Commissionsur g %=  Commission on the

lavenir des soins de santé ; s Future of Health Care
au Canada W80 in Canada

ETUDE N©° 3

Créer un systeme de santé plus

démocratique: Examen critique

des contraintes et une approche

nouvelle pour la restructuration
du systéme de santé

par
Stephen Tomblin, ph.D.
Université Memorial, Terre-Neuve

juillet 2002



Les opinions exprimées dans ce document demeurent
I’entiére responsabilité de ’auteur et ne reflétent pas
nécessairement celles de la Commission sur I’avenir des
soins de santé au Canada.

Le générique masculin sera utilisé¢ uniquement dans le but
d’alléger le texte.




Table des matiéres

Points saillants
Sommaire
Remerciements
Introduction

Contexte

Changements de régime
Attitudes du public

Renouveler la régie en matiere de santé :
motivations et obstacles

La recherche d’un réle accru pour le public :
bonne ou mauvaise idée ?

Avantages de la participation du public
Les projets de réforme et de restructuration ont-ils un impact ?

Appréciation de certaines expériences récentes de restructuration
axées sur la participation du public

Prochaines étapes ?

Bibliographie

iii

iv

vii

13

14

15

18

20

25

29



Points saillants

Beaucoup de pressions s’exercent en vue d’une réforme de notre systeme de santé et d’un
renforcement du controle exercé par le public sur la prise de décision. Malgré cela, les diverses
initiatives de réforme n’ont donné que des résultats marginaux. Par conséquent, une
compréhension des obstacles a la réforme et des moyens d’accroitre le controle exercé par le
public sur le systeme de santé représente un enjeu pertinent qui menace la 1égitimité et I’avenir
du systéme de soins de santé au Canada.

L’¢évaluation du contexte politique et administratif plus vaste, ainsi que de la fagon dont les
structures et les mécanismes de régie ont fait obstacle au changement, au débat public et a
I’émergence de nouveaux modeles de soins de santé, améne ’auteur a tirer les conclusions
suivantes :

¢ Les structures et les processus de régie hérités du passé ont la capacité et I’autonomie
requises pour compliquer la tache des intervenants de I’extérieur qui voudraient transformer
le systeme et institutionnaliser des valeurs de démocratisation.

¢ La lutte pour la restructuration des notions, des processus, des lignes de partage, des
institutions et des formes de savoir s’est révélée difficile compte tenu du pouvoir que détient
le monopole biomédical établi, des divisions idéologiques-territoriales parmi les réformateurs
et des problémes de communication et de formation de coalition entre les divers groupes et
spheres de compétence.

¢ L’analyse rejoint les principaux obstacles institutionnels a une restructuration du systéme de
santé, y compris I’Etat, le marché et le régime de collégialité.

L’étude renferme les recommandations suivantes :

¢ Une commission nationale permanente devrait étre créée pour contester les anciens
monopoles et accroitre le controle exercé par le public sur I’orientation future du systeme de
santé et les principes qui I’encadrent.

¢ Cette nouvelle institution faciliterait la création de formes nouvelles de savoir et I’adoption
de pratiques exemplaires en s’inspirant d’une approche axée sur les faits plutdt que sur les
impératifs idéologiques-territoriaux des élites en place, qui continuent a défendre des
processus congus pour diviser les Canadiens.

¢ De nouvelles formes de diffusion devraient étre élaborées pour faire en sorte que les
décisions économiques tiennent compte des répercussions sur le plan de la santé.

¢ Il faudrait revoir la formule de la rémunération a I’acte et les activités de recherche et de
publicité des sociétés pharmaceutiques.



Sommaire

Au 21° siécle, de fortes pressions s’exercent en vue d’une réforme de notre systéme de régie de
la santé afin d’accroitre la participation directe du public a son orientation et a la définition des
principes qui I’encadrent. S’inspirant des hypothéses néo-institutionnalistes, le présent document
cherche a mettre en relief les diverses contradictions et contraintes qui, depuis toujours,
compliquent la recherche de solutions nouvelles. Selon I’auteur, ces lignes de faille et monopoles
hérités du passé ont rendu difficile la remise en question du pouvoir et de la 1égitimité des idées,
des processus et des institutions en place, I’exploration d’autres modéles en matiére de santé, ou
la participation accrue des citoyens a la prise de décision.

L’analyse tient compte du contexte politique et administratif plus vaste, et de la fagon dont
les structures et les mécanismes de régie traditionnels ont influé sur le rythme et I’orientation
prise par la restructuration du systéme de soins de santé. En mettant 1’accent sur les innovations
au niveau des politiques et sur les facteurs réputés exercer une influence sur les changements de
régimes, I’auteur scrute les récentes tentatives de réforme des soins de santé et les éléments qui
ont entravé les efforts visant a faire participer le public davantage a 1’¢laboration des politiques
de santé. En dépit des pressions accrues exercées du sommet et de la base en vue d’une nouvelle
conceptualisation des enjeux liés a la santé et d’une recherche de solutions différentes favorisant
des niveaux accrus d’inclusion de participation, on n’a pas accordé suffisamment d’attention aux
théories fondamentales sur les changements de régimes de politiques pour éclairer le débat de
fonds sur la fagon dont les notions, les processus et les institutions axés sur le modéle biomédical
ont entravé les tentatives de réformes démocratiques — et a ce qui pourrait et devrait étre fait pour
corriger cette situation. Les principaux obstacles institutionnels a une restructuration du systéme
de santé sont examinés dans le document, y compris I’Etat, le marché et le régime de collégialité,
dans I’optique de dégager des lecons nouvelles, susceptibles de guider la discussion et d’éclairer
les recommandations de la Commission Romanow.

L’analyse débouche sur un certain nombre de recommandations visant a accroitre le
sentiment d’appartenance et de contréle du public a 1’égard du systéme de santé. En ce qui a trait
a I’innovation en mati¢re de politiques et a la création de connaissances, I’auteur affirme qu’un
changement réel nécessitera de nouvelles stratégies ancrées dans les faits, ainsi que
I’établissement de régles du jeu plus équitables qui permettraient de contester plus facilement la
domination du régime biomédical élitiste, et de recueillir I’appui du public a de nouvelles
réformes sans compromettre la tradition de responsabilité collective qui occupe une place
importante dans les valeurs et ’identité canadiennes. Le moyen proposé serait d’établir une
commission nationale permanente qui faciliterait la mise en place de I’infrastructure
d’information et des réseaux de recherche requis pour unir les Canadiens et remettre en question
les monopoles en place. L auteur soutient qu’un tel mécanisme permettrait aux citoyens de
partout au pays d’appuyer, de faconner et de comparer les pratiques exemplaires, en faisant
intervenir davantage les faits observés que les priorités des groupes d’intéréts dominants qui,
dans le passé, ont toujours monopolisé le discours public sur la santé. Il affirme que nous devons
réformer le systéme de santé, mais en s’appuyant sur les faits, en évitant de susciter des
différends et en recherchant véritablement 1’intérét national. Pour cela, il faudra trouver des
fagons nouvelles de remettre en cause et de contester les monopoles liés au régime biomédical
dont les politiques sont appliquées du sommet vers la base, centrées sur les provinces et faussées



en faveur du marché, pour ensuite élaborer de nouvelles formes de savoir et de partenariat sur
ces bases. L’établissement d’une commission nationale fournirait une occasion de le faire.
L’auteur traite aussi des nouvelles formes de diffusion qui garantiraient que les décisions
¢conomiques tiennent compte des résultats sur le plan de la santé. Enfin, I’étude recommande
aux gouvernements de revoir la formule de la rémunération a 1’acte pour les médecins, laquelle
contribue a perpétuer I’ancien systéme, de méme que les activités de recherche et de publicité
des sociétés pharmaceutiques.
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Introduction

Le 21° siécle s’ouvre sur un nouveau défi pour le systéme des soins de santé au Canada, En
réponse, les universitaires et les décideurs consacrent beaucoup de temps et d’effort a
conceptualiser et a élaborer des théories sur deux questions étroitement liées : les avantages de la
participation du public a la planification et a la mise en ceuvre des services de santé, et comment
en arriver a un systeme de santé plus ouvert, plus démocratique et plus efficace a I’ére de la
mondialisation et de la concentration des entreprises, ou les préoccupations relatives a
Iefficience ont une priorité élevée et ou I’Etat-nation lui-méme est remis en question
simultanément de la base et du sommet. Ces transformations révolutionnaires ont soulevé un
certain nombre de dilemmes pour un pays qui, dans le pass¢, a misé sur sa politique de santé
pour renforcer le sentiment d’identité nationale et de citoyenneté.

Le caractére dichotomique du débat sur la restructuration des services de santé et les efforts
faits pour harmoniser des objectifs concurrents ont compliqué la formulation d’approches
nouvelles. Comme il était a prévoir, cela a engendré des problémes et des défis pour une
structure décisionnelle déja complexe et dont la diversité idéologique et la rivalité territoriale
sont bien connues. Plusieurs questions fondamentales doivent étre examinées dans le débat sur
I’avenir de la santé et des services de santé au Canada. Premic¢rement, les avantages et les
inconvénients de la participation du public. Deuxiémement, les différentes formes de
participation publique qui ont vu le jour. Troisiémement, la mesure dans laquelle ces formes
d’engagement démocratique et d’obligation redditionnelle ont permis aux citoyens d’influer sur
les valeurs et I’orientation du systéme de soins de santé. Enfin, il faut aussi se demander ce qui
pourrait étre fait pour soutenir ou encourager des niveaux accrus de participation et d’inclusion.

Le présent document vise a susciter un débat sur les diverses contraintes et contradictions qui
ont entravé la participation du public a la formulation des politiques de santé. Notre intention est,
d’abord, de contribuer a une meilleure compréhension des raisons qui expliquent pourquoi cela
s’est produit et pourquoi cela pose un probléme pour ceux qui espérent réaliser une réforme des
soins de santé et atteindre une plus grande démocratisation. L’accent sera mis sur I’examen des
raisons pour lesquelles la participation du public a ce systéme est importante, sur ce qui a été fait
jusqu’a maintenant et sur ce qui pourrait étre fait afin de favoriser une approche davantage axée
sur les citoyens en matiére de politique de santé.
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Contexte

Au cours de cette période de restructuration des soins de santé, divers critiques remettent en
question et contestent les hypothéses, les visions et les organisations traditionnelles sur
lesquelles repose notre systéme de régie de la santé. A la faveur d’une vision plus large des
déterminants de la santé, des pressions accrues se sont exercées en vue d’une refonte du systeéme
de santé¢ au Canada. Méme si les réformateurs s’entendent sur la nécessité d’adopter de nouvelles
approches, il existe divers modeles concurrents de partage des pouvoirs et de soutien du public.
De nature, les changements de paradigme ne surviennent pas sans heurts. Les changements de
régime sont tributaires de divers facteurs, dont la vigueur de 1’ancien régime de politiques en
place au Canada et I’identité de ceux qui dominent le débat.

Un défi que doivent souvent affronter les réformateurs est la robustesse et I’autonomie du
systeme de régie qui est remis en question. Changer les attentes des citoyens ou le comportement
des intervenants sur le plan des politiques n’est jamais facile tant que I’ancien systéme demeure
bien ancré dans les institutions et qu’il rétribue les modéles de comportement traditionnels. Le
présent essai se veut introspectif et suppose que nous devons comprendre le rapport de force que
nous avons mis en place afin d’étre en mesure d’évaluer les possibilités qui s’offrent pour
¢laborer de nouvelles stratégies en matiere de santé. Si nous sommes déterminés a aborder les
défis qui se posent dans ce domaine par une formule plus participative, nous devons d’abord
analyser le contexte des politiques et les obstacles au changement structurel. Il faut aussi tenir
compte de I’importance accordée jusqu’ici dans le systeme de régie de la santé¢ aux mécanismes
dq marché et aux groupes de pression du secteur médical qui ont assumé le role d’« agents de
I’Etat ».

Les opinions divergent sur 1’opportunité de maintenir le statu quo ou sur la nécessité d’en
arriver a une conceptualisation différente des systemes de santé et de prestation des soins de
santé, des parametres de la pratique et des fagons de mesurer les résultats qui nous intéressent.
Ces débats supposent des jugements de valeur et des jugements politiques, et le systéme que
nous avons €rigé non seulement comporte des biais systématiques mais il renferme certains
moyens d’autodéfense. Les questions de santé et la nature des réformes requises pour les
solutionner soulévent des critiques et des divergences de vues passablement tranchées.

Depuis des décennies, les partisans de la promotion de la santé font valoir de fagon
convaincante qu’étant donné que les déterminants sociaux ont plus d’importance pour la santé de
la population que les services biomédicaux, il est logique d’envisager des stratégies et des
mécanismes nouveaux pour remplacer ceux qui sont désuets (Lalonde, 1974). Ces efforts en vue
d’implanter une formule plus communautaire, « axée sur les gens », en mati¢re de santé ont ét¢
génés par les structures institutionnelles héritées du passé et la rivalité entre les €lites (Raeburn
et Rootman, 1998). Ces auteurs critiquent ouvertement le monopole de la profession médicale et
un systéme de santé qui n’a jamais été congu pour permettre aux citoyens et aux collectivités de
participer directement a la création des nouvelles connaissances et formes de diffusion
nécessaires pour faire intervenir la nature sociale de la maladie. Les solutions axées sur la santé
publique s’intéressent aux déterminants sociaux de la santé et visent a planifier les services de
santé en fonction des besoins de la population. Une telle approche est de nature plus quantitative.
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Ces divers paradigmes, qui supposent qu’une participation directe du public contribuera a
améliorer la conception et la prestation des services de santé, ont re¢u beaucoup d’attention. Ils
ont joué un réle dans la Iégitimation et la mobilisation des groupes favorables a une réforme et
des responsables politiques qui ont €pousé leur cause. Mais la rivalité entre ces diverses formules
(en dépit des efforts faits pour les harmoniser) a compliqué la recherche d’un cadre plus
participatif au regard des déterminants de la santé (Hayes, 1999; Frohlich, 1999; Beatie, 1995; et
Comité consultatif fédéral-provincial-territorial sur la santé de la population, 1994).

En outre, dans d’autres milieux universitaires et politiques, on voudrait limiter davantage le
role de I’Etat, en particulier celui de I’Etat national. Il est clair que des motifs et des objectifs
variés interviennent dans cette lutte fondamentale pour le controle de notre avenir.

Les opinions divergent actuellement au Canada sur la fagon de définir le probléme a résoudre
et sur les changements requis. A titre d’exemple, en Alberta, en Colombie-Britannique et en
Ontario, les gouvernements provinciaux semblent plus préoccupés par les réalités budgétaires et
la réduction des cofits que par la nécessité de mieux soutenir un systeme public qui connait des
ratés. Ces gouvernements définissent donc la crise dans des termes différents et envisagent un
modele de restructuration plus décentralisé et axé sur le marché. Au Québec, il semble y avoir
moins d’appui qu’au Canada atlantique pour une formule qui supposerait un renforcement de
I’intervention centrale et du pouvoir de dépenser de I’Etat fédéral. Ces luttes idéologiques-
territoriales autour de la redistribution opérée par I’Etat-providence canadien ne sont pas
nouvelles, mais elles fournissent des indications essentielles qui nous permettent de mieux
comprendre les différentes réactions a la crise du systeme de santé.

A I’époque de la Commission Rowell-Sirois et de la seconde Politique nationale, le
gouvernement fédéral a réuni un groupe d’experts qui ont invoqué des hypothéses keynésiennes
en matiere de développement économique et social pour légitimer une initiative visant a changer
le régime, laquelle a regu 1’appui des provinces pauvres mais a aussi menacé le pouvoir
¢conomique et politique de I’ Alberta, de 1’Ontario, du Québec et de la Colombie-Britannique
(Tomblin, 1995, p. 34). La Commission est parvenue a ses fins parce qu’elle a su créer un
puissant mythe national pour ensuite mobiliser une coalition influente a I’appui d’un nouvel
ensemble de valeurs et d’institutions canadiennes communes. Cela a constitué¢ une importante
étape dans notre histoire en aidant les Canadiens a se définir différemment des Américains. Cette
vision a recu moins d’appui dans certaines provinces et dans certains milieux idéologiques. Mais
une fois ce régime en place, I’incitation politique a le modifier et & ouvrir ainsi une véritable
boite de Pandore a été¢ limitée, méme lorsque les circonstances ont changé. Parce que cette
nouvelle approche est devenue un symbole de prestige national, et non seulement une fagon de
définir et de résoudre les problémes de santé, elle a soulevé un sérieux dilemme pour ceux qui
souhaitaient une réforme.

La droite reconnait les hypotheses que font les partisans d’une réforme axée sur la promotion
de la santg, a I’effet qu'une décentralisation des pouvoirs et une plus grande participation des
collectivités sur les questions de santé comporteraient des avantages. Pourtant, on accorde plus
d’attention au besoin de supprimer les coliteuses bureaucraties gouvernementales et de réduire
les colits. Méme si la gauche et la droite reconnaissent la valeur de tels changements, les
critiques offertes au public ont varié considérablement. En dépit d’un consensus apparent sur les
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avantages d’une plus grande participation du public, les divisions historiquement profondes et
les divergences entre les modeles de participation publique ont vraisemblablement compliqué la
tache de mobiliser le soutien public nécessaire pour susciter une réforme.

Dans cette lutte au niveau des idées, 1’opinion publique peut constituer un important
catalyseur du changement. Néanmoins, compte tenu du pouvoir et de I’autonomie du systéme de
régie actuel, dont la réputation d’¢litisme, de jeux de coulisses politiques des groupes d’intéréts
et de concentration du pouvoir exécutif semble bien méritée, il serait erroné de supposer que
I’opinion publique déterminera forcément I’orientation future du systéme de soins de santé
(Savoie, 1999; Pross, 1993). Le plébiscitarianisme et la démocratie directe sont des notions
populaires parmi ceux qui croient que les besoins de la société canadienne sur les plans de la
culture et de la santé ont changé; mais, méme si cela était vrai, notre régime institutionnel n’a
jamais été congu sur le modele d’une république. Dans une perspective institutionnelle, il n’a
jamais été prévu que 1’opinion publique détermine I’orientation des politiques au Canada. Par
conséquent, il faut envisager une approche plus institutionnelle, ou néo-institutionnelle, pour
surmonter les défis associés a la restructuration du systéme de santé.

Cette réforme ne peut étre envisagée de fagon isolée. Elle devrait plutdt étre vue comme
s’inscrivant dans un débat idéologique-territorial de portée beaucoup plus vaste. Les
gouvernements subissent des pressions provenant a la fois du sommet et de la base, et de
nouvelles voix se font entendre pour réclamer une réduction du role de I’Etat-nation et un
renforcement du continentalisme et du réle des gouvernements infra-nationaux (Tomblin, 1995).
Dans certaines provinces comme 1’ Alberta, le Québec, I’Ontario et la Colombie-Britannique, des
modéles différents, axés sur le marché et une vision continentale, sont actuellement formulés et
débattus dans le secteur de la santé comme dans d’autres secteurs de politiques.

En Alberta, le gouvernement Klein a confi¢ a Donald Mazankowski la mission de faire une
analyse et d’esquisser une vision nouvelle de la santé (Alberta, 2002). Une fois mises en place,
ces réformes, qui sont le fruit d’une lutte idéologique-territoriale, accorderont un plus grand rdle
au secteur privé dans la prestation des services de santé en Alberta, mais elles serviront aussi a
faire pression sur les autres provinces pour qu’elles adoptent des pratiques semblables. La
probabilité que cela survienne dépend de la capacité d’élaborer de nouveaux modeles ou de
contester les idées défendues par la droite. Le pouvoir réel découle du contrdle exercé sur
I’information et les formes de diffusion des connaissances au public. Les visions adoptées en
matiere de santé en Alberta, en Ontario ou, plus récemment, en Colombie-Britannique sont
naturellement opposées a la formule plus centralisée et axée sur 1’équité que favorisent les
provinces de I’ Atlantique, la Saskatchewan et le Manitoba. En définitive, la probabilité que des
changements surviennent (et I’orientation qu’ils prendront éventuellement) dépendra du
sentiment qu’il existe une crise au niveau des politiques, ainsi que des processus de régie et de
décision et de la mesure dans laquelle le public en général est bien informé. En bonne partie, cela
dépendra aussi des idées mises de I’avant et de la fagon dont les débats sont structurés aux fins
du public. Ce dernier doit étre informé des diverses options qui s’offrent et ne pas étre intimidé
par les critiques de droite, qui pourraient prétendre qu’il n’y a d’autre choix que le statu quo et
un systéme privé, par exemple.
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Dans le passé, en dépit de la théorie de la modernisation et de toutes les prédictions au sujet
du caractére inévitable de la centralisation, le Canada a continué a cheminer sur la voie de la
décentralisation. A 1’ére de la mondialisation, ot I’on prédit le caractére non soutenable et le
déclin de I’Etat-nation et des politiques qui I’accompagnent, les Canadiens doivent reconnaitre
qu’ils peuvent, a nouveau, faire des choix sur la base de valeurs qui leur sont propres, de formes
d’innovation publique et de connaissances ancrées dans les faits.

Quant a savoir si la société canadienne embrassera une vision nouvelle de la santé publique,
cela dépendra beaucoup des perspectives de débat véritable. En dépit de toute la rhétorique sur la
nécessité d’une participation civique, Milner présente une preuve abondante démontrant que le
niveau de sensibilisation civique et de connaissance politique n’augmente pas au Canada
(Milner, 2001).

Manifestement, les processus démocratiques, les modeles de diffusion et les institutions
publiques ont leur importance parce qu’ils jouent un role critique dans le choix des participants
et la fagon dont les enjeux sont articulés. La plupart des citoyens vivent en marge du processus
politique et ne s’expriment qu’a 1’occasion, lors de sondages ou de scrutins a intervalles de
quelques années.

Le Canada n’est pas le seul pays a ressentir des pressions en vue d’un changement. Un peu
partout dans le monde, les autorités et les systémes de santé sont contestés tant de la base que du
sommet. La mondialisation, les nouvelles formes de communication-diffusion, le role croissant
des organisations internationales et d’autres facteurs se sont conjugués pour promouvoir de
nouvelles conceptions de la santé et de la collectivité. Cela a pris la forme de théories nouvelles
sur la cohésion sociale, de pressions externes centrées sur la prestation de soins de santé
primaires, de demandes venant de la base en vue d’un contrdle et d’une participation accrus au
niveau de la formulation des priorités du systeme de santé, ainsi que de connaissances et de
données nouvelles révélant que les conditions sociales et économiques contribuent plus a la santé
que les soins médicaux (Organisation mondiale de la santé, 1977, 1986). Ces pressions en vue
d’une démocratisation ont une dimension nationale et internationale (Fondation du
Commonwealth, 1999; Wyman, Shulman et Ham, 1999).

Dans le contexte actuel, certains Canadiens sont mal informés au sujet des enjeux de la santé
ou des approches nouvelles qui s’offrent. IIs continuent donc a s’identifier a I’ancien régime.
Cela a naturellement engendré des dilemmes et des contradictions pour les partisans d’une
réforme de la santé parce que certaines des solutions proposées sont considérées comme
inconcevables et non négociables.

Puisqu’un certain nombre de citoyens adherent a la notion selon laquelle le systéme national
d’assurance-maladie est ce qui nous définit en tant que Canadiens, on ne doit pas s’étonner que
la réforme du systéme se soit avérée difficile. Ces questions n’ont pas regu suffisamment
d’attention dans le débat sur la restructuration et des appels répétés en faveur d’une participation
plus directe du public — un théme cher a ceux qui préconisent une réforme de la santé, mais aussi
aux partisans de I’ Alliance réformiste — se font entendre. Cependant, ils aident a expliquer la
nature des dilemmes politiques qui ont surgi et les raisons pour lesquelles un changement de
régime s’est révélé si problématique. Ces dilemmes nous aident aussi & mieux comprendre
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pourquoi le gouvernement national et d’autres qui profitent de ’ancien régime peuvent étre
incités a perpétuer ces vieux mythes et a refuser de céder le contrdle qu’ils exercent sur le débat,
en dépit des problémes structurels dont souffre le systéme.
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Changements de régime

Comme I’a illustré Peter Hall, le contexte institutionnel-politique et les régles et pratiques de
I’appareil politique actuel occupent une place importante dans I’explication des profils de
I’opinion publique, des réseaux institutionnalisés d’innovation et d’apprentissage au niveau des
politiques et dans la détermination de la viabilité administrative et politique des visions ou des
théories nouvelles. Pour répondre aux questions de cette nature, il faut mieux connaitre les
structures, les méthodes démocratiques et les processus de diffusion employés pour définir et
résoudre les problémes, et savoir comment, en retour, ceux-ci ont fagonné les résultats politiques
et les processus de réforme (Hall, 1989). Par conséquent, I’évaluation de la probabilité d’une
participation publique accrue a la planification et/ou a la prestation des programmes dans
I’avenir immédiat (telle que préconisée par divers réformateurs) dépendra, en définitive, de la
robustesse des structures de régie et des modes de décision.

Comme I’a montré Bradford, les institutions fédérales canadiennes fondées sur la dualité
entre le cabinet et le parlement et les systemes de partis et de groupes d’intéréts n’ont pas
constitué des catalyseurs efficaces sur le plan de I’innovation. Ils n’ont pas été non plus des
outils efficaces pour susciter de nouveaux débats ou mobiliser le genre de coalitions requises
pour institutionnaliser les réformes. En conséquence, nous avons tendance depuis longtemps a
faire appel a des spécialistes dans le cadre de commissions royales pour combler ce vide
institutionnel (Bradford, 1998). Quant a savoir si une vision de la santé plus centrée sur les gens
ressortira au Canada, cela dépendra en grande partie de 1’identité de ceux qui contrdleront le
débat et de la résilience de I’ancien régime de politiques. Méme si 1I’opinion publique est
importante dans toute discussion de la réforme de la santé, il faut aussi tenir compte des
processus politiques établis et des traditions, et de la mesure dans laquelle les nouveaux modéles
de participation civique peuvent les menacer ou, au contraire, s’harmoniser avec eux.

Un probléme fondamental posé par le débat sur la revitalisation du systéme de santé est que
ce systéme est dominé par divers mythes d’origine politique. A titre d’exemple, la notion d’un
systeme intégré, financé a méme les deniers publics, dans le cadre duquel tous les Canadiens ont
un acces égal aux mémes services essentiels, a un colt égal, est essentiellement un mythe, mais
un mythe fort utile. Tandis que divers services ont été privatisés ou retirés de la liste des soins
assurés, d’autres comme les soins a domicile, les soins dentaires ou les soins pharmaceutiques
n’ont jamais été pleinement couverts par I’assurance-maladie ou réglementés en vertu de la Loi
canadienne sur la santé. Par ailleurs, selon I’endroit ou 1’on habite au pays, les services
disponibles varient. Un autre puissant mythe est la notion voulant que les services biomédicaux
soient ceux qui contribuent le plus a notre état de santé. Les contradictions entre « mythes » et
« réalité » engendrent de la confusion parmi le public et donnent ainsi aux partisans d’une
réforme 1’occasion et I’incitation de faire pression en vue d’un changement. Néanmoins, ces
divers mythes sont acceptés par la plupart des Canadiens et reflétent les anciens pouvoirs de
monopole et les institutions auxquels nous avons fait appel pour la recherche et la prestation des
programmes. Dans ces circonstances, il a ét¢ difficile de susciter des changements de structure,
nonobstant 1’abondante preuve démontrant qu’une formule plus démocratique, tournée vers les
déterminants sociaux, apporterait des avantages substantiels sur le plan de la santé.

Les gouvernements ont eu tendance a réagir a une situation difficile en « blamant le voisin »
et en défendant les vieux monopoles et les intéréts dont ils avaient hérité ou qui leur ont servi a
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prendre le pouvoir. Comme par le passé, nos institutions politiques ont été incapables de
préconiser ou de défendre de nouvelles idées sur le plan des politiques. Ce jeu politique
dangereux entre Ottawa et les provinces est lui-méme devenu un probléme politique et (comme
dans le passé) la solution a consisté a nommer une commission royale fédérale (Tomblin, 1995,
chap. 2; Bradford, 1998, chap. 1). Il était donc prévisible que les provinces réagissent en
embauchant elles-mémes des spécialistes qui ont produit des études commanditées.

Devant ces événements, certains Canadiens sont devenus de plus en plus cyniques et frustrés
par un systeme qui ne leur accorde qu’une possibilité restreinte de prendre en main une question
qui leur tient a ceeur. La seule chose qu’ils peuvent faire est d’attendre la prochaine étude
gouvernementale, d’observer la réaction des médias, d’intervenir en périphérie et, s’ils en ont
I’occasion, de voter pour ou contre le parti au pouvoir.

Ironiquement, au moment ot nous assistons a 1’échec des politiques dans ce domaine et qu’il
est clairement nécessaire d’envisager des solutions nouvelles et de lancer un débat plus
approfondi, les défenseurs de I’ancien paradigme national semblent avoir peu d’incitation
politique a articuler ces enjeux différemment. Il n’est pas toujours facile de susciter une réforme
des structures (lorsque les circonstances changent) parce que les traditions sociétales et étatiques
héritées du pass€ en couches successives rendent tres difficile un changement de cap. Selon la
logique de la pensée néo-institutionnelle, notre systeme fédéral complexe et divisé permet aux
identités, aux visions et aux lignes de démarcation passées de survivre, et il limite ce qui peut
étre accompli, méme lorsque le contexte évolue. Ce modéle offre de précieux enseignements
pour comprendre la signification des régimes de politiques dont nous avons hérité et la fagon
dont ces régimes viennent compliquer toute initiative de changement structurel. Selon Cairns,
nous devons apprendre a interpréter le probléme comme étant celui d’une société politisée prise
dans un réseau de rapports interdépendants avec I’Etat, et voir ce dernier comme une entité
emprisonnée par les multiples liens qui le rattachent a la société, lesquels restreignent sa marge
de manceuvre (Cairns, 1995, p. 33).
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Attitudes du public

Les Canadiens ont souvent été dépeints comme plus élitistes, plus conservateurs et moins animés
par un esprit d’entreprise que les Américains (Lipset, 1990). Une telle description a tendance a
réduire le role des différentes sous-cultures et des différents dialectes régionaux qui composent
la mosaique nationale, I’impact récent de la Charte des droits et les autres grandes tendances de
la culture canadienne (Cairns, 1992). Méme s’il y a toujours eu des différences régionales, dans
une perspective historique, la plupart des Canadiens en sont venus a s’identifier a la notion d’un
systéme de médecine socialisé et financé par les deniers publics.

Avec la démocratisation des divers services de santé (qui s’est amorcée en Saskatchewan
dans les années 40), le public a appuy¢ 1’idée d’un systéme public et universel, en dépit du fait
que ce systéme n’a jamais été tout a fait public. Les cinq principes énoncés dans la Loi
canadienne sur la santé dans les années 80 ont aussi trouvé un écho aupres des électeurs; ils
traduisaient les sentiments de la plupart des Canadiens sur les questions de santé. Le premier
ministre Trudeau s’est servi de cette Loi pour défendre sa vision pan-canadienne contre le
continentalisme, la tendance au renforcement des provinces et le nationalisme québécois.

Dans le passé, malgré les divergences politiques significatives exprimées par certaines
provinces dans la vive lutte déclenchée par la seconde Politique nationale (1940-1970), qui a
opposé I’Ontario, le Québec, la Colombie-Britannique et I’ Alberta au gouvernement central et
aux provinces moins nanties, les choses se sont graduellement tassées une fois le conflit apaisé et
le nouveau régime de politiques institutionnalisé¢ (Tomblin, 1995, ch. 2). Naturellement, il y avait
alors peu d’incitation a relancer le débat.

Avec la montée du libre-échange a la fin des années 80 (et 1’abandon de la notion méme de
politiques nationales durant le mandat de la Commission Macdonald, qui a contribu¢ a lancer
une nouvelle ére de continentalisme) et 1’essor des institutions de recherche épousant des idées
de droite, I’Ontario, I’ Alberta, le Québec et la Colombie-Britannique ont a nouveau eu I’occasion
de défendre une vision plus décentralisée, néo-libérale et d’envergure nord-américaine. La
stratégie consistant a relancer avec vigueur le dossier de la santé dans le débat public au Canada
n’a vraiment pris corps qu’a la fin des années 90, une période marquée par une crise nationale,
I’endettement public, le néo-libéralisme et I’expansion du commerce a 1’échelle continentale et
mondiale.

Les soins de santé sont devenus I’enjeu politique dominant de I’¢élection fédérale de 1997
(O’Reilly, 2001, p. 18). Comme I’a démontré cet auteur, tant le gouvernement fédéral que les
provinces et les territoires ont fait des déclarations visionnaires ambitieuses dans la seconde
moitié¢ des années 90 (O’Reilly, 2001, p. 21). Le Forum national sur la santé, parrainé par le
gouvernement fédéral, a fourni une autre tribune pour démontrer que les principes et les valeurs
associés a I’assurance-maladie avaient toujours leur importance.

Par ailleurs, Ottawa se devait de réagir au phénoméne de la mondialisation et de se plier aux
impératifs budgétaires. Il fallait donc engager un nouveau débat public. Dans la poursuite de
leurs objectifs, les gouvernements sont souvent forcés de tenir compte d’objectifs concurrents et
il s’est avéré utile, sur le plan politique, de maintenir les débats dans des compartiments
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distincts. Cela explique en partie ’ambiguité et la volatilité¢ de I’opinion publique, la vigueur des
¢changes fédéraux-provinciaux (ou 1’on se jette mutuellement le blame) et les politiques
incohérentes, parfois contradictoires, adoptées par les gouvernements. Le gouvernement fédéral
a réagi a ce dilemme en défendant les principes de 1’assurance-maladie, en procédant a des
coupures, puis en blamant les provinces pour la mauvaise gestion du systéme. Les provinces et
I’opposition politique étant divisées sur ces questions, une telle stratégie politique a été
profitable pour le gouvernement libéral, méme si elle a peu fait pour améliorer globalement le
systeme de santé. Elle a aussi sérieusement compromis les relations fédérales-provinciales. Cette
rivalité idéologique-territoriale intense, insulaire et dominée par les élites a compliqué
énormément la tiche de regrouper les Canadiens dans le cadre d’un processus de discussion et de
reconstruction d’une vision nationale de la santé.

Les provinces ont elles-mémes répliqué en blamant Ottawa pour les coupures imposées.
Ironiquement, la pertinence du dossier des soins de santé pourrait avoir compliqué, plutdt que
facilité, la participation du public et la réforme du systéme. Avec I’intensification de cette lutte
politique symbolique, aux enjeux ¢élevés, la santé est devenue un dossier intergouvernemental
clé. Les gouvernements ont réagi de fagcon prévisible, en prenant le contrdle de la question. En
conséquence, le public et les autres groupes d’intéréts ont probablement eu moins de chance
d’exercer un controle sur le débat ou sur le programme d’action en matiere de santé.

Tout indique que lorsque la santé est devenue 1’enjeu intergouvernemental de 1’heure, il n’a
plus été possible de solutionner ces questions dans le cadre des processus politiques habituels.
Comme il ressort de la rencontre des premiers ministres provinciaux a Vancouver plus tot en
2002 pour discuter de la crise de la politique de santé, a laquelle s’ajoute la vague soudaine de
rapports émanant des provinces, les deux niveaux de gouvernement ont déploy¢ tous les efforts
pour tenter de prendre le controle de 1’ordre du jour, des valeurs et des intéréts sociaux les plus
pertinents a ce débat, et des initiatives envisagées pour réformer le systéme.

Comme par le passé, les citoyens canadiens ont joué un role de spectateurs. Néanmoins,
I’opinion publique ne peut et ne devrait pas étre considérée comme étant sans importance dans la
dynamique changeante qui entoure les politiques de santé¢ au Canada. Bien au contraire, lorsque
I’opinion publique est mobilisée efficacement, elle peut devenir une arme politique trés
redoutable. L’opinion publique est une puissante ressource politique que les gouvernements et
d’autres groupes d’intéréts manipulent aux fins de promouvoir une nouvelle approche ou de
défendre le statu quo. Puisqu’ils s’adressent a des auditoires différents et qu’ils ont des intéréts
divergents, les gouvernements et les autres groupes d’intéréts qui rivalisent pour s’arroger le
pouvoir ont tout naturellement intérét a faconner et & mobiliser 1’opinion publique au service de
leurs différents objectifs idéologiques- territoriaux. Cela contribue a expliquer pourquoi
I’opinion publique est, de nature, une notion volatile et difficile a cerner.

En effet, I’opinion publique est devenue hautement volatile, truffée de contradictions et
difficile a prédire (Milner, 2001; O’Reilly, 2001). Puisque la survie politique ou la défense
d’idées nouvelles sur la place publique dépend de la capacité de mobiliser et d’influencer
I’opinion publique, il est logique qu’en cette période de crise et d’enjeux politiques ¢levés les
différents gouvernements, les organismes médicaux et les instituts de recherche en politiques
soient incités a fagonner 1’opinion publique, mais en fonction d’impératifs et d’objectifs
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territoriaux-idéologiques concurrents (Rachlis et coll., 2001; Fraser Institute, 2001; Centre
canadien de politiques alternatives, 2000; Canadian Perspectives, 2000; British Columbia
Medical Association, 2000; et Conference Board du Canada, 2001). Un probléme fondamental
commun a plusieurs de ces études est qu’elles sont plus normatives que préoccupées par la
recherche d’une meilleure compréhension publique des nouveaux enjeux qui se posent en
maticre de santé.

Pour I’essentiel, méme s’il y a eu beaucoup de discussion et un intérét manifeste a 1’égard de
la réforme du systéme, ainsi que de meilleures occasions de participation civique, on a noté un
manque d’évaluation comparative valable des différentes réformes mises a 1’essai dans les
provinces et des « pratiques exemplaires » associées a ces réformes. A 1’exception de quelques
bonnes études (Tuohy, 1999; Adams, 2001; et Bickerton, 1999), peu d’analyses ont éclair¢ les
parties intéressées par ce débat.

En raison des cloisons érigées par les gouvernements et les autres intervenants qui ont eu
tendance a dominer les échanges et le déroulement de ce débat symbolique et hautement visible,
il a été tres difficile pour les Canadiens de faire cause commune, de centrer leur attention sur les
mémes questions ou d’acquérir la capacité nécessaire pour assurer une participation et un débat
publics informés. Les citoyens de I’ Alberta ont eu tendance a mettre 1’accent sur le rapport
Mazankowski (Alberta, 2002), tandis qu’au Nouveau-Brunswick, depuis le début du nouveau
millénaire, 1’attention s’est portée principalement sur la vision élaborée par le gouvernement de
la province (Nouveau-Brunswick, 2001). On peut dire la méme chose des autres provinces. Dans
une large mesure, ce débat idéologique-territorial aux allures de rivalité a été organis¢€ en vue de
diviser, plutot que d’unir, le pays sur les questions de santé.

Dans un tel contexte, il a été difficile de dégager un portrait précis de 1’opinion publique. Au
début des années 90, les Canadiens appuyaient leur systéme de soins de santé et semblaient en
étre satisfaits. Ils estimaient que leur systeéme était supérieur a celui des Américains ou des
Britanniques sur le plan de la régie des services de santé (Blendon, 1989; Tuohy, 1999, p. 102; et
Gallop Canada, 1991).

Plus récemment, il semble y avoir eu une érosion de la confiance du public (Angus Reid,
2000). Méme s’il subsiste de farouches partisans des principes d’un systéme universel financé
par les deniers publics, les Canadiens sont devenus plus préoccupés par la durabilité du systeme
a compter du milieu des années 90 (Tuohy, 1999, p. 103). Les valeurs et les attitudes des
Canadiens semblent avoir changées, tout comme leur sentiment de frustration devant I’incapacité
de controler I’orientation que prend le systéme de santé. Selon certains, le sentiment accru de
crise a provoqué une plus grande ouverture du c6té de la privatisation et d’autres changements
semblables touchant a la prestation des services (Conference Board du Canada, 2001). D’autres
sondages font ressortir une tendance opposée. Un récent sondage national a révélé que les deux
tiers des Canadiens étaient opposés aux genres de coupures envisagées par les gouvernements de
I’Alberta, de la Colombie-Britannique et de 1’Ontario. En outre, ce sondage laissait penser que
les Canadiens demeuraient confiants et appuyaient le statu quo. La plupart des citoyens sont
d’avis que la solution consisterait a améliorer plutot qu’a transformer le régime d’assurance-
maladie (The Globe and Mail, 26 janvier 2001, p. 1).
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Comme 1I’a indiqué Hall (1989), puisqu’un changement de régime exige d’abord de
convaincre les autres parties de 1’échec du régime actuel, pour ensuite mobiliser une coalition
favorable a une nouvelle approche, il ne faut pas s’étonner que les critiques aient agi de cette
facon. Par ailleurs, comme il ressort de I’ Accord du lac Meech, de I’ Accord de Charlottetown et
de divers autres exemples, les critiques favorables a une réforme du régime sont naturellement
incités a convaincre les autres que le statu quo ne constitue pas une option, méme lorsque cela
pourrait étre le cas. Ces €léments doivent aussi entrer en ligne de compte.
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Renouveler la régie en matiére de santé :
motivations et obstacles

Nous vivons a une époque ou 1’on semble accorder beaucoup d’intérét a la recherche de valeurs
et de pratiques démocratiques nouvelles qui traduiraient mieux les nouvelles réalités et la pensée
contemporaine dans le domaine de la santé. Quant a savoir si une transformation radicale
surviendra ou non, cela dépend en grande partie de la capacité de I’ancien régime de s’ajuster,
ainsi que des pouvoirs et des ressources dont disposent les partisans du statu quo. Le mouvement
vers la santé publique qui s’est amorcé au Canada il y a un siecle offrait une conception
différente de la santé et il a démontré que les mesures de santé publique étaient importantes et
faisaient davantage pour améliorer 1’état de santé que les services médicaux. En dépit de cela, il
n’a pas été facile d’obtenir le soutien de 1’Etat au niveau du budget et de la réglementation, et
ceux qui défendaient des idées et des intéréts concurrents ont manifesté une vive opposition.

Le mode¢le biomédical qui a gagné en popularité a la fin du 19° siécle et qui a connu un essor
fulgurant au 20° siécle, pour diverses raisons, offrait une approche différente a I’analyse et au
traitement des problémes de santé. Selon ce modele, un environnement salubre ne suffit pas pour
améliorer I’état de santé, et de nouvelles formes de diagnostic et de soins médicaux sont
requises. De nouveaux modes de prestation des services de santé sont alors apparus et ont été
débattus au Canada. Au lendemain de la Dépression et de la Guerre, la notion d’un systéme
universel de couverture des soins de santé a bénéfici¢ d’un large appui, notamment pour les
services hospitaliers et les services dispensés par des médecins. Mais cette approche n’a jamais
fait 'unanimité. Des divergences idéologiques-territoriales et le renforcement de certains mythes
puissants sur le Canada ont rendu difficile une redéfinition des questions de santé, la contestation
du pouvoir de la profession médicale ou une remise en question d’autres idées, processus ou
institutions bien établis.

Au début des années 70, des mouvements en faveur de la promotion de la santé et de la santé
de la population sont apparus et ont contesté les idées, les processus et les institutions associés au
modele biomédical, plus hiérarchique et dominé par des spécialistes. Dans leurs critiques, les
partisans d’une réforme soulignaient le manque de preuves établissant que les services médicaux
amélioraient la santé de la population, et ils affirmaient qu’il était donc de plus en plus
nécessaire de chercher a mieux comprendre et a corriger les inégalités sur le plan de la santé, en
particulier du coté des déterminants sociaux. Des pressions accrues se sont exercées et un intérét
nouveau s’est manifesté pour faire participer plus directement le public a la définition des
problémes et des priorités en maticre de santé. Ces initiatives ont heurté les modeles
traditionnels.
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La recherche d’un réle accru pour le public :
bonne ou mauvaise idée ?

Depuis la publication du rapport Lalonde (1974), diverses études menées en milieu universitaire
ou gouvernemental ont mis en lumiere I’évolution des problémes de santé et la nature des
techniques et des solutions nouvelles qui sont requises pour les régler. La participation du public
et ’engagement de la collectivité au niveau de la planification et de la mise en ceuvre est un volet
important de plusieurs des nouvelles approches, axées sur les déterminants sociaux, qui sont
apparues. On affirme qu’il est nécessaire de donner a la santé une nouvelle définition qui
reconnaitrait mieux 1’importance d’un environnement sain, de la cohésion sociale, du revenu, des
habitudes de vie et d’autres déterminants importants de la santé, plutdt que de concentrer toutes
les énergies sur les services médicaux.

Les partisans d’une plus grande participation du public ont fait appel a diverses
méthodologies et formes d’analyse qui visent des objectifs trés différents. A titre d’exemple, les
stratégies de promotion de la santé ont certains points en commun avec la thése défendue par les
partisans de la nouvelle gestion publique et celle des promoteurs des formes globales de régie
(Barrows et Macdonald, 2000). Ces diverses critiques contestent I’approche hiérarchique
adoptée par I’Etat, qui va du sommet vers la base, et voudraient la remplacer par une formule
permettant de déléguer 1’autorité et d’améliorer I’efficience tout en renforgant le role de la
sociéteé civile. Mais du méme coup, les divergences idéologiques fondamentales entre la vision
de la promotion de la santé axée sur I’équité et le modele de la nouvelle gestion publique,
davantage tourné vers le march¢, ont engendré de la confusion parmi le public au sujet des
objectifs réels d une formule privilégiant davantage la collectivité — que les partisans de I’ancien
régime pouvaient, et ont su, exploiter pour défendre le statu quo.

Les réformateurs ont généralement supposé que, puisque le statu quo ne constituait pas une
option, nous n’avions d’autre choix que d’adopter des solutions nouvelles pour régler des
problémes nouveaux. En conséquence, on n’a accordé que peu d’attention a 1’évaluation de
I’approche axée sur les déterminants sociaux par rapport au paradigme établi ou méme a d’autres
solutions nouvelles. Par ailleurs, on n’a pas accordé une attention suffisante a une meilleure
compréhension des traditions politico-culturelles-institutionnelles qui ont persisté au Canada
jusqu’a nos jours, ou a tenter de voir s’il serait opportun d’accroitre la participation du public
dans un tel contexte sans travail préparatoire supplémentaire. En outre, il y aurait lieu de faire
une analyse plus poussée des changements fondamentaux survenus dans 1’optique d’un plus
grand engagement de la société civile dans la régie du systéme de santé, et de ses effets sur les
priorités et les rapports de pouvoir dans 1’avenir. Le reste de cette étude traite des processus et
des pratiques démocratiques au sein du systéme de santé public au Canada, dans I’optique d’en
arriver a une meilleure compréhension des obstacles a la réforme avant d’élaborer de nouvelles
stratégies. Par conséquent, comme 1’a affirmé Tuohy, 1’organisation et le financement de la
prestation des soins de santé¢ au Canada n’avaient pas tellement changé dans les années 90 par
rapport aux années 70 (Tuohy, 1999, p. 90). Par contre, il y a eu de nombreuses tentatives en vue
de réformer le systéme.
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Avantages de la participation du public

Puisque la santé va bien au-dela des services médicaux, il est impératif que 1’on améliore les
possibilités de participation du public et d’implication de la collectivité dans la définition des
priorités et des mandats. Cela est nécessaire si nous voulons ¢élaborer de nouveaux cadres et de
nouvelles approches a la lumiére des données récentes qui indiquent que les besoins de la
population en maticre de santé sont tributaires de divers facteurs socio-économiques. Nous
devons reconnaitre la valeur de structures et de systémes intégrés, centrés sur la collectivité et
ancrés davantage dans les faits, qui adoptent une vision plus interdisciplinaire et qui sont mieux
a méme de renforcer la volonté collective requise pour que le public prenne en charge les
questions de santé, tout en évitant les luttes intestines entre ¢€lites rivales représentant les diverses
disciplines et collectivités qui ont marqué ces débats dans le passé. Puisque la démocratie peut
prendre diverses formes, il existe différents modeles permettant d’encourager ou d’accroitre la
participation du public a la régie du systéme de santé. Afin de savoir quelles formes de
participation publique seraient préférables au Canada, nous devons tenir compte des traditions
culturelles et institutionnelles et de la nature des réformes proposées.

Selon Tuohy, trois institutions sont a la base de notre systéme décisionnel en maticre de
santé, mais aucune n’a été spécifiquement congue pour faciliter une participation directe du
public. Ces institutions sont le marché, 1’Etat et le systéme de collégialité.

Ainsi, dans le dernier cas, les membres de la profession médicale ont historiquement assumé
I’important role d’« agents du gouvernement ». Les organisations créées pour prendre en charge
ces diverses fonctions n’ont jamais été trés ouvertes ou tres démocratiques. Comme 1’a démontré
Pross, les groupes de pression institutionnalisés au Canada comprennent bien le fonctionnement
du systéme de gouvernement basé sur un cabinet et un parlement, et ils ont préféré travailler en
coulisses, en évitant d’attirer 1’attention du public (Pross, 1975, p. 10). Ce faisant, ils ont joué un
role important au niveau tant de la conception que de la mise en ceuvre de diverses politiques
publiques et ont joui d’une grande autonomie. En décrivant ce type d’arrangement, Tuohy
affirme que, dans les grands parametres budgétaires établis par les gouvernements provinciaux,
les médecins ont joué un role central dans les systeémes décisionnels a divers niveaux, allant de
comités de « gestion » conjoints profession-gouvernement au niveau provincial, a celui du
personnel médical hospitalier constitué de fagon autonome et jusqu’au niveau de la pratique
individuelle (Tuohy, 1999, p. 30).

Méme si cette combinaison de traditions au niveau des institutions et des politiques nous a
bien servis dans le passé, elle a aussi rendu difficile I’application de réformes, notamment la
notion de I’habilitation des collectivités pour leur permettre d’exercer un plus grand contrdle sur
les questions de santé. En pratique, diverses composantes de notre systeme de santé n’ont jamais
été congues pour étre contrdlées par des institutions publiques. A titre d’exemple, les revenus de
la profession médicale proviennent pour I’essentiel d’une formule de rémunération a 1’acte.
D’autres professions telles que les physiothérapeutes, les dentistes, les pharmaciens, les
chiropraticiens, les fournisseurs de soins a domicile, les massothérapeutes et les optométristes ne
bénéficient pas du méme niveau de reconnaissance publique, ou de soutien financier. Tout
indique que certaines de ces professions auraient préféré opérer dans le cadre d’un marché public
plutot que du marché privé, mais elles n’ont jamais eu la chance de le faire, en partie a cause de
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I’opposition manifestée par la profession médicale (O’Reilly, 2001, p. 28-29). La profession
médicale a acquis un statut spécial dans la société canadienne, lequel est renforcé par la
domination qu’elle a historiquement exercée sur la recherche et I’enseignement de la médecine.
11 fait peu de doute que le statut dominant et la 1égitimité de la profession bio-scientifique
médicale ont été largement renforcés par le contrdle qu’elle exerce sur le contenu de
I’enseignement et les questions et les thémes qui font 1’objet de recherches dans les écoles de
médecine.

Plus de 30 pour cent des dépenses de santé sont de nature privée et sortent du cadre des
programmes publics provinciaux, tandis que les divers services ne sont pas tous assurés par les
différentes provinces (O’Reilly, 2001, p. 40). Comme toute autre institution, le mécanisme du
marché comporte a la fois des atouts et des faiblesses. Cependant, il n’a jamais été congu aux
fins de promouvoir I’habilitation directe de la collectivité ou I’engagement de la société civile.
Ainsi, méme si I’industrie pharmaceutique au Canada se préoccupe de ses relations publiques,
elle a été peu encline a mettre en place le genre de mécanisme qui aurait été nécessaire pour
permettre aux citoyens d’exercer un controle plus tangible sur les décisions prises par ces
sociétés. Si nous songeons au pouvoir économique des sociétés pharmaceutiques et a I’intérét
qu’elles ont a promouvoir et a défendre le modele biomédical traditionnel — venant s’ajouter a
leurs liens étroits avec le gouvernement, la profession médicale et les établissements de
recherche médicaux — cela présente un autre défi a ceux qui veulent promouvoir une approche
plus axée sur les déterminants sociaux et la collectivité en matiére de santé de la population
(Lexchin, 2002).

Le troisieme mécanisme qui est intervenu dans 1’établissement des principes généraux et le
contrdle de ’orientation de la politique de santé est I’Etat. La nature de nos institutions
politiques et leur structure jouent un réle clé dans la compréhension du cheminement passé et du
cours que prendront vraisemblablement les événements dans 1’avenir. Il est aussi important
d’aborder la question du sentiment, ou de 1’absence de sentiment, d’appartenance et de contrdle
des Canadiens a I’égard du systéme de santé.

Comme nous 1’avons vu, malgré I’important débat national que suscite 1’orientation future du
systéme de soins de santé au Canada, celui-ci existe essentiellement au niveau des provinces. Le
fédéralisme a trait a la diversité, et ce que nous avons en réalité est un ensemble de systémes de
soins de santé provinciaux qui ont simultanément des rapports de coopération et de concurrence.
Récemment, il est devenu clair que la rivalité fédérale-provinciale a rendu difficile pour les
Canadiens de collaborer sur les questions de santé et de sentir qu’ils ceuvrent a un projet
commun.

Avec son pouvoir de dépenser, ses commissions royales, ses établissements de recherche, et
ses négociations et sa législation intergouvernementales, le gouvernement fédéral a tenté
d’exercer une influence et d’articuler un discours politique national en s’appuyant sur quelques
processus et institutions nationaux. Il est aussi intervenu pour promouvoir et créer des coalitions
politiques, faconner des valeurs communes et transformer a son avantage les questions en litige.
Tout cela a compliqué la réforme du systeme de santé parce que le public en est venu a
s’identifier a la notion de systéme de santé national, mais il n’a eu que des possibilités limitées
de participation réelle, au niveau national, sauf lorsque Ottawa a voulu mobiliser une coalition.

- 16 -



Créer un systéme de santé plus démocratique

Comme 1’a indiqué Banting, le gouvernement fédéral exploite depuis longtemps la notion d’Etat-
providence et son pouvoir de dépenser principalement aux fins de légitimer le pouvoir de 1’Etat
central (Banting, 1987, p. 176). Dans le passé, les gouvernements provinciaux ont réagi en
faisant valoir et en défendant leurs champs de compétence et leurs intéréts territoriaux contre les
attaques venant de I’extérieur.
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Les projets de réforme et de restructuration
ont-ils un impact ?

Récemment, on a assisté a diverses tentatives de restructuration et de réforme du systéme
intergouvernemental et du systéme de santé. Cela ressort manifestement de la Loi canadienne
sur la santé de 1984 et de diverses ententes intergouvernementales, dont I’Entente sur ’'union
sociale (Adams, 2001). En bonne partie, ces initiatives ont constitué une réaction au cynisme et a
la frustration croissants du public. Dans I’esprit de certains critiques, toutefois, les réformes de
ce genre ont peu contribué a solutionner les problémes structurels sous-jacents, en encourageant
une participation significative du public ou en orientant le systéme dans une direction qui aurait
permis de résoudre les contraintes de données et autres, ou reflété les diverses pratiques et les
nouveaux modéles qui s’offrent pour régler les problémes dans le secteur de la santé. A titre
d’exemple, certains se sont dit préoccupés du fait que méme si la Loi canadienne sur la santé
traite des aspects déja bien établis de la politique de santé (par exemple les services dispensés
par les hopitaux et les médecins), elle n’offre qu’un soutien ou un encadrement limité pour ce
qui est d’autres services essentiels comme le régime d’assurance-médicaments, la promotion de
la santé ou les soins a domicile. Adams affirme que, pour I’essentiel, la Loi canadienne sur la
santé ne traite pas des préoccupations contemporaines touchant a la qualité de la santé, a la
pertinence, a la souplesse et a I’acceptabilité des services pour le public, a I’efficience, a
I’efficacité ou au caractére abordable de ces services, a la responsabilité publique pour les
services offerts et leurs résultats, ou encore a la fagon dont ces services sont dispensés et
acceptés par le public (Adams, 2001, p. 65). Cette loi n’a pas non plus été congue pour
contribuer beaucoup a encourager 1’¢laboration de mode¢les et d’outils nouveaux requis pour
intégrer de fagon adéquate les déterminants non médicaux de la santé.

En dépit de ces limites, nous devons signaler qu’il semble y avoir une reconnaissance de plus
en plus grande des possibilités accrues qui s’offrent pour contester les anciennes approches
d’une facon qui, grace a un soutien continu, pourrait permettre de renforcer la participation du
public et d’améliorer notre capacité de régler les nouveaux problémes de santé sur la base des
faits, tout en produisant de meilleurs résultats. Nous passons maintenant a un examen de
certaines de ces idées et initiatives de réforme, en tenant compte des deux cotés du débat et en
accordant une certaine attention aux contraintes présentes, en vue de mieux éclairer les
délibérations et les recommandations finales de la Commission.

Evaluer I’expérience de la participation du public & la régie du systéme de santé au Canada
souléve certains défis. Une partie du probléme réside dans le fait que des critéres et des objectifs
différents peuvent étre évalués, en fonction des valeurs, des intéréts, des processus ou des
hypothéses qui sous-tendent I’analyse. Pour la plupart des économistes et certains groupes
d’intéréts, la nécessité de réduire les colits au minimum semble prioritaire. Pour d’autres, les
résultats sur le plan de la santé, de la cohésion sociale ou de la réduction des inégalités en
matiere de santé sont percus comme des objectifs plus importants que 1’efficience économique. Il
n’y a pas d’approche universelle a I’évaluation des diverses expériences de participation des
collectivités et des groupes intéressés, ou de la fagon dont ils sont parvenus a composer avec les
défis reliés a la santé.

Comme I’a noté Howlett, il y a beaucoup de documentation au Canada sur le role joué par les
clienteles du secteur privé et du secteur public en vue de faciliter la formation des groupes requis
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pour légitimer les anciennes approches et structures de pouvoir et sur les outils servant a les
créer et a les manipuler (Howlett, 2000, p. 419). La mise en ceuvre de transformations internes et
le remplacement d’institutions sociétales et étatiques bien établies (et les intéréts et valeurs
connexes) sont plus faciles a annoncer qu’a réaliser, méme en période de crise. Le fait que le
changement n’est jamais neutre et qu’il y a toujours des gagnants et des perdants complique la
tache de recueillir des appuis pour tout nouveau modele, en particulier lorsque I’ancien régime
demeure robuste, que les conditions structurelles sous-jacentes ne changent pas et qu’il y a peu
de possibilités de contester les monopoles établis, les anciennes sources de connaissances et
d’innovation ou les mythes populaires créés et institutionnalisés au niveau politique.

La diversité des expériences, des ¢tudes commanditées et des processus de planification
¢laborés et mis en ceuvre par des intervenants et des groupes aux intéréts idéologiques-
territoriaux concurrents est I’indice que notre systéeme démocratique diversifié tente de composer
avec une crise au niveau des politiques et avec de nouvelles sources de concurrence. Nous
devrions en étre fiers, mais en veillant a ce que cette concurrence soit équitable et équilibrée,
c’est-a-dire qu’elle se déroule dans I’« intérét public ». Comme nous I’avons affirmé
précédemment, le public a toujours été partie prenante au systeme de santé, mais en raison de
nos structures institutionnelles et de nos traditions culturelles, nous avons eu tendance a
considérer la société comme une ressource pouvant étre manipulée et organisée par des élites
rivales.

Naturellement, a moins que les conditions ne changent et que 1’on n’ait a la fois I’incitation
et la possibilité d’évaluer de fagon appropriée le pour et le contre de la participation du public a
la régie du systéme de santé (que nous ayons affaire a des modeles de régionalisation différents,
a de nouvelles formes de démocratie directe, a des formules de rémunération a 1’acte, a de
nouveaux modeles de prévision basés sur les besoins en santé humaine, a la privatisation ou a
d’autres notions de restructuration), il est peu probable que nous puissions aller trés loin dans
I’évaluation de ces expériences, de leurs effets sur le plan de la réduction des cofits ou de
I’amélioration de 1’état de santé de la population si certains facteurs demeurent présents.
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Appréciation de certaines expériences récentes
de restructuration axées sur la participation du public

La réforme des soins de santé et la nécessité d’améliorer la santé, de réduire les cofits et de
solutionner toute une série de crises sur le plan des politiques sont devenues une préoccupation
nationale de premier plan au Canada, comme dans d’autres pays. Une bonne partie de I’effort de
restructuration s’est articulée autour des objectifs suivants :

e la fermeture d’hopitaux, 1’¢limination des dédoublements et d’autres infrastructures
colteuses (notamment dans les collectivités rurales);

e la suppression de postes d’infirmicres a temps plein et de fonctions administratives;

o Dinstitutionnalisation 1a ou cela était possible, et des campagnes de promotion publique d’un
modele privilégiant les déterminants de la santé, moins institutionnalisé et plus axé sur la
collectivité;

o larégionalisation des services de santé dans les provinces (une restructuration vers le niveau
sous-provincial a eu lieu partout, sauf en Ontario);

e 1’¢laboration de fagons nouvelles de tirer des lecons des politiques et de coordonner les
services entre provinces (régionalisme interprovincial).

A 1a faveur de la mondialisation, de I’augmentation des cotts, de 1I’évolution du fédéralisme
fiscal, de la dépopulation des campagnes au profit des villes et de la montée de nouveaux
mouvements sociaux, des pressions croissantes se sont manifestées en vue de la réforme ou du
remplacement du systéme de santé actuel et des instruments de politique qui lui sont associés.
Pourtant, il ne faudrait pas sous-estimer certains facteurs clés qui agissent a contresens, tout
comme il ne faudrait pas prendre pour acquis que certaines réformes et certains mécanismes
nouveaux sont nécessairement dans I’intérét public ou visent & donner au systéme une
orientation nouvelle. En définitive, la possibilité¢ que de nouveaux modeles de santé et de
nouvelles formes de participation publique remplacent les anciennes approches dépend
largement de la mesure dans laquelle les processus, les formes de connaissances et les structures
actuelles jouissent d’une certaine crédibilité aupres des intervenants et du fait que le public
accorde une confiance ou une légitimité suffisante a I’ancien systéme. Dans le cas contraire,
nous n’aurons guere d’autre choix que d’envisager des approches et des instruments de politique
nouveaux qui seraient mieux en mesure de mobiliser une coalition a I’appui d’un nouveau
régime. Autrement, ce sont nos adversaires politiques qui assumeront ce role.

La régionalisation au niveau sous-provincial est une stratégie trés populaire de
restructuration des services de santé qui, en théorie du moins, vise a abaisser les cofits, a éviter
les dédoublements tout en offrant des possibilités accrues aux citoyens et aux collectivités de
participer plus directement aux décisions touchant a la santé. La régionalisation en tant que
modele de restructuration a beaucoup a offrir, mais un épineux probléme posé¢ par I’évaluation de
cette notion est qu’elle a des significations diverses dans différents contextes et qu’elle peut
servir a défendre des objectifs tres différents, parfois méme opposés, et peut ainsi étre
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politiquement controversée. Ainsi, dans le domaine du développement économique, la
régionalisation est généralement associ¢e davantage a des considérations d’efficience qu’a des
préoccupations d’équité. Cette notion a servi a justifier les réductions de services ou a transférer
le blame a d’autres. Le régionalisme transfrontic¢re (par exemple les efforts récents des premiers
ministres des provinces de I’ Atlantique pour coordonner et intégrer leurs politiques de santé) et
le régionalisme sous-provincial sont en opposition car plus on délégue de pouvoirs a la
collectivité, plus il y a de diversité au niveau des politiques et plus il est difficile de les intégrer
ou de les coordonner au niveau décisionnel entre provinces (Tomblin, 2002; Conseil des
premiers ministres de 1’ Atlantique, 2001). Naturellement, cela pourrait compliquer toute
campagne future reposant sur 1’idée de nation qui viserait a coordonner 1’intégration des
politiques de santé et la collaboration entre les diverses sphéres de compétence au pays. Par
conséquent, il pourrait étre nécessaire de coordonner ces différentes expériences régionales ou, a
tout le moins, de tenir compte de leurs effets sur les autres expériences de planification.

Il serait prématuré de se prononcer catégoriquement sur la nature de cette formule de
restructuration ou son impact sur les profils de participation publique a la régie du systéme de
santé, jusqu’a ce que d’autres recherches comparatives soient disponibles. Au niveau
interprovincial, comme les discussions se déroulent a huis clos au niveau des autorités, les
possibilités de promouvoir une participation directe du public ont été¢ peu nombreuses.

La régionalisation au niveau sous-provincial suppose a la fois une délégation et une
centralisation des pouvoirs. En pratique, la régionalisation peut entrainer la suppression des
structures collectives locales et les hopitaux auxquels les gens s’identifiaient, qu’ils peuvent
avoir influencés et sur lesquels ils comptaient. Quant a savoir si les conseils d’administration
récemment nommeés et intégrés sont plus démocratiques et responsables, la question demeure
ouverte mais la majorité des provinces ont jusqu’a maintenant évité de mettre en place des
conseils ¢lus, méme partiellement. De méme, la délégation des pouvoirs dépend de la présence
de ressources et d’une capacité suffisantes pour prendre des décisions autonomes au niveau de la
collectivité. Puisque les gouvernements provinciaux conservent le contrdle sur les expériences
de ce genre (comme il ressort des réformes en profondeur récemment imposées a partir du
sommet en Colombie-Britannique), on peut se demander si les formes de régionalisation sous-
provinciale centrées sur la collectivité s’accompagnent de I’autonomie et de la capacité requises
pour qu’il y ait contrdle effectif des principes et de I’orientation future du systéme de santé. En
outre, puisque ces nouvelles structures régionales n’ont jamais eu une incidence directe sur la
rémunération des médecins ou sur les pratiques commerciales des sociétés pharmaceutiques
(Lomas, 2001), il reste a voir si la régionalisation, dans sa structure actuelle, peut d’elle-méme
engendrer le genre de connaissances ou mobiliser le genre d’enthousiasme et de soutien public
qui serait nécessaire pour solutionner certains des problémes ou pour réorienter le systéme de
santé. Ainsi, en Nouvelle-Ecosse, les efforts déployés par le gouvernement provincial en 1996
pour créer des structures de régie collective au niveau régional semblent avoir recu I’adhésion du
public, mais ont été contrecarrés par la décision des nouveaux hopitaux régionaux de demeurer
hors de la structure régionale. Au bout du compte, ce genre de lutte de pouvoir et de stratégie
défensive a miné I’effort de restructuration entrepris par la province et privé les conseils de santé
régionaux et communautaires d’un soutien institutionnel (Redden, 1999, p. 1373). A moins ou
jusqu’a ce que ces divergences et ces lacunes institutionnelles ne soient résolues, la
régionalisation demeurera une option limitée.
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La question de savoir quelles formes de participation publique sont les plus utiles pour
assurer un fonctionnement efficace au systéme de santé a recu beaucoup d’attention dans les
travaux publiés, tout comme celle de la mesure dans laquelle différentes formes de participation
des citoyens conditionnent la définition des problémes et des solutions envisagées sur le plan des
politiques. Mais, ici également, des recherches supplémentaires s’imposent. Les résultats d’une
¢tude fondée sur une enquéte menée aupres des membres des conseils de santé de la
Saskatchewan indiquent que la régionalisation a permis d’améliorer le systéme, qu’elle a abouti
a de meilleures décisions et qu’elle a renforcé le controle local (Lewis et coll., 2001). Cependant,
il existait une certaine confusion parmi les membres des conseils sur la nature des pouvoirs dont
ils disposaient, et de nombreuses critiques ont €té exprimées au sujet des restrictions imposées
par les gouvernements provinciaux et du manque d’autonomie des conseils. Cette enquéte a aussi
révélé qu’il y avait peu de différences dans les préférences des répondants a 1’égard de la
nomination ou de 1’élection des membres du conseil, ou encore de la présence de professionnels
de la santé ou d’autres personnes sans antécédents dans ce domaine. Les recherches n’ont pas
démontré que les membres percevaient les problemes de santé différemment selon qu’ils étaient
nommeés ou ¢lus, ce qui vient réfuter les affirmations de certains critiques a 1’effet que les
institutions de ce genre sont condamnées a subir la domination de groupes d’intéréts spéciaux et
sont donc incapables de défendre ou de promouvoir I’intérét public. Cependant, il importe de
noter 1’absence de mesures objectives ou de questions visant a vérifier si les autorités régionales
en matiére de santé avaient mis en place des mécanismes adaptés a la réalité locale en vue
d’améliorer I’efficacité et I’efficience (Lomas, 2001, p. 344). Méme si les membres des conseils
ont reconnu clairement la nécessité de réformer le systéme en s’inspirant d’un modéle de mieux-
étre plutdt que du modele biomédical, la majorité avaient aussi I’impression que le genre de
vision ou de plan requis pour obtenir 1’appui du public et mettre en ceuvre ce nouveau paradigme
ne s’était jamais concrétisé.

Cette étude a aussi fait ressortir d’autres problémes. L’un des plus importants était le manque
d’intérét du public a I’égard de 1’¢lection des membres du conseil. Puisque seulement 10 pour
cent des citoyens ont pris la peine de voter, cela augure mal pour ceux qui cherchent des appuis
en vue d’instaurer un systeme de santé plus démocratique et 1égitime. Si une telle absence de
soutien public découle d’une méfiance, il pourrait étre nécessaire de chercher a mieux
comprendre, et résoudre, ces problémes de 1égitimation. Un autre probléme révélé par 1’étude est
celui des déficits, en particulier a Regina. Incidemment, la décision a été prise en 2000 de
supprimer les conseils partiellement élus, en nommant un commissaire chargé de faire enquéte
sur ce probléme et cette expérience. Pour le moment du moins, il ne semble pas que cet essai de
démocratisation ait ét¢ efficient ou ait atteint un stade ou il pourrait étre institutionnalisé plus
largement. En fait, il a été temporairement abandonné. Les expériences de régionalisation dans
d’autres parties du pays semblent aussi se dérouler dans un contexte de restructuration
incessante, ce qui montre leur manque de légitimité, d’autonomie ou de capacité de relever les
nouveaux défis qui se posent dans le domaine de la santé, en particulier ceux liés aux colts. Par
ailleurs, on peut penser que ces autorités n’ont jamais été bien placées pour mobiliser le genre de
coalition nécessaire pour se défendre contre des rivaux de I’extérieur et les notions, processus et
attentes connexes.
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Les points de vue différent sur les formes de participation publique qui conviendraient le
mieux a un fonctionnement efficient de notre systéme de soins de santé. En grande partie, cela
dépend des valeurs ou des priorités que 1’on cherche a promouvoir ou a défendre. Du co6té de la
droite, la notion de décentralisation, d’engagement civique et de sensibilisation accrue des
collectivités aux cofits et aux responsabilités associés a la prestation des services occupe une
place importante dans ce schéma d’analyse. On pourrait dire la méme chose des divers adeptes
des partenariats privés-publics, méme s’il reste a établir que les services de médecine privés sont

plus efficients que les services publics (Fondation canadienne de la recherche sur les services de
santé, 2002; Wilson, 2001).

Aux Etats-Unis, ces critiques sont manifestement le reflet des coutumes institutionnelles,
culturelles et politiques du pays, et il est probable qu’elles ont contribué a renforcer la tradition
de ne pas compter sur I’Etat pour régler les problémes de disparité, notamment dans le domaine
de la santé. Divers critiques ont affirmé qu’une localisation et une démocratisation trop poussées
pourraient engendrer une situation ou la volonté ou la possibilité de redistribuer les ressources
vers ceux qui en ont besoin ou qui sont incapables de se défendre seraient affaiblies. Cela ressort
manifestement des conflits qui ont opposé les provinces riches et les provinces moins nanties,
mais aussi des rivalités entre les collectivités urbaines et rurales dans les provinces canadiennes.
Par le passé, les traditions culturelles, institutionnelles et politiques du Canada ont témoigné
d’une orientation plus collectiviste, avec pour conséquence que 1’on a accordé plus d’importance
aux questions d’équité et aux besoins a combler.

Il y a toujours le risque qu’une décentralisation, une démocratisation ou une privatisation
trop poussée engendre une dynamique politique tres différente et rende beaucoup plus difficile la
solution des problémes de disparité ou la formation d’une coalition favorable a un systéme de
santé ax¢é sur les besoins, qui a toujours caractérisé la tradition collectiviste canadienne par
opposition a I’individualisme américain. Ainsi, en Oregon, les expériences faites avec des
modeles de régie axés sur une participation plus directe semblent avoir désavantagé certains
groupes, notamment ceux qui ont un statut socio-économique peu €levé (Redden, 1999). Par
conséquent, on peut se demander si un modele plus participatif favoriserait un meilleur systéme
de santé pour tous. De fait, il se pourrait bien qu’un tel mode¢le accentue les disparités sur les
plans de la santé et du revenu, ce qui aide a expliquer pourquoi une telle approche est plus
populaire du c6té de la droite.

Une charte des patients est un autre instrument pouvant servir a réformer le systéme de santé
et a y associer le public. Une telle approche a recu passablement d’attention dans divers débats
sur la restructuration. Ainsi, au Royaume-Uni, cette idée est d’abord apparue en 1991 sous le
gouvernement Thatcher (Tuohy, 1999). Elle a ensuite été révisée en 1995, pour éventuellement
étre abandonnée. Cette notion a suscité, depuis, beaucoup de controverses et de débats. Voici
certains des problémes soulevés par la notion d’une charte des patients : en raison du fait que cet
instrument est ¢laboré au sommet, les gens et les parties intéressées ne s’identifient pas a la
charte et se sentent menacés par celle-ci; la charte vise & promouvoir une culture ou une
approche axée sur le consumérisme plutdt que sur les besoins; elle privilégie la concurrence
plutdt que le partage des pratiques exemplaires entre les entités du systéme de santé; 1’accent est
mis davantage sur les processus que sur les résultats; son orientation est plus nationale que
communautaire; la charte incite les gens a tricher; elle renforce une « culture de blame »; enfin,
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elle méle les notions de droit et d’aspiration en accordant des droits aux patients mais sans leur
donner de recours réel lorsque ces droits ne sont pas respectés (Dyke, 1998). Un autre probléme
soulevé par la notion d’une charte des patients est qu’elle donne lieu a un discours centré sur les
droits, ce qui vient compliquer la tiche des responsables politiques lorsqu’ils doivent apporter
des changements nécessitant des modifications & certains droits. Enfin, aux Etats-Unis, la notion
d’une charte des patients a été justifiée comme moyen de garantir un certain niveau de service.
Un probléme fondamental posé par cette approche est qu’elle complique davantage les processus
de prestation des soins de santé et les mécanismes requis pour protéger les droits des patients, ce
qui risque de hausser les colits d’un systéme déja trés onéreux. Un tel systéme inciterait
davantage les professionnels a commander des examens médicaux, ce qui, en pratique,
accroitrait encore plus les coits des services médicaux. Etat donné les divers problémes
engendrés par la mise en ceuvre d’un tel modele dans d’autres sphéres de compétence, la logique
semble nous dicter d’adopter une approche prudente et plus progressive. Ainsi, en Grande-
Bretagne, le soutien ou les moyens requis au niveau politique pour appliquer ces mesures
nouvelles faisaient défaut, ce qui a eu diverses conséquences négatives sur le plan politique et
celui des politiques (Tuohy, 1999, p. 182-183).
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Prochaines étapes ?

En explorant les mythes symboliques et les réalités institutionnelles du systéme de santé au
Canada, nous avons mis en relief dans ce document les divers obstacles qui génent I’exercice
d’un contréle public sur les principes et I’orientation du systéme de soins de santé. Notre
intention était d’interpeller et de confronter certains de ces mythes, mais d’une fagon qui nous
permette de mieux comprendre les processus et les mécanismes qui les engendrent et qui les
soutiennent. En présentant plus de détails sur le régime des politiques de santé, nous espérons
stimuler un débat public et favoriser une meilleure compréhension d’un domaine complexe.

Nous devons nous interroger sur le genre de démocratie que nous avons, ou sur le genre de
démocratie que nous aimerions avoir. En bonne partie, I’objet de cette étude est de présenter une
réflexion sur la difficulté d’accroitre le contrdle et 1’adhésion du public a I’égard des rouages du
marché, des relations intergouvernementales dominées par le pouvoir exécutif, ou des
mécanismes de collégialité. Ce sont les structures et les processus sur lesquels nous nous
sommes appuy¢€s, mais ils n’ont jamais été congus pour offrir de grandes possibilités d’accroitre
la participation directe du public au systéme de santé. La tradition culturelle plus collectiviste du
Canada trouve son écho dans les institutions publiques que nous avons créées, et nous devons
envisager a la fois leurs avantages et leurs inconvénients. Cependant, en dépit de toute la
rhétorique venant de la droite, il est clair que la démocratie va bien au-dela des chiffres. En fait,
comme il ressort de 1’étude de cas sur I’Oregon examinée précédemment, les formes directes de
démocratie soulévent des problémes pour les personnes ou les collectivités qui n’ont peut-étre
pas les ressources ou les compétences requises pour défendre de fagon satisfaisante leurs intéréts
dans un systéme plus concurrentiel et pluraliste.

Les formes représentatives de démocratie au Canada ont toujours intégré des mécanismes
assurant que ces intéréts ne soient pas ignorés. Il a toujours été compris que 1’¢laboration de
politiques efficaces exigeait une identification des gagnants et des perdants résultant des
changements de politiques envisagés, pour ensuite trouver des moyens de dédommager ou
d’aider ceux qui étaient défavorisés par ces mesures, mais d’une fagon qui soit profitable pour
tous. En conséquence, les lecons politiques de ce genre ne devraient pas €tre négligées dans la
recherche d’un systéme de soins de santé plus démocratique. Le cas échéant, les résultats sur le
plan politique et celui des politiques pourraient étre trés négatifs. Nous devons mieux
comprendre ce que nous avons créé, ce qui fonctionne et ce qui peut €tre fait pour raffiner et
améliorer le systéme, mais en s’appuyant sur les faits et en faisant appel a de nouveaux
partenariats et a des formes de diffusion qui plairont aux Canadiens, qui répondront a leurs
préoccupations et qui refléteront leurs valeurs.

Une transformation réaliste du systéme de santé s’impose, mais elle doit s’appuyer sur une
compréhension et une reconnaissance de ce que nous avons créé ensemble comme nation, en
¢vitant les mécanismes, les processus et les approches qui forceraient les provinces, les
collectivités et les citoyens a se tourner sur eux-mémes et a adopter des stratégies mal avisées,
motivées par une rivalité territoriale-idéologique qui, a long terme, risquerait d’avoir un impact
trés négatif sur la santé des gens et des collectivités. Elle doit aussi passer par I’identification et
la conceptualisation des obstacles et des éléments qui faciliteraient une réforme, pour ensuite
¢laborer des stratégies nouvelles, soigneusement congues, en vue de rallier le soutien du public
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aux nouvelles réformes, inclure les collectivités dans le processus de recherche et de mise en
ceuvre, mais sans risquer de compromettre ou de menacer la tradition de responsabilité collective
qui occupe une place si centrale dans les valeurs canadiennes.

Nous avons créé une situation ou la tiche confiée a I’Etat dans la gestion des questions de
santé et le renouvellement du consensus sur notre identité en tant que peuple et sur les valeurs
qui nous tiennent le plus a cceur a soulevé un défi aussi redoutable que celui de la gestion d’un
systeme de santé complexe. Ce qu’il nous faut maintenant c¢’est une détermination nouvelle a
trouver des fagons inédites de faire progresser ce systéme, en facilitant la mise en ceuvre de
stratégies novatrices, de formes différentes de savoir et de partenariats mieux adaptés a un
démantelement graduel de certaines des anciennes structures, pour les remplacer par des idées,
des institutions et des processus nouveaux. Cela nécessitera une meilleure compréhension des
rapports entre les anciennes et les nouvelles stratégies sur le plan de la santé individuelle et
collective, et la découverte de facons inédites de rapprocher et de susciter des formes différentes
et intégrées de connaissances (biomédicales, solutions axées sur les déterminants sociaux et
traditions communautaires locales), et trouver des fagons d’intégrer ces éléments pour engendrer
de meilleures stratégies dans le domaine de la santé, mais sans provoquer de clivages politiques
inutiles et improductifs ou abandonner ce qui a donné de bons résultats dans le passé.

Depuis longtemps au Canada, nous faisons appel a des études commanditées et a de
nouvelles formes de recherche et de diffusion, et nous devrions continuer a développer cette
tradition en encourageant 1’expansion d’un secteur de la recherche diversifié, de haut calibre et
ancré dans les faits, capable de remettre en question et de contester la domination d’un régime de
politiques biomédical bien établi, centré sur les provinces, opérant du sommet vers la base et
favorable au marché. En cette période de crise des politiques, beaucoup de pressions s’exercent
en vue de reconceptualiser les questions de santé, de faire prévaloir un programme plus axé sur
la collectivité et I’analyse des politiques, et d’orienter le systeme dans une nouvelle direction. En
définitive, cette forme de participation publique, qui remonte loin dans I’histoire du Canada, aura
vraisemblablement plus d’effet et sera plus utile pour assurer la longévité et le fonctionnement
efficace du systéme de santé que plusieurs des réformes proposées par les critiques de droite et a
I’égard desquelles les Canadiens n’ont pas manifesté beaucoup d’enthousiasme.

Récemment, il y a eu de nombreuses tentatives en vue de changer la fagon dont nous
analysons et conceptualisons les besoins humains au Canada. Beaucoup d’attention et
d’importance a été accordée a la promotion des approches interdisciplinaires et a la recherche de
nouvelles fagons créatrices de lier directement les chercheurs, les décideurs, les citoyens et les
collectivités dans un effort commun pour mieux comprendre les répercussions des anciennes et
des nouvelles stratégies sur la santé humaine, communautaire et environnementale, qui ont
toujours été étroitement associé¢es mais dont ’analyse ¢tait cloisonnée (Lavis et coll., 2002;
Lavis, 2002). Cela ressort des diverses initiatives de recherche dont le projet Des cotes
tourmentées, la Fondation canadienne de la recherche sur les services de santé, les Instituts de
recherche en santé du Canada, 1’Initiative sur la santé de la population canadienne, le Canadian
Regionalization Research Centre, et le Projet de recherche sur les politiques, entre autres
exemples. Au niveau provincial, on a aussi manifesté beaucoup d’intérét envers la création de
points d’acces publics et des bases de données requises pour faire intervenir plus directement les
collectivités et les citoyens dans le processus de recherche et d’élaboration des politiques. Ainsi,
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a Terre-Neuve et au Labrador, I’attention croissante accordée au Plan social stratégique et a
I’¢laboration de comptes au niveau de la collectivité qui renferment des données utiles sur les
déterminants non médicaux de la santé pour le public a constitué une expérience tres positive et
progressiste. Des expériences semblables se déroulent dans d’autres provinces. On devrait
continuer a appuyer ces initiatives, mais le gouvernement fédéral doit aussi jouer un role dans
I’établissement et le maintien de 1’infrastructure d’information et des réseaux de recherche entre
les provinces pour permettre aux Canadiens, partout au pays, d’appuyer, d’influencer et de
comparer les pratiques exemplaires dans une perspective nationale. A titre d’exemple, I’idée de
faire participer les citoyens a toute nouvelle structure congue pour encadrer la Loi canadienne
sur la santé constituerait un pas en avant. Mais devant la portée limitée de cette loi, il est encore
plus indispensable d’envisager d’autres réformes, notamment pour faire en sorte que les
responsables des politiques dans les secteurs autres que la santé soient tenus de prendre en
considération les répercussions sur la santé. Il faut trouver de nouvelles facons de garantir que ce
genre d’information est accessible et peut étre utilisé pour faire pression sur les gouvernements
afin qu’ils tiennent compte des effets de leurs actions sur la santé. Cette idée ne sera pas tres
populaire aupres des intéréts établis, mais elle aura la faveur du grand public.

Compte tenu des disparités considérables entre le modele biomédical, centré sur les
provinces, et les autres approches en maticre de santé, il est essentiel que nous développions
davantage les mécanismes de soutien requis pour institutionnaliser un paradigme principalement
ax¢ sur la collectivité, les déterminants sociaux et les faits. Nous devons avoir une approche
équilibrée en matiére de création et de diffusion des connaissances et, si nous continuons a
développer de nouveaux ensembles de données et des méthodes de recherche et d’élaboration
des politiques plus ouvertes, transparentes et inclusives, il sera beaucoup plus facile pour le
public de sentir qu’il a son mot a dire et qu’il exerce un certain contrdle sur les questions de
santé¢. Méme si les cotits en sont élevés, les conséquences et les colits associés au fait de
permettre a d’autres d’exercer un monopole sur ces activités sont vraisemblablement beaucoup
plus grands et risquent de menacer la cohésion nationale et notre tradition d’inclusion. Dans cette
optique, il serait aussi logique de réduire 1’influence des sociétés pharmaceutiques sur la
recherche et la formation des médecins, et de limiter, voire supprimer, leurs activités de
publicité. Des mesures approprié¢es devraient €également étre prises pour que les médecins soient
incités a promouvoir de nouvelles pratiques (en particulier celles axées sur le mieux-étre), ce qui
pourrait comprendre de nouvelles formes de répartition des ressources ou un assouplissement du
systéme de rémunération a I’acte. Il est temps que les Canadiens reprennent le controle de leur
systeme de santé, mais d’une fagon qui contribue a I’améliorer et a le renforcer.

Que ce soit dans le domaine des soins de premiére ligne, de la régionalisation, des
programmes communautaires et de soins a domicile, ou de la promotion de la santé, on manifeste
beaucoup d’intérét envers 1’élaboration de solutions nouvelles et le renforcement du sentiment
d’appartenance et de contrdle du public a I’égard du systeme. Malheureusement, ces innovations
et initiatives récentes, qui menacent 1’expertise et la domination de 1’ancien mod¢le biomédical
et des intéréts connexes, ont tendance a se dérouler de facon isolée et sont privées des ressources
politiques et de 1’autonomie nécessaires pour remettre en question sérieusement la vision du
monde de la profession médicale. Afin de relever ces défis nouveaux et d’offrir aux Canadiens
I’occasion de participer a un débat moins fragmentaire, qui ne traduit pas simplement les intéréts
idéologiques et territoriaux du régime établi, il est nécessaire de fournir une orientation plus
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claire, de déplacer I’équilibre et de mobiliser des structures et des formes de savoir nouvelles en
vue d’une démocratisation progressive du systéme de santé. Dans 1’optique de renforcer le
sentiment de contréle des Canadiens sur la restructuration du systéme de santé, la meilleure
approche consisterait a faire une plus large place a des modeles alternatifs de santé qui
intégreraient les résultats de la recherche sur une base nationale, qui préconiseraient des valeurs
communes et qui recueilleraient le genre d’appui nécessaire pour que s’amorce un changement
fondamental.

La meilleure fagcon de renforcer 1’appartenance et le contrdle du public a I’égard des
principes généraux et de 1’orientation du systéme de santé est de s’assurer que les anciens
monopoles soient remis en question et que des idées et des options nouvelles comme la
régionalisation et les modeles axés sur la santé de la population soient prises en considération.
Cela nécessitera de nouveaux mécanismes nationaux pour comparer les pratiques exemplaires et
intégrer la recherche effectuée dans les diverses sphéres de compétence, tout en offrant aux
Canadiens une plus grande possibilité de participer a un dialogue franc et ouvert. Nous devons
continuer a soutenir et a rechercher des facons qui remettront en question le pouvoir des anciens
monopoles, qui amélioreront la conception des solutions de rechange et qui faciliteront la
participation des Canadiens au débat et a I’examen des diverses solutions qui s’offrent au-dela de
la gamme étroite des options qui leur sont présentées par les partisans du régime en place. Cela
pourrait prendre la forme d’un appui a la recherche interdisciplinaire et interprovinciale, et d’une
commission nationale permanente qui serait chargée d’articuler une orientation claire, de
répertorier les pratiques exemplaires et de faire rapport sur les initiatives de réforme entreprises
un peu partout au pays. Tel que nous I’avons mentionné, les commissions ont joué ce role dans le
passé au Canada et nous pourrions aller plus loin en mettant en place une structure permanente.
Nous devons aussi trouver de nouvelles fagons de veiller a ce que tous les gouvernements et tous
les intervenants du systéme de santé fournissent le genre de renseignements requis pour intégrer
la recherche et faciliter I’évaluation des résultats des nouveaux modeles et approches
communautaires. Une telle commission pourrait aussi s’assurer que les responsables des
politiques et le public soient bien informés sur la fagon dont les décisions prises dans d’autres
secteurs de politiques influent sur les résultats dans le domaine de la santé. Ce faisant, les
Canadiens acquérraient un meilleur sentiment de contrdle sur leur systéme de santé et auraient le
choix entre un plus grand nombre d’options.
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