qui n’a acces a aucun soin
médical? Ces revendications doivent-elles étre équivalentes pour constituer des questions
afférentes aux droits de la personne?
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Conclusion

En soulevant des questions touchant aux droits, a la société civile et a la bioéthique notre but est
de démontrer que les soins de santé constituent un domaine de politique extraordinairement
dynamique, mais souvent rendu statique par les contraintes du cadre intergouvernemental. Méme
s’il importe de continuer a respecter les arrangements intergouvernementaux dans le domaine des
soins de santé, il faudrait reconnaitre que I’inertie des relations fédérales-provinciales freine
I’évolution des politiques. Les débats sur les droits afférents a la citoyenneté (sous la forme de
droits aux soins de santé) transcendent les questions de compétence et de financement. Les
préoccupations en matiere de bioéthique sont a la fois universelles et individuelles, et il importe
de les aborder au niveau global, au sein des collectivités et dans les hopitaux. Les changements
qui surviennent sur les plans de la technologie médicale, de la citoyenneté et des politiques d’un
pays influent sur 1’équilibre délicat entre les obligations et les engagements dans un Etat fédéral.
Et, dans le cas des soins de santé au Canada, les provinces se retrouvent avec la responsabilité de
concevoir de nouveaux arrangements, compromis et programmes a I’intention des citoyens.

Il est possible qu’en reconnaissant ce déséquilibre au niveau des droits et des responsabilités
entre les gouvernements fédéral et provinciaux et les citoyens, on en arrive a plus de clarté et
qu’il en ressorte une nouvelle relation intergouvernementale. Certes, les considérations de
politique intergouvernementale peuvent tenir compte (et ont tenu compte par le passé) des
questions d’équité redistributive. La politique intergouvernementale a abordé des problémes de
répartition des ressources de santé et elle pourrait constituer un modele en vue des négociations
futures dans les domaines de la bioéthique et des droits. Cependant, telle qu’elle est comprise et
appliquée a I’heure actuelle, la vision intergouvernementale est trop étroite. Le processus
décisionnel fédéral-provincial dans le secteur de la santé masque de nombreuses questions
pertinentes aux soins de santé et il éclipse du méme coup certaines questions de fond sur le plan
des politiques.
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