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Points saillants

e Le déficit démocratique est I’une des principales raisons d’accroitre la participation du public
a la planification des politiques et a la prise de décision dans le domaine des soins de santé.

o La domination exercée par la profession médicale est une caractéristique de 1’assurance-
maladie qui a contribué a I’émergence du paradigme des politiques de promotion de la santé.

e Lerole central de la participation du public a la promotion de la santé est mis en évidence.

o Larégionalisation est considérée comme un moyen d’institutionnaliser le paradigme des
politiques de promotion de la santé et d’atteindre ses deux objectifs — la promotion de la
santé de la population, et la démédicalisation et la désinstitutionnalisation des services de
sante.

e Les réunions des conseils d’administration des régies régionales de la santé sont des
instances ou I’on s’approche des régles de la délibération.

e L’accent est mis sur les méthodes délibératives de consultation publique et leur réle dans la
planification et la mise en ceuvre des politiques.

o L’auteur soutient que les méthodes délibératives de consultation sont nécessaires pour
évaluer de fagon rationnelle 1’équité des politiques pour tous ceux qu’elles touchent.



Sommaire

Comment faire participer vraiment le public a I’élaboration et au maintien d’une vision globale
du systeme de santé qui correspond a ses valeurs et a ses principes?

Comme citoyens, consommateurs, patients et bénévoles, nous exigeons de participer
davantage a la prise de décision et a la prestation des services dans le domaine des soins de santé,
et on nous exhorte a le faire.

Ces attentes et ces possibilités soulévent des questions, notamment :

e Comment le public peut-il et devrait-il participer a 1’élaboration des orientations
générales du systéme de santé?

e Quels mécanismes sont les plus efficaces pour assurer que le systeme refléte les valeurs
et les principes de la population?

Dans nos réponses a ces questions, nous soutenons que les méthodes délibératives de
consultation du public présentent plusieurs caractéristiques qui font qu’il est souhaitable d’en
¢tendre 1’utilisation pour éclairer I’opinion publique et susciter la volonté politique nécessaire
pour y donner suite.

C’est en éclairant 1’opinion publique et en créant la volonté politique d’agir que les membres
du public peuvent, comme citoyens, participer de la fagon la plus significative possible a
I’¢élaboration et au maintien d’une vision globale du systéme de santé qui correspond a ses
valeurs et a ses principes.

Nous soutenons aussi que les régies régionales de la santé' (RRS) constituent un site
institutionnel efficace ou établir un lien entre les méthodes délibératives de consultation du
public et les niveaux décisionnels stratégiques et opérationnels.

Les preuves limitées disponibles indiquent que les RRS des quatre provinces de 1’Ouest ont
peut-&tre réussi le mieux a faire participer le public aux consultations, sinon a la prise de
décision.

Le document commence par un bref examen de deux facettes du déficit démocratique et de la
crise de légitimité a laquelle font face les démocraties représentatives modernes. La premicre est
liée a une tendance générale a 1’¢litisme et a la marginalisation du public par rapport a la prise de
décision sur les politiques. La deuxiéme porte sur I’autonomie et la domination de la profession
médicale comme caractéristiques qui définissent I’assurance-maladie. Nous analysons leurs liens
avec I’¢litisme dans la prise de décision sur les soins de santé et comment elles constituent des
obstacles a la fois a la participation du public et a la réforme du systeme de santg.

Nous décrivons ensuite 1’intérét renouvelé que suscitent la gouvernance du systéme de santé
régionalisé et la prestation de services comme stratégie qui vise notamment a faire participer le
public a ’institutionnalisation du paradigme des politiques de promotion de la santé. Dans ce



contexte, nous décrivons les efforts déployés pour informer, consulter et faire participer
activement le public au niveau des RRS.

Nous ne préconisons pas la prise de décision démocratique directe : nous recommandons
plutot que le public participe a 1’établissement d’ententes sur des buts, des principes et des
valeurs du systéme de santé. Les méthodes délibératives de participation permettent d’assurer
que I’on définit les besoins et les intéréts 1égitimes, qu’on les interpréte et que I’on en tient
compte dans la prise de décision sur les buts de la politique des soins de santé et sur les moyens
de les atteindre.

Les conseils d’administration des RSS, autant ceux qui sont constitués démocratiquement
que ceux dont les membres représentatifs sont nommés, offrent un important moyen
institutionnel d’établir un lien entre des méthodes délibératives de consultation du public et les
processus décisionnels. L’établissement de liens entre la consultation délibérative et la prise de
décision semble constituer un moyen idéal de réaliser les divers avantages attribués a 1’éthique
discursive appliquée.

De méme, des initiatives comme le Forum national sur la santé et la Commission sur ’avenir
des soins de santé au Canada a 1’échelon national, ainsi que les commissions et groupes de
travail provinciaux, offrent des possibilités importantes mais ponctuelles de faire participer le
public a I’orientation d’une opinion publique éclairée et a la création de la volonté politique
d’agir dans des domaines stratégiques importants. Ces tribunes nous offrent ainsi a tous une
possibilité de délibérer sur le type de société ou nous voulons vivre et sur les meilleurs moyens
de I’instaurer.

Vi
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Comment faire participer vraiment le public a I'élaboration et au maintien d’une vision globale
du systeme de santé correspondant a ses valeurs et a ses principes?

Introduction

Nous vivons une époque turbulente. Les nouvelles connaissances scientifiques, les innovations
techniques et les réformes organisationnelles rendent de plus en plus désuets les vérités
traditionnelles, les hiérarchies professionnelles et les rdles sociaux établis. Les appels a une plus
grande participation du public a tout un éventail d’activités de prise de décision et de prestation
de services accompagnent, par exemple, la transformation perpétuelle du systeme de santé. En
répondant a ces appels, les membres du public se trouvent investis, comme patients,
consommateurs, bénévoles et citoyens, de responsabilités et de droits nouveaux face aux
gouvernements, aux prestateurs de services et a d’autres intervenants. De tels changements sont
contestés parce qu’ils ont des répercussions sur les besoins et les intéréts établis (Lalonde 1974;
Epp 1986; Charles et DeMaio 1993; Abelson, Lomas, Eyles ef al. 1995; Dickinson 1994, 1996,
2002; Lomas 1997; Dickinson et Torgerson 1998-1999; Bolaria et Dickinson 2001; Church
2001; OCDE 2001).

Parmi ces changements contestés, mentionnons les appels a la prise de décisions cliniques
informées et partagées comme moyen de faire participer davantage les membres du public en
tant que patients (Makoul, Arntson et Schofield 1995; Short 1996; Caress 1997; Charles, Gafni
et Whelan 1997; Partridge 1997; Ubel et Lowenstein 1997; Gafni, Charles et Whelan 1998;
Guadagnoli et Ward 1998; Gwyn et Elwyn 1999; O’Connor, Drake, Fiset ef al. 1999; Robinson
et Thompson 2000; Stevenson, Barry, Britten et al. 2000; Barry, Stevenson, Britton et al. 2001;
Weston, 2001).

Les comptes d’épargne médicale (CSM), considérés par certains comme un moyen de sauver
le régime d’assurance-maladie, ont récemment €té proposés pour étendre la participation des
consommateurs par I’application des principes du marché a la prestation et a la consommation
des services de santé. Leurs adversaires sont d’avis qu’ils minent les principes de base du régime
(Litow et Muller 1998; Ramsay 1998; Deber 1999; Gratzer 1999; Stein 2001; McMahon et
Zelder 2002).

Les chartes des patients, selon leurs partisans, renforcent I’obligation redditionnelle au sein
du systéme en définissant les droits et les responsabilités des consommateurs de soins de
santé/patients par rapport a ceux des prestateurs de services et des gouvernements. Leurs
adversaires affirment qu’ils enchassent tout simplement des rapports de forces et des intéréts
existants (Flood et Epps 2001; IRPP 2001; Gratzer 2002).

Les efforts déployés pour établir de nouveaux rapports entre le gouvernement et le secteur
bénévole ont de multiples dimensions. D’une part, certains portent d’abord sur la relation entre
une plus grande participation du public, la hausse des niveaux de capital social et I’amélioration
de I’¢tat de santé des populations. D’autres continuent de compter davantage sur les bénévoles et
signalent un abandon des malades et le transfert de la responsabilité de la prestation non
rémunérée des soins a la collectivité, en particulier aux femmes (Armstrong et Armstrong 1996;
McDowell 1986; Bolaria 1988; Putnam 2001; Veenstra 2001; Woolcock 2001).
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Par ailleurs, certains considerent la négociation d’un nouvel accord entre le secteur public et
le secteur bénévole comme un ¢élément de la redéfinition néo-corporatiste des droits et des
responsabilités de la population par rapport a I’élaboration et a la mise en ceuvre de politiques
démocratiques. D’autres consideérent qu’une telle négociation va a I’encontre des principes de la
démocratie libérale et marginalisera encore davantage ceux qui ne sont pas organisés sur le plan
politique (Crichton, Robertson, Gordon et al. 1997; Hunold 2001; Wilensky 1981; Wooley 2001;
Reed et Selbee 2001; Good 2001; Brock 2001).

11 est clair que le public joue tout un éventail de roles et qu’il a de nombreux intéréts
divergents face au systéme de santé. Il est impossible de compartimenter parfaitement ces roles
sociaux ou de distinguer clairement les intéréts divers et parfois divergents du public (Charles et
DeMaio 1993; Lomas 1997). Cela dit, toutefois, le présent document porte avant tout sur les
efforts qui visent a mobiliser les membres du public en tant que citoyens. Ce faisant, nous
essayons de répondre aux questions générales suivantes :

e Comment le public peut-il et devrait-il participer a 1’¢laboration des orientations
générales du systeme de santé?

e Quels mécanismes sont les plus efficaces pour assurer que le systeme refléte les valeurs
et les principes de la population?

En répondant a ces questions, nous soutenons que les méthodes délibératives de consultation
du public présentent plusieurs caractéristiques qui incitent a y recourir davantage tant pour
éclairer I’opinion publique que pour susciter la volonté politique d’agir. La formation d’une
opinion publique éclairée et sa conversion en volonté politique d’agir permettent aux membres
du public de participer de la fagon la plus significative, comme citoyens, a 1’¢laboration et au
maintien d’une vision globale du systéme de santé qui correspond a leurs valeurs et a leurs
principes. Les régies régionales de la santé (RRS) constituent un lieu institutionnel prometteur ou
I’on peut établir un lien entre les méthodes délibératives de consultation du public et les niveaux
stratégique et opérationnel de la prise de décision.

Nous commengons par aborder deux dimensions du déficit démocratique et de la crise de la
l1égitimité auxquels font face les sociétés modernes. La premiére est une tendance a 1’élitisme
dans la prise de décisions politiques, inhérente aux institutions et aux procédures de la
démocratie représentative. La deuxiéme a trait a la domination exercée par la profession
médicale comme caractéristique définissant I’assurance-maladie et obstacle a la participation du
public a la prise de décision sur les soins de santé en particulier. Nous définissons ensuite la
régionalisation comme stratégie permettant de faire participer le public aux consultations et aux
délibérations sur la gouvernance des soins de santé et la prestation des services, et de faciliter
ainsi la réforme du systéme de santé. Nous terminons en affirmant que les résultats sont, jusqu’a
maintenant, équivoques mais prometteurs.
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Non participation du public, domination de la profession
médicale et déficit démocratique

La baisse des effectifs des partis politiques, celle du nombre des électeurs qui votent, le cynisme
généralisé et le manque de confiance envers les institutions du gouvernement représentatif sont
des problémes auxquels font face les démocraties modernes (Dalton, Burklin et Drummond
2001). Ces phénomeénes constituent globalement un déficit démocratique que 1’on rattache a une
crise de 1égitimité sur le plan politique. Ces deux phénomenes sont enracinés dans la croyance
que ceux qui ¢laborent et mettent en ceuvre les politiques ne représentent pas diiment les intéréts
de la population en général (Habermas 1976).

Le déficit démocratique et la crise de Iégitimité qui en découle se manifestent a deux
niveaux, d’abord celui des institutions et des processus de la démocratie représentative en
général, et ensuite celui de secteurs de politique précis comme les soins de santé. Dans le présent
chapitre, nous abordons les deux et nous discutons de la participation du public comme moyen
de réduire ce déficit et de résoudre la crise.

Une tendance structurelle a I’¢élitisme et la marginalisation de la population en général sont
caractéristiques des démocraties représentatives, ce qui paradoxal. Ces phénomeénes découlent du
fait que le role politique de la population est limité au scrutin périodique et est proportionnel a
cette limite. On les a décrits comme « une procédure réglementée d’acclamation de membres de
1’¢lite nommés a tour de rdle pour exercer le pouvoir » (Habermas 1971, 68). Dans la mesure ou
cette description est juste, il n’est pas étonnant de voir que le public renonce a la possibilité de
jouer son role prévu.

Pour corriger le déficit démocratique, on reconnait en général qu’il faut mettre davantage
I’accent sur la démocratie. Plusieurs analystes influents préconisent, par exemple, I’instauration
de la démocratie directe comme moyen de permettre a la population de contréler davantage
I’¢laboration et la mise en ceuvre des politiques (Arnstein 1969; Feingold 1977; Charles et
DeMaio 1993).

D’autres ne posent pas comme hypothese que la démocratie directe et le controle par la
population constituent le but de la participation du public (Connor 1986; OCDE 2001). Connor
(1986), par exemple, affirme que I’on vise a éviter les conflits, sinon a les résoudre, tout en
gardant intactes les méthodes représentatives de prise de décision.

L’OCDE (2001) définit ainsi trois stratégies afin de mobiliser, d’informer et de consulter
davantage le public et de I’engager activement a proposer des options stratégiques et a participer
au dialogue sur les politiques. Dans ce modele, les gouvernements €lus gardent le pouvoir
décisionnel final (OCDE 2001, 2). Les promoteurs de la démocratie directe sont d’avis que les
modes de participation du public préconisés par ces modeles sont embourbés dans des gestes
symboliques (Arnstein 1969) et peuvent contribuer a aggraver le déficit démocratique plutdt qu’a
I’atténuer.
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L’appui que la population accorde a la démocratie directe par rapport a la démocratie
représentative réformée est divisé. Ce sont les citoyens qui se trouvent a la périphérie de la
politique — les moins intéressés, les moins informés et les membres de partis extrémistes qui ont
de fortes tendances populistes et nativistes — qui appuient le plus la démocratie directe. Cela
alimente les craintes au sujet de la démocratie directe et de la tyrannie de la majorité (Dalton,
Burklin et Drummond 2001, 151).

Ce ne sont pas seulement les marginalisés sur le plan politique qui appuient les formes plus
participatives de démocratie. Des sondages révelent que la plupart des populations des
démocraties occidentales favorisent une évolution vers un style plus participatif de
gouvernement démocratique (Dalton, Burklin et Drummond 2001, 145).

Ce qui ne veut pas dire qu’elles favorisent la démocratie directe et le contrdle par la
population. Abelson, Lomas, Eyles ef al. (1995) signalent que les participants a leur étude par
scrutin délibératif souhaitent que des décideurs différents prennent des décisions de types
différents dans des contextes décisionnels différents. Par rapport au pouvoir dévolu, par exemple,
les participants préconisaient de confier aux citoyens intéressés un réle consultatif et d’attribuer
le pouvoir décisionnel a des organismes décisionnels traditionnels, y compris a des dirigeants
¢lus et des experts.

Ce dernier point attire I’attention sur la pratique de la délégation du pouvoir décisionnel a des
tiers. C’est ce qu’on a appelé le gouvernement par procuration (Salamon 1981; Kettl 1988;
Brudney 1990; Reed et Selbee 2001). Dans le cas des soins de santé, le contrdle des décisions et
de la prestation des services a toujours été délégué a la profession médicale. De fait, on a soutenu
qu’en ce qui concerne la prise de décision dans le domaine des soins de santé, la profession
médicale constitue un « Etat dans I’Etat » et, dans certains cas, une menace pour la démocratie
(Taylor 1960; Badgeley et Wolfe 1967). Le cas échéant, la gouvernance du systéme de santé
serait plus technocratique que démocratique et offrirait au public peu de possibilité de participer
(Freidson 1973; DeSario et Langton 1987).

Cette délégation de pouvoir de la société a la profession médicale s’est produite a une époque
ou les maladies infectieuses constituaient la principale cause de morbidité et de mortalité. Les
progrés réalisés par la médecine a la fin du XIX® siécle et au début du XX° siécle ont permis a la
profession médicale de prévenir et de guérir beaucoup de ces maladies. On croyait en général
que le progres continu de la science médicale et son application au diagnostic et au traitement
des maladies entrainerait une amélioration continue de 1’état de santé des populations.

Dans ce contexte, la tache principale des responsables des politiques consistait
principalement a assurer que les personnes avaient acces aux services médicaux et hospitaliers
sans égard a leur capacité de payer. A cette fin, on a fini par instaurer ’assurance-maladie,
fondée sur les principes de I’universalité, de I’intégralité, de la transférabilité, du financement par
le secteur public et de I’administration sans but lucratif.

La profession médicale a résisté vivement a 1’instauration de 1’assurance-maladie, qu’elle
considérait comme une menace a son autonomie (Coburn, Torrance et Kaufert 1983; Coburn
1998; Blishen 1991; Touhy 1999; Taylor; 1960, 1978; Badgeley et Wolfe 1967). Cette résistance
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lui a permis d’obtenir du gouvernement plusieurs concessions qui ont ancré son autonomie et sa
domination en créant un systeme de santé caractérisé par la pratique privée et le paiement public
(Naylor 1986).

A cause de leur nature confidentielle, les décisions sur la pratique clinique échappaient a
I’examen et a la gestion de I’extérieur. Conjugué a un régime de rémunération a 1’acte qui lie le
revenu des médecins aux niveaux des honoraires et au volume des services dispensés, le systeme
comporte des tendances intrinseques a des niveaux ¢levés de demande dictée par les
fournisseurs, ainsi qu’a la montée des cofts.

Au milieu des années 70 et durant toute la décennie 80, ces tendances inflationnistes ont été a
I’origine de tout un éventail de mesures de contrdle des cofits (Armstrong 1997; Fuller 1998;
Dickinson et Hay 1988; Weller et Manga 1983; Vayda, Evans et Mindell 1979). Aucune de ces
mesures n’a eu d’effet fondamental sur la dynamique inflationniste de 1’assurance-maladie, ni
sur I’étendue de la domination exercée par la profession médicale (Touhy 1999).

Depuis quelques années, plusieurs facteurs ont toutefois convergé pour ranimer I’intérét
soulevé par la réduction de I’autonomie de la profession médicale et de la domination qu’elle
exerce. Ces facteurs comprennent d’importantes variations, dans des régions restreintes, au
niveau des interventions diagnostiques et thérapeutiques qui semblent dans bien des cas
attribuables davantage aux idiosyncrasies des médecins qu’aux besoins médicaux (Roos et Roos
1994; Crombie, Cross et Fleming 1992; Anderson et Mooney 1990) et a des niveaux
relativement élevés d’erreur médicale (Health Edition 2002c, 2).

La convergence de ces facteurs souléve des doutes : on se demande si la pratique de la
médecine est suffisamment ancrée dans la science médicale pour justifier le controle que la
profession exerce sur sa fagon de travailler et le contenu de ses activités (Lomas et
Contandriopoulos 1994). On peut considérer que les appels a la médecine factuelle constituent en
partie une réaction a ce phénomene (Sackett, Rosenberg, Gray et al. 1998; Gray 1997; Dickinson
1998). La réaction critique de certains cliniciens témoigne des craintes de la profession, qui

redoute que la médecine factuelle ne dissimule une menace a son autonomie (Grahame-Smith
1995).

D’autres facteurs qui ne sont pas reliés directement a la nature et a 1’organisation de la
pratique de la médecine sont aussi pertinents a la réduction de I’autonomie et de la domination de
la profession médicale. Les changements démographiques et épidémiologiques, par exemple, ont
entrainé un recul relatif des maladies infectieuses et une augmentation des problémes chroniques
et des accidents comme principales causes de morbidité et de mortalité (Omran 1971; Lalonde
1974). La profession médicale est incapable de régler la plupart de ces problémes et le systéme
de santé ax¢ sur I’hopital est mal congu, sur les plans de 1’efficacité ou de I’efficience, pour les
soins de longue durée et la prise en charge des personnes ayant des affections chroniques.

Les changements démographiques et épidémiologiques contribuent aussi a refermer 1’écart
du savoir entre les médecins et la population en général. Les patients et les membres de leur
famille en savent souvent plus que les médecins sur la meilleure facon de composer avec les
maladies chroniques. La population est plus instruite et les nouvelles technologies de
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I’information et des communications généralisent 1’information sur la santé et la rendent plus
facile d’acces, ce qui contribue aussi a refermer 1’écart du savoir (Blishen 1991).

On ¢tablit un lien entre ce déplacement de I’assise du savoir/pouvoir et I’émergence des
mouvements des droits des patients/consommateurs qui exigent de participer davantage a la prise
de décision et a la prestation des services de santé. Les réformes des structures organisationnelles
et de la gouvernance, comme la régionalisation, ont augmenté les possibilités a cet égard, tout
comme la démystification du paradigme des politiques de promotion de la santé (Epp 1986;
Blishen 1991).
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La promotion de la santé : de I'accés
aux soins de santé a la santé pour tous

La participation accrue du public a la prise de décision et a la prestation des services dans le
domaine des soins de santé se trouve au cceur méme du paradigme des politiques de promotion
de la santé. Le cadre de promotion de la santé a fait son apparition au début des années 70, a la
suite de recherches qui ont montré qu’un pourcentage relativement limité de 1’état de santé des
populations était attribuable a la médecine clinique. On a défini comme d’importants
déterminants de la santé des facteurs extérieurs au systéme de santé, comme la biologie humaine,
I’environnement physique et social et le style de vie choisi par chacun. Par rapport a ces facteurs,
les services de santé étaient a 1’origine d’une proportion relativement limitée de I’état de santé
des populations. Il s’ensuit que les dépenses toujours croissantes consacrées aux services de
santé produisent des rendements décroissants sur le plan de la santé (Evan et Stoddart 1994).

Dans cette optique, ¢’est en encourageant les comportements qui préservent et favorisent la
santé et en décourageant les autres que 1’on réalise les gains les plus importants au niveau de
I’¢état de santé des populations. On s’attendait a ce que la définition et le soutien des
comportements favorables a la santé améliorent I’état de santé et réduisent le besoin et
I’utilisation inutile de services médicaux et hospitaliers colteux (Lalonde 1974; Epp 1986).
Selon certains critiques, toutefois, on pourrait croire que de telles idées équivalent a blamer les
victimes et a abandonner les malades (Bolaria 1988; McDowell 1986).

Nonobstant ces préoccupations, le concept s’est enchassé de plus en plus dans le discours sur
les politiques. A la fin des années 80 et au début des années 90, des commissions provinciales
ont recommand¢ des réformes communes, notamment d’accorder plus d’importance a la
promotion de la santé, et d’en accorder moins aux soins en établissement, de mieux coordonner
et intégrer les services et de faire participer davantage le public a la planification des politiques et
a la prestation des services. A cette fin, toutes les provinces ont opté pour la régionalisation, sauf
I’Ontario (Angus 1991; Angus, Auer, Cloutier ef al. 1995; Crichton, Robertson, Gordon et al.
1997; Dorland et Davis 1995; Mahtre et Deber 1992).
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Régionalisation : promotion de
la santé et réduction des colits

Beaucoup de réformes préconisées dans les divers rapports n’étaient pas nouvelles. Le concept
de la régionalisation comme moyen efficace de les instaurer ne 1’était pas non plus. Ainsi, la
Saskatchewan a fait I’essai de la régionalisation dés 1946 (Feather 1991a,b). En dépit de cela,
la régionalisation n’a jamais constitué¢ le mode dominant de gouvernance du systéme et de la
prestation des services. On I’a déclarée désucte avec 1’avénement de 1’assurance-maladie
(Taylor 1978).

C’est au milieu des années 70 que la régionalisation a commencé a réapparaitre lorsque les
gouvernements des Territoires du Nord-Ouest, du Québec, du Manitoba et de I’Ontario (Vayda,
Evans et Mindell 1979; Taylor 1978; Badgeley 1982) ont régionalisé des aspects des soins de
santé pour contrer la montée des cofits. L’assurance-maladie ne produisait pas les résultats
attendus sur le plan de la santé, ce qui aggravait les préoccupations budgétaires connexes.

On a donc commencé a chercher un moyen de mettre en ceuvre des réformes du systeme de
santé face aux intéréts de prestateurs puissants voués au statu quo. Les efforts visant a établir un
nouvel équilibre des pouvoirs se sont traduits par une stratégie néo-corporatiste comportant des
consultations poussées du public et des projets de collaboration et de partenariats nouveaux avec
un vaste éventail d’intervenants (Boudreau 1991a,b).

Au Canada, une conférence organisée par I’OCDE en 1980 au sujet de la crise budgétaire de
plus en plus lourde de I’Etat-providence a ravivé I’intérét a I’égard du modéle néo-corporatiste
(Crichton, Robertson, Gordon ef al. 1997). Dans une communication présentée a la conférence,
Wilensky (1981, 194) a soutenu que les pays qui adoptaient des modeles néo-corporatistes
d’élaboration des politiques étaient plus susceptibles que les autres, comme la Grande-Bretagne,
les Etats-Unis et le Canada, « de circonscrire le pouvoir de négociation des médecins et d’autres
groupes de prestateurs et, par conséquent, de faire progresser le systéme [de soins de santé] vers
des résultats réels pour la santé ». La régionalisation est donc réapparue comme stratégie néo-
corporatiste pour mobiliser le « public » dans une campagne visant a concrétiser le paradigme
des politiques de promotion de la santé et a rompre le « pacte de 1’assurance-maladie »

(Lomas 1997d).

11 est clair que lorsqu’ils sont formulés en ces termes, il ne faut pas croire que les buts du
paradigme des politiques de promotion de la santé sont simplement des ajouts au systéme de
santé actuel dominé par les médecins et centré sur les hopitaux. Il faut aussi voir dans la
régionalisation un moyen de démédicaliser et de désinstitutionnaliser les soins de santé. Il faut
que le public participe davantage (méme si ce n’est pas suffisant) a la fois pour former 1’opinion
publique et pour créer la volonté politique nécessaire afin d’établir le nouvel équilibre des
pouvoirs politiques qui s’impose pour mettre en ceuvre ces réformes avec succes.

Ce qui se rattache aux préoccupations abordées plus tot au sujet du déficit démocratique. Les
responsables des politiques et les réformateurs craignent que si le public ne participe pas aux
réformes proposées du systéme de santé et ne les appuie pas, il sera peut-étre impossible
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d’instaurer les changements souhaités, ou du moins de le faire sans qu’il en résulte des colits
politiques inacceptables. Cette préoccupation existe dans la mesure ou I’on considére que la
régionalisation et la promotion de la santé représentent des menaces a 1’assurance-maladie.

En instituant de nouveaux moyens de planification et de gestion entre les échelons provincial
et local de gouvernance du systéme de santé et de prestation des services, la régionalisation doit
étre un moyen de faciliter de nouveaux efforts de réforme et d’y faire participer de nouveaux
intervenants (Dorland et Davis 1995; Lewis 1997; Lomas, Woods et Veenstra 1997a,b,c; Lomas
1997d; Church et Barker 1998; Lewis, Kouri, Estabrooks ez al. 2001). Un processus qui met en
cause a la fois la centralisation et la décentralisation des pouvoirs et des responsabilités, ainsi
qu’une tension connexe entre la prise de décision démocratique (contrdle par la collectivité) et
technocratique (contrdle par la profession) est toutefois contradictoire (Rasmussen 2001, 256).

Par rapport a la centralisation et a la décentralisation du pouvoir décisionnel, la
régionalisation a toujours entrainé le remplacement d'un nombre relativement important de
conseils d’hopitaux et d’autres établissements locaux par un nombre plus restreint de RRS.
Ainsi, au début des années 90, le gouvernement de la Saskatchewan a remplacé plus de
400 conseils locaux par 32 conseils de santé de district, dont le nombre a été ramené a 12 par la
suite. Le degré de centralisation a atteint un niveau semblable ou plus poussé dans toutes les
spheres de compétence qui ont régionalisé leur systéme de santé.

Les critiques de la régionalisation soutiennent que la disparition des conseils hospitaliers
locaux a entrainé¢ une dé-démocratisation de la prise de décision sur les soins de santé en
réduisant le nombre d’occasions de participation du public. Ses partisans soutiennent par contre
que la régionalisation a amélioré la participation démocratique, particuliérement dans les spheres
de compétence qui, comme la Saskatchewan, ont créé des conseils partiellement €élus. La plupart
des autres gouvernements ont toutefois nommé les membres des conseils, méme si plusieurs
provinces ont indiqué qu’elles avaient I’intention d’instaurer des conseils de RRS dont les
membres seraient ¢lus en totalité ou en partie. L’ Alberta est la seule province a 1’avoir fait
jusqu’a maintenant. Aux termes de la derniére série de réformes, la Saskatchewan a par contre
remplacé ses conseils partiellement ¢lus par des conseils dont tous les membres sont nommés.
Cette décision comporte clairement une dé-démocratisation de la prise de décision.

En dépit de tendances contradictoires, la régionalisation a favorisé une intensification des
efforts visant a accroitre la participation du public a la planification et a la gestion du systéme et
a affirmer son contrdle sur les prestateurs de soins de santé. Ces efforts ont pris de nombreuses
formes différentes. Nous en examinons quelques-unes ci-dessous, sous les rubriques Information
du public, Consultation du public, et Consultation délibérative : participation active du public.

Information du public

La participation réelle du public constitue le meilleur remede prophylactique et thérapeutique
au déficit démocratique. La participation réelle du public présuppose qu’il est informé. Le moyen
le plus direct dont les gouvernements disposent pour informer la population consiste a produire
et a diffuser de ’information qui s’adresse 4 elle. A cette fin, les gouvernements offrent un accés
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« passif » a I’'information demandée par des membres du public ou prennent des mesures
«actives » pour la diffuser sans égard aux demandes du public (OCDE 2001, 2).

Les assemblées publiques et les rapports annuels, ainsi que les brochures, bulletins, dépliants,
communiqués et autres documents, sont des moyens courants de diffuser de 1’information.
A cette fin, on a de plus en plus recours a divers médias électroniques comme la
cablodistribution, la radio et les sites Internet.

L’information du public constitue un moyen important pour tous les paliers de gouvernement
de satisfaire aux exigences redditionnelles qui leur sont imposées. Les RRS essaient certes de
mobiliser le public en diffusant de I’information. En Saskatchewan, par exemple, les RRS sont
tenues par la loi de donner au public accés a leurs réunions et a leurs proces-verbaux et de
présenter leur rapport annuel et de I’information sur les services de santé.

On croit en général que la diffusion d’information par les gouvernements est ’'une des pierres
angulaires de la démocratie représentative. Mais on craint que les gouvernements ne diffusent
I’information de facon a répondre a leurs propres besoins et non pour améliorer la participation
d’un public informé aux discussions sur les politiques. Les gouvernements accentuent ainsi les
soupcons et le cynisme de la population, ce qui contribue a creuser le déficit démocratique. C’est
pourquoi un examen indépendant et externe des activités gouvernementales, et méme de celles
que I’on consideére aussi peu problématiques que la diffusion d’information au public, s’impose.

L’expérience montre aussi qu’il ne suffit pas de s’en remettre a la diffusion volontaire
d’information par les gouvernements — qui hésitent souvent a rendre I’information trop librement
accessible, pour deux raisons principales : soit la protection de la vie privée de la personne et la
sécurité nationale. Dans bien des cas, il s’agit 1a de raisons légitimes de restreindre la liberté
d’acces a I’information. Dans certains cas, toutefois, I’hésitation a divulguer de I’information
peut constituer une tentative de se soustraire a I’obligation de rendre compte.

En dépit de contretemps récents, les cadres et les mécanismes légaux qui permettent
d’assurer que le public a acces a I’information gouvernementale ont pris de I’ampleur et se sont
améliorés au cours des deux dernieres décennies. Ainsi, en 1980, environ 20 % des pays de
I’OCDE avaient des lois sur la liberté d’acces a I’information. Ce pourcentage a grimpé a 40 %
en 1990 et atteignait 80 % en 2000 (OCDE 2001, 3).

Aussi importante soit-elle, la diffusion de I’information est limitée comme moyen de faire
participer la population aux affaires publiques. Ces démarches ne sont pas interactives.
L’information circule en général dans une direction seulement et il se peut qu’elle ne réponde
pas adéquatement aux intéréts particuliers et aux préoccupations des gens. Ces fagons de
procéder n’offrent pas de possibilit¢ d’amorcer une discussion sur la validité et le sens de
I’information fournie. Afin de combler ces lacunes, on a redoublé d’efforts pour mettre au point
des moyens plus interactifs de consulter la population.
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Consultation du public

Consulter le public est un autre moyen de le faire participer a la prise de décision. Les
mécanismes de consultation publique comportent des échanges bidirectionnels d’information
entre 1’Etat et la population. Abelson, Forest, Eyles et al. (2001) classent les méthodes de
consultation en deux catégories : délibératives ou non délibératives. Les méthodes non
délibératives comportent des échanges d’information, mais elles ne comportent aucun dialogue
délibératif qui vise a instaurer la compréhension mutuelle. Les méthodes délibératives de
consultation, elles, comportent un volet dialogique.

Les sondages se situent a I’extrémité non délibérative du continuum de la consultation.
Les audiences publiques et les groupes de discussion sont plus interactifs et divers types
d’organismes décisionnels et de consultation de la population se situent a I’autre extrémité,
la plus délibérative, du continuum de la consultation.

L’expérience des méthodes non délibératives de consultation démontre qu’elles sont utiles
mais limitées (Abelson, Forest, Eyles et al. 2001). Elles ont tendance a constituer des séances
sporadiques et réactives de rouspétage auxquelles participent des personnes plus ou moins
isolées (Eksterowicz et Cline 1988).

On considere la délibération comme le moyen de surmonter ces limites (Eksterowicz et Cline
1988). Les jurys ou les groupes de citoyens, les cellules de planification, les conférences de
concertation et les sondages délibératifs sont toutes des méthodes délibératives de consultation
du public qui pourraient étre appliquées au domaine des politiques de santé, a tous les échelons
de la prise de décision — fédéral, provincial et régional (Abelson, Forest, Eyles et al. 2001).
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Réflexion sur la délibération, I’éthique discursive
et les modes de représentation

Qu’est-ce que la délibération? La délibération est dialogique et publique, ce qui la distingue de la
réflexion personnelle (aussi appelée souvent délibération), de la consultation non délibérative et
de la communication de I’information. Ses partisans soutiennent qu’il s’agit de I’essence méme
de la rationalité publique et de la démocratie et du seul moyen siir de combler le déficit
démocratique (Habermas 1984, 1987,1996; Majone 1989; Dryzak 1990; Fischer et Forrester
1993). Comme I’affirme Mathews (1995, 42) : « La délibération est I’ADN de la démocratie qui
forme et informe a la fois un public. »

Les méthodes délibératives visent principalement a dégager une entente mutuelle et,
idéalement, un accord sur la 1égitimité normative (justice ou équité) d’une politique parmi tous
ceux dont les besoins et les intéréts sont touchés par celle-ci. L’éthique discursive prescrit les
moyens d’y parvenir (Dryzak 1990; Benhabib et Dallmayr 1990; Habermas 1990, 1994).

L’éthique discursive prend la forme de directives normatives qui prescrivent les « qui, quoi et
comment » d’une délibération visant a répondre a la question générale suivante : « Dans un
monde caractérisé par une pluralité irréductible de valeurs, et ou il n’y a pas de moralité
universelle, comment résoudre les différences de valeurs, ou du moins les aménager, d’une fagon
acceptable pour tous sans recourir a la manipulation, a la menace ou a la violence? » Il faut
répondre a des versions précises de cette question par rapport a toutes les décisions pertinentes
aux politiques et aux pratiques si I’on veut que celles-ci soient justifiables sur le plan rationnel et
acceptables pour tous ceux qu’elles touchent.

Qui peut participer aux délibérations? Quiconque peut parler et agir a, en principe, le droit de
participer a un discours. Dans les sociétés collectives modernes, il est bien entendu impossible
d’atteindre une telle participation. C’est en partie pourquoi on a mis au point des formes
représentatives de gouvernance démocratique et pourquoi elles demeurent essentielles. Le déficit
démocratique actuel est toutefois le signal d’une crise de légitimité pour les institutions
existantes de la démocratie représentative. L’¢laboration et le déploiement de méthodes
délibératives de consultation s’inscrit dans le contexte des efforts déployés pour résoudre la crise
sans laisser tomber les formes représentatives de gouvernance en faveur de la démocratie directe
ou de modes non démocratiques, autoritaires et €litistes (technocratiques) de prise de décision.

Les méthodes délibératives de consultation sont en général reliées a des formes néo-
corporatistes de représentation des intéréts, méme si Hunold (2001) affirme qu’elles sont aussi
compatibles avec d’autres formes de représentation. DeSario (1987, 135) définit quatre formes
principales : formelle, attributive, descriptive et matérielle.

La représentation politique formelle consiste a confier a des dirigeants ¢lus le pouvoir
décisionnel, qu’ils exercent comme ils le jugent bon. Comme nous I’avons vu, nombreux sont
ceux qui croient que I’insatisfaction face a cette forme de démocratie représentative constitue la
principale source du déficit démocratique.
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La représentation attributive désigne une situation ot un groupe se voit déléguer le pouvoir
de prendre des décisions dans des domaines de politiques particuliers. Ce mode de représentation
repose sur I’hypothése que les personnes a qui ce pouvoir est délégué ont des connaissances
spécialisées supérieures qu’elles utiliseront pour servir des intéréts généraux et non particuliers.
Nous avons déja soutenu que les doutes soulevés par la validité de cette hypotheése appliquée a la
profession médicale contribuent a une crise de 1égitimité dans les soins de santé et nécessitent
une participation accrue du public.

La représentation descriptive désigne le concept selon lequel les participants a des processus
délibératifs et décisionnels devraient refléter les caractéristiques socio-démograhiques de
I’ensemble de la collectivité. Selon la prémisse qui sous-tend ce mode de représentation, les
personnes qui ont des caractéristiques communes ont des intéréts communs, dont elles feront la
promotion.

Enfin, la représentation matérielle repose sur la prémisse que la consultation du public et la
prise de décision devraient mettre a contribution les membres de groupes qui défendent des
intéréts particuliers. On suppose que les membres actifs de groupes d’intéréts sont plus motivés a
s’informer et a participer a 1’¢laboration et a la mise en ceuvre des politiques que ceux dont les
intéréts sont diffus. La 1égitimité des modes néo-corporatistes d’¢laboration et de mise en ceuvre
des politiques repose sur ces hypotheses.

Les modes de représentation descriptive et matérielle ont pris plus d’importance dans le
contexte des appels a la fois a la consultation délibérative et a la démocratie directe (DeSario
1987). Face au déficit démocratique, les gouvernements développent activement des liens avec
des groupes d’intéréts afin d’étendre et de renforcer la capacité décisionnelle néo-corporatiste
(Good 2001; Reed et Selbee 2001).

Les partisans du néo-corporatisme, ou de la représentation matérielle, reconnaissent que les
gens n’ont pas tous la méme motivation ou qu’on ne les mobilise pas tous de la méme fagon pour
qu’ils participent a divers aspects de la vie communautaire. Reed et Selbee (2001) considérent
comme le noyau communautaire du Canada la minorité de Canadiens qui sont mobilisés de fagon
disproportionnée. En analysant les résultats de I’ Enquéte nationale de 1997 sur le don, le
bénévolat et la participation, ils ont constaté que 28 % des adultes au Canada fournissent 83 %
des heures de bénévolat, 77 % des dons de bienfaisance et 69 % de la participation aux activités
communautaires. Sur le plan des caractéristiques socio-démographiques, ce groupe est plus age,
religieux (sans toutefois étre catholique) et relativement instruit que la population en général.

C’est pourquoi des initiatives comme les efforts déployé€s par le gouvernement fédéral afin de
conclure un accord avec le secteur bénévole (Good 2001) font craindre a certains qu’il s’agit
d’un exercice de mobilisation de préjugés (DeSario 1987). Reed et Selbee (2001) reconnaissent
que c’est le cas, mais ils soutiennent qu’on mobilise un préjugé en faveur de 1’expansion du
capital social, ce qui est donc souhaitable : « Méme s’il est de taille restreinte, ce noyau de la
collectivité est clairement un pilier d’une importance énorme pour de maintenir une société juste
et bienveillante. Nous poserions comme hypothése qu’il peut aussi avoir un rdle charnicre a
jouer en appuyant la gouvernance démocratique. »
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Selon I’éthique discursive, toute personne a le droit de participer directement aux
délibérations préalables a une décision qui touchera ses besoins et ses intéréts. En pratique,
toutefois, la participation est en général assurée par divers modes de représentation politique —
descriptive, matérielle, attributive et formelle.

Il n’y a pas de moyen unique d’assurer la représentativité, considérée a la fois comme un but
et un processus. Comme nous 1’avons vu, il y a plutoét de nombreux modes de représentation
« dont chacun, a cause de sa nature particuliere, voit, refléte et essaie de concrétiser une facette
légerement différente de cette grande convergence de désirs et d’intéréts que constitue
I’¢lectorat » (Pennock 1968, 27 cité¢ dans DeSario 1987, p. 135). Ainsi, il n’y a pas une fagcon qui
soit meilleure pour représenter des intéréts dans I’exercice du pouvoir.

L’éthique discursive pose la question de savoir qui peut participer aux délibérations. Elle
aborde aussi la question suivante : « Sur quoi peut porter la discussion? » En principe, chaque
participant a un discours a le droit d’exprimer ses besoins et ses intéréts, ses désirs et ses
préférences, ses principes et ses valeurs. De méme, tout autre participant peut contester la
validité de ces affirmations. La personne ainsi contestée doit justifier ses affirmations et
présenter des arguments pour les appuyer. La présentation d’arguments visant a dégager une
entente mutuelle constitue 1’essence méme de la délibération rationnelle (Toulmin 1958;
Habermas 1984; Dickinson 1998).

L’¢éthique discursive établit des directives normatives sur les échanges entre les participants a
une délibération. Comme nous 1’avons vu, les participants a un discours délibératif ont le droit
d’affirmer n’importe quoi et de contester toute affirmation venant de quelqu’un d’autre. Ils ne
doivent pas seulement exercer leurs droits a cet égard. Ils sont aussi tenus de respecter les droits
des autres de le faire. Certains affirment que les participants a un discours délibératif sont tenus
non seulement de respecter le droit d’autrui de participer aux délibérations, mais aussi de
s’assurer que tous les autres participants exercent vraiment leurs droits (Chambers 1995).

Ces attentes normatives présupposent que les participants auront des intéréts définis.
L’¢éthique discursive ne part pas de 1’attente irréaliste que les participants adopteront le « voile de
I’ignorance » de Rawls ou un autre moyen artificiel pour dépasser leurs intéréts personnels et
parvenir a I’altruisme (Lomas 1997). Les droits que les participants a une délibération ont
d’affirmer publiquement n’importe quoi et de contester toute affirmation découragent plutét les
communications stratégiques axées sur des intéréts personnels précis, comme les déclarations
trompeuses, la fourberie et la manipulation, les menaces, la coercition et la violence.

En exposant les interventions communicatives stratégiques, les délibérations les découragent
et contribuent ainsi a une compréhension rationnelle et a une entente qui reposent seulement sur
la force des meilleurs arguments. Seules les ententes ainsi dégagées sont reconnues comme
authentiques et 1égitimes (Habermas 1990, 89). Le principe selon lequel les politiques valides
sont celles « qui sont (ou pourraient étre) approuvées par tous les intéressés comme participants a
un discours pratique » émane de 1’éthique discursive (Habermas 1990, 93).
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11 est évident que les normes de la délibération rationnelle prescrites par 1’éthique discursive
sont impossibles a mettre en pratique. Il est toutefois possible de reproduire plus ou moins
fidélement ces méthodes délibératives et, ainsi, de concrétiser a peu pres le principe stratégique
susmentionné qui en découle. Diverses méthodes délibératives de consultation sont plus ou
moins bien congues pour équivaloir approximativement a ces méthodes normatives (Abelson,
Forest, Eyles et al. 2001; Pickard 1998).

Les partisans des méthodes délibératives soutiennent qu’il vaut la peine de chercher a
atteindre méme une approximation grossiere de 1’idéal. On définit couramment plusieurs effets
possibles de ces efforts, notamment la 1égitimité accrue des décisions de politiques découlant de
la participation des intervenants et du public. On considére que la 1égitimité accrue provient du
fait que les consultations délibératives obligent a tenir compte d’un plus vaste éventail d’options
que I’on aurait pu le faire autrement. S’ajoute a cela la capacité qu’offrent les méthodes
délibératives aux participants de clarifier les valeurs qu’ils privilégient et d’exprimer 1’intensité
et le poids relatif de leurs préférences.

I1'y a peut-étre plus : les méthodes délibératives sont aussi le fondement de 1’apprentissage
social que 1I’on consideére comme de nouvelles fagcons de comprendre soi-méme, ses besoins et
ses intéréts, ainsi que ses droits et ses responsabilités par rapport a ceux d’autrui. L’¢élaboration,
la mise en ceuvre et I’observation des politiques sont les plus efficaces lorsqu’elles émanent
d’une compréhension et d’une entente mutuelles reposant sur les processus d’apprentissage
social. Les réformes efficaces des institutions, ¢’est-a-dire 1’innovation au niveau de
I’organisation et des méthodes, reposent sur le principe de 1’apprentissage social.

L’apprentissage social qui émane de la participation a des méthodes délibératives de
consultation a enfin un corrélat, soit I’amélioration des techniques et des aptitudes délibératives
des participants. Autrement dit, I’'usage engendre I’adresse — ou du moins de meilleures
personnes plus au fait de la chose civique. Ces personnes sont précisément celles qui grossissent
le stock de capital social et aident ainsi & maintenir une société juste et bienveillante par leur
capacité démocratique accrue (Veenstra et Lomas 1999; Reed et Selbee 2001).

La consultation délibérative est la forme de participation publique la plus active. Le gros de
I’expérience tirée de I'utilisation de méthodes délibératives pour établir les priorités des services
et des politiques de santé provient du Royaume-Uni (Abelson, Forest, Eyles ef al. 2001). Cela
dit, il est aussi vrai que divers les paliers de gouvernement au Canada — national, provincial,
municipal et régional — ont utilisé et utilisent encore des méthodes de consultation non
délibératives et délibératives.

Consultation délibérative : participation active du public

On congoit la participation active du public a I’¢laboration et a la mise en ceuvre des
politiques comme un partenariat entre le gouvernement et la population (OCDE 2001). Dans le
contexte de ce partenariat, les citoyens ont le droit de participer activement au processus
d’¢laboration des politiques et les gouvernements sont tenus de permettre au public de participer
vraiment et de tenir compte des résultats de cette participation dans leurs décisions.
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On ne s’entend pas sur les types de décisions auxquelles divers publics veulent ou devraient
participer (Abelson, Lomas, Eyles et al. 1995; Lomas 1997). Il n’y a pas non plus de facon
unique et supérieure de faire participer le public aux consultations délibératives. On fait I’essai
de divers outils, méthodes et moyens institutionnels, ainsi que de divers modes de représentation,
afin de permettre une consultation délibérative efficace (Pickard 1998; OCDE 2001).

Au Canada, les efforts déployés a cet égard au niveau fédéral ont augmenté depuis le début
des années 90 grace aux processus de consultation publique du Forum national sur la santé
(Ham 2000) et, plus récemment, de la Commission sur 1’avenir des soins de santé au Canada
(Commission Romanow) et du Comité Kirby. Au niveau provincial, les exemples de groupes de
travail et de commissions ayant consulté le public ne manquent pas. Diverses initiatives sont
aussi évidentes au niveau régional. C’est sur elles que nous concentrons notre attention.

Les RRS et les méthodes délibératives

Dans le contexte d’une évaluation des besoins décisionnels des RRS de la Saskatchewan
réalisée au milieu des années 90, une grande priorité est ressortie, soit faire participer davantage
le public a la planification et a la gouvernance du systeme de santé (Kouri 1996). Une enquéte
nationale récente a aussi révélé que 1’¢laboration de méthodes efficaces de consultation du public
constituait la deuxiéme priorité pour les membres des conseils d’administration des RRS, aprés
la recherche sur la santé des populations (Kouri 2002). II est clair que la consultation du public
constitue une priorité pour les RRS, mais ce n’est pas étonnant.

Que savons-nous des pratiques des RRS a cet égard? Abelson, Forest, Smith et al. (2001) ont
observé que les conseillers régionaux en santé de 1’Ontario et les décideurs du Québec
recouraient a des méthodes de consultation du public comme les tribunes spécialisées, les
ateliers, les groupes de discussion, les réunions privées, les audiences publiques et les enquétes.
IIs constatent qu’on a tendance a délaisser les audiences publiques formelles, qui suscitent
souvent la confrontation, comme méthode privilégi¢e pour consulter le public, en faveur de
forums plus restreints, moins formels et plus consultatifs comme les journées d’accueil.

Les journées d’accueil semblent constituer un moyen de plus en plus populaire de consulter
le public parmi les conseillers en soins de santé de 1’Ontario. On les définit comme une occasion
offerte aux membres intéressés du public de « visiter les établissements locaux afin de rencontrer
les décideurs, d’obtenir de I’information, de discuter de la question a 1’étude et de formuler des
commentaires » (Abelson, Forest, Smith et al. 2001, 16).

Dans son Bulletin d’aott 2002, le Centre canadien d’analyse de la régionalisation et de la
sant¢ (CCARS) présente quelques constatations issues d’une enquéte nationale récemment
complétée sur les méthodes de participation du public employées par les RRS (CCARS 2002, 3).
Financé par la Fondation canadienne de la recherche sur les services de santé (FCRSS), le projet
sur la consultation efficace a été réalisé par Julia Abelson, Pierre-Gerlier Forest, John Eyles et
leurs collaborateurs”.
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Les RRS qui ont répondu ont déclaré employer tout un éventail de méthodes pour mobiliser
le public. Ces méthodes sont, par ordre décroissant, les groupes de discussion (41 %), les
réunions publiques (39 %), les réunions en petits groupes (34 %), les sondages (29 %), les
journées d’accueil (10 %) et les audiences publiques (9 %) (CCARS 2002, 3). Toutes ces
méthodes, sauf les sondages, pourraient avoir des dimensions délibératives, les groupes de
discussion étant celle qui en a probablement le plus.

De 70 a 80 % des RRS qui ont répondu mobilisent le public pour établir les buts et les
priorités et pour I’impliquer dans la conception des services. Environ le quart font participer le
public aux décisions sur la répartition des ressources (CCARS 2002, 3). La participation du
public dans ces domaines est conforme a 1’objectif d’assurer que le systeme de santé refléte les
principes et les valeurs de la population (Lomas 1997; Mitton et Donaldson 2002).

L’enquéte a aussi montré que plus de 90 % des RRS ayant répondu tentaient de mobiliser la
population ou le public en général. Quelque 77 % ont affirmé mobiliser a la fois des
patients/consommateurs de services de santé et d’autres groupes d’intervenants, tandis
qu’environ 64 % essaient de mobiliser des organisations communautaires en général. Plus de
40 % des répondants ont dit mettre a contribution tous les groupes susmentionnés (Abelson,
Forest, Eyles et al. 2002).

Ces données appuient 1’affirmation selon laquelle les RRS ont de multiples stratégies de
consultation du public qui font intervenir différents modes de défense des intéréts. La
consultation des patients, d’autres consommateurs de services de santé, de groupes
d’intervenants et d’organismes communautaires semble correspondre au modele de
représentation matérielle mentionné ci-dessus. La participation généralisée de groupes d’intéréts
au processus de consultation est aussi le signe d’une stratégie néo-corporatiste d’¢laboration et
de mise en ceuvre des politiques. Les efforts déployés pour faire participer les citoyens et le
public en général aux exercices de consultation correspondent aussi aux formes descriptives de
défense des intéréts. Les données appuient jusqu’a un certain point I’opinion selon laquelle les
conseils d’administration des RRS reconnaissent la Iégitimité de différents modes de défense des
intéréts et recourent a diverses méthodes de consultation.

En ce qui concerne les diverses stratégies de mobilisation du public, ’enquéte a démontré
que les comités existants des RRS sont la plus répandue (80 %). Suivent le recours aux réseaux
communautaires existants, les invitations envoyées par la poste, les médias, le bouche a oreille et
les moyens ¢lectroniques (CCARS 2002, 3).

Ces données sont intéressantes dans la mesure ou elles révelent que les structures et le mode
de fonctionnement des RRS constituent le principal instrument de mobilisation et de consultation
du public. Ce qui appuie la notion selon laquelle c’est au sein des RRS qu’il faut faire participer
davantage le public a I’amélioration des politiques sur les soins de santé et a la prestation des
services. Nous y reviendrons plus loin.

Quelles spheres de compétence au Canada réussissent le mieux a faire participer le public? I

est tres difficile de répondre a cette question devant la diversité des structures organisationnelles
et décisionnelles existant au Canada et la variété des moyens de consultation utilisés.
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Cela dit, toutefois, si I’on se fie au nombre de RRS par province qui ont déclaré employer
quatre moyens ou plus pour faire participer le public comme indicateur des endroits ou I’on a fait
le plus d’efforts en ce sens, il est clair que ¢’est 1’Ouest du pays qui vient en téte. Au Manitoba et
en Colombie-Britannique, cinq RRS ont déclaré recourir a quatre moyens ou plus pour consulter
le public. Suivent 1’Alberta et la Saskatchewan avec trois chacune. La Nouvelle-Ecosse et le
Nouveau-Brunswick comptent chacun une RRS qui déclare employer quatre moyens ou plus de
faire participer le public. Aucune RRS n’a dit recourir a quatre moyens ou plus de mobiliser le
public dans les autres provinces ou territoires régionalisés (Abelson, Forest, Eyles et al. 2002).

I faut compléter 1’utilisation que les RRS font des méthodes délibératives de consultation du
public par une analyse des RRS comme lieu de délibération. En d’autres termes, on peut
interpréter la régionalisation, ou plus précisément la création des conseils d’administration des
RRS, comme de nouveaux forums publics de délibération ou d’activité semblables (Finlay et
Dickinson 2001).

Les RRS comme méthode délibérative de consultation

Dans cette section, nous faisons valoir que les réunions ordinaires et extraordinaires des
conseils d’administration des RRS peuvent équivaloir a des méthodes délibératives de
consultation. Ces réunions et les discussions qui s’y déroulent ne sont pas reconnues
généralement comme une délibération, notamment parce qu’on a tendance a considérer les RRS
uniquement comme des entités décisionnelles et non des lieux de consultation publique, de
délibération et d’apprentissage social.

Une grande partie des discussions qui se déroulent lors des réunions officielles des conseils
d’administration des RRS n’ont pas de liens immédiats avec la prise de décision. En fait, elles ne
sont pas délibératives non plus. Selon une étude en cours subventionnée par le réseau HEALNet
portant sur la nature et I’utilisation des données par les membres des conseils d’administration
des RRS, les discussions semblent servir surtout a échanger de I’information. En particulier, ce
sont des membres du personnel de gestion qui présentent des rapports sur divers aspects
opérationnels du systéme de santé dont le conseil d’administration de la RRS est responsable, ce
qui concorde avec les constatations de Mitton et Donaldson (2002), Lomas, Veenstra et Woods
(1997b) et Kouri, Dutchak et Lewis (1997).

Une autre partie des discussions qui se déroulent aux conseils d’administration des RRS est
reliée directement a la prise de décision. Une troisiéme partie peut étre considérée comme une
quasi-délibération. Dans ce contexte, les discussions portent avant tout sur de grandes questions
liées a I’identité du conseil, a ses besoins et intéréts collectifs, a ses droits ses responsabilités face
a divers intervenants, ainsi qu’aux enjeux liés a la facon d’établir et de maintenir des relations
afin d’atteindre ses objectifs et de s’acquitter de ses responsabilités. Ces discussions peuvent
inclure des comptes rendus de réunions avec des groupes d’intéréts de 1’extérieur dans le cadre
des activités habituelles des comités du conseil ou du personnel de gestion. Elles comportent
aussi des rencontres individuelles avec des intervenants.
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Délibérer n’est pas décider. C’est plutot un exercice de formation rationnelle de 1’opinion
publique. La délibération en tant que telle est un moyen de parvenir a une entente mutuelle et de
dégager un accord sans coercition. Par rapport a la prise de décision démocratique, le role de la
délibération consiste a éclairer I’opinion publique et a créer une volonté politique d’agir, c’est-a-
dire la capacité et la volonté collectives de faire des choix justifiables. Il faut distinguer les
décisions que 1I’on doit prendre immédiatement des délibérations qui visent a informer 1’opinion
publique et a susciter la volonté politique d’agir (Habermas 1984).

Ce que nous disons, c’est que le conseil d’administration des RRS constitue, sur les plans
tant structurel que procédural, un lieu relativement nouveau ou tenir une consultation publique
délibérative. La structure et le fonctionnement des conseils d’administration des RRS équivalent
sensiblement aux ¢léments définis comme caractéristiques des méthodes efficaces de
consultation publique. Ainsi, a partir d’un examen critique de documents pertinents, Lomas
(1997, 110) affirme que le moyen le plus efficace de mobiliser le public consiste a créer des
groupes représentatifs de 10 a 20 personnes qui touchent de modestes honoraires, qui sont
remplacées périodiquement et qui se réunissent réguliérement pour établir des priorités via le
résultat délibératif que constitue un consensus.

De telles caractéristiques appuient une consultation publique efficace de quatre fagons au
moins (Lomas 1997). Tout d’abord, lorsque des groupes se réunissent régulierement, il vaut la
peine de s’assurer que leur composition est représentative. Deux formes de représentativité
interviennent ici. La premiere est celle que 1’on a qualifiée auparavant de représentativité
descriptive, c’est-a-dire que 1’on peut choisir les membres du groupe pour qu’ils refletent les
caractéristiques socio-démographiques de la population d’une région. Ces groupes représentatifs,
selon Lomas (1997), conviennent a une consultation sur les priorités générales des catégories de
services. Le deuxieme mode de représentation est une forme de représentation matérielle. Lomas
(1997) suggere en I’occurrence de consulter un éventail de patients sur des aspects plus précis
des services.

Le deuxiéme avantage qu’offrent les groupes permanents et que décrit Lomas (1997, 110) est
reli¢ au fait que lorsqu’ils échangent réguli¢rement, les membres du groupe sont plus disposés
« a la fois a adopter une opinion collective plutot qu’individuelle et a s’entendre ». Dans la
mesure ou il en est ainsi, cet avantage est conforme aux attentes associées a I’application de
I’éthique discursive.

Troisiémement, lorsque I’on crée des groupes permanents, il vaut la peine de faire des
investissements importants dans 1’acquisition d’information, ce qui permet une interprétation
critique de la pertinence des données pour la prise de décision. Les membres du groupe peuvent
aussi discuter de I’information et de sa pertinence avec divers experts.
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Enfin, lorsqu’on crée des groupes ayant les caractéristiques et adoptant les procédures
décrites ci-dessus, on rend a la fois visible et redditionnel le processus de consultation et de
contribution du public. Ce caractere public du processus aide a réduire au minimum les
interventions stratégiques et les comportements intéressés des intervenants et de ceux qui ont des
droits acquis.

Pour résumer, nous estimons qu’il est possible de considérer comme représentatifs des RRS
les caractéristiques structurelles et procédurales des groupes décrits par Lomas (1997), ainsi que
les avantages qui en découlent. Dans certaines spheres de compétence, les RRS ont aussi
I’avantage d’étre des entités décisionnelles en plus d’étre des assemblées délibérantes.

Affirmer que les conseils d’administration des RRS, peu importe que leurs membres soient
¢lus ou nommés, sont des lieux de délibération ne veut pas dire qu’il en est toujours ainsi. Mais il
est vrai que des impératifs structurels et des facteurs d’incitation organisationnels peuvent
pousser les titulaires des postes décisionnels a s’entendre de fagon rationnelle. Ceux qui occupent
des fonctions ou ils doivent rendre compte au public de leurs décisions et rendre des comptes
publiquement a tous ceux qui sont touchés par leurs décisions, comme c’est le cas des membres
des conseils d’administration des RRS, sont plus ou moins motivés a le faire.

Des efforts délibérés visant a faire en sorte que les délibérations au conseil d’administration
des RSS se rapprochent le plus possible des normes de I’éthique discursive peuvent renforcer
encore davantage cette capacité. Le recours a un éventail de méthodes de consultation
délibératives et non délibératives peut aussi I’améliorer (Abelson, Forest, Eyles et al. 2001).

Méme si les intéressés occupent des postes caractérisés par un intérét structurel a s’entendre
par des moyens délibératifs et méme s’il ont la motivation nécessaire pour rechercher une telle
participation publique, des facteurs de I’environnement décisionnel jouant en sens opposé
compromettent I’atteinte des objectifs de la délibération et de la prise de décision éclairées.

Obstacles a la délibération informée

La délibération et la prise de décision éclairées reposent sur une information pertinente,
disponible au moment opportun dans des formats compréhensibles et utiles. Il s’agit [a d’un
probléme permanent parce que souvent, les RRS ne peuvent recueillir elles-mémes les
renseignements dont elles ont besoin (Badgeley 1982).

Les problémes posés par la disponibilité¢ de I’information utile et son accessibilité sont
particulierement pertinents 1a ou la loi tient les RRS responsables de 1’état de santé des
populations de leur région. Ainsi, les résultats d’une évaluation des besoins menée aupres des
membres du conseil et de la haute direction des RRS en Saskatchewan montrent qu’ils sont
préoccupés par leur capacité de prendre des décisions éclairées en matiere de promotion de la
santé a cause du manque d’information (Kouri 1996).
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Le probléme ne se limite pas a la Saskatchewan. Une enquéte nationale réalisée aupres des
RRS a montré que 79 % d’entre eux considerent la recherche sur la santé des populations comme
le type de recherche le plus important dont elles ont besoin. La recherche sur la participation
communautaire est considérée comme la deuxiéme priorité par 65 % des RRS (Kouri 2002, 17).

Les RRS ne manquent pas seulement des renseignements nécessaires pour prendre des
décisions rationnelles en matiére de promotion de la santé : il leur manque aussi les ressources et
le pouvoir nécessaires pour traiter des déterminants les plus importants de la santé — la pauvreté,
I’environnement, I’éducation, la justice, ’emploi et les conditions de travail — pour n’en nommer
que quelques-uns. Il s’ensuit que les efforts de promotion de la santé sont limités aux aspects que
les RRS croient pouvoir influencer — principalement le style de vie choisi et certaines initiatives
d’auto-assistance et d’entraide au niveau de la famille et de la collectivité (Burgess 1996).

Comme ce champ d’action est limité, les RRS ont tendance a comprendre la promotion de la
santé en fonction d’une baisse du recours aux soins médicaux, aux soins hospitaliers et aux
autres soins institutionnels (Burgess 1996). Ce qui a au moins deux effets qui pourraient étre
contradictoires. Tout d’abord, il arrive souvent que 1’on remplace des soins dispensés par des
professionnels dans des hopitaux et des établissements par des soins a domicile non rémunérés,
habituellement dispensés par des femmes. Les fardeaux, les cots et les répercussions négatives
de ces phénomeénes sont mal reconnus ou mal financés.

Deuxiémement, la réduction de I’importance accordée aux soins médicaux et hospitaliers
peut se traduire par une prestation insuffisante des services de santé nécessaires et de 1’acces a
ceux-ci, ou du moins donner 1I’impression que des lacunes existent. Ceux qui s’intéressent surtout
aux listes et aux périodes d’attente les considerent en général comme des indicateurs d’une crise
de disponibilité causée soit par les carences présumées de 1’administration publique, soit par
I’insuffisance du financement public.

Cela est particuliérement inquiétant 1a ou les budgets consacrés aux services de santé et a la
promotion de la santé sont combinés : I’augmentation des dépenses consacrées a la promotion de
la santé provient alors de ressources dégagées par une réduction des dépenses consacrées aux
services de santé. C’est certes le cas en Saskatchewan, ot non seulement les deux budgets sont
combinés, mais les ressources ne peuvent circuler que dans un sens — elles peuvent passer des
services de soins en établissement aux services communautaires et aux services de soins a
domicile, mais non I’inverse (Lewis, Kouri, Estabrooks et al. 2001). Cela compromet la
l1égitimité de la promotion de la santé pour la population en général, qui a tendance a confondre
santé et soins de santé (Lomas et Contandriopoulos 1994).

En offrant de nombreux forums ou le public peut participer activement a la planification des
soins de sant¢ et a la gouvernance du systéme, la régionalisation semble paradoxalement avoir
aidé a mobiliser la résistance du public a la réforme de la santé, du moins a ses dimensions qui,
croit-on, menacent 1’acces aux services médicaux et hospitaliers. Cette résistance se manifeste
sous forme de critiques centrées sur la promotion de la santé et la régionalisation.
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De la santé pour tous a I’accés aux soins de santé :
boucler la boucle des politiques

On constate une inversion des priorités, qui passent de la promotion de la santé a ’acces aux
soins de santé, notamment dans les thémes abordés par la Commission sur 1’avenir des soins de
sant¢ au Canada. Ainsi, les exercices de consultation publique ont porté avant tout sur trois
facons d’obtenir de nouvelles ressources pour 1’assurance-maladie : (1) réforme fondamentale de
la nature et de la prestation des services de santé de facon a accroitre 1’efficience et a obtenir des
ressources supplémentaires sans avoir besoin d’argent frais; (2) augmentation des fonds publics
investis dans le systéme; (3) découverte de nouvelles sources de financement en permettant une
participation accrue du secteur privé. Ces options générales ont été mises de I’avant sous forme
de propositions de réforme concretes.

Les trois rapports les plus récents de commissions provinciales — soit les rapports Clair au
Québec, Fyke en Saskatchewan et Mazankowski en Alberta — montrent une telle convergence.
Les sujets abordés donnent peu d’indication de la priorité du paradigme des politiques de
promotion de la santé.

Le plus récent plan de réforme de la santé mis de I’avant par le gouvernement de la
Saskatchewan le démontre aussi. Ce plan, qui vise a répondre aux recommandations du rapport
rendu public par la Commission Fyke en avril 2001 au terme de ses propres consultations
publiques, affirme de fagon explicite et répete qu’il « ne préconise pas de fermetures ou de
transformations d’hdpitaux » et que les collectivités « participeront a la prise de décision si 1’on
ne peut garder un hopital a cause de pénuries de professionnels clés de la santé ou pour d’autres
raisons » (Santé Saskatchewan 2001, 5).

Cela peut sembler indiquer que les efforts visant a démédicaliser et a désinstitutionnaliser les
soins de santé sont en suspens et qu’on a laissé tomber le cadre des politiques de promotion de la
santé. Il est a notre avis trop tot pour poser un tel jugement. Nonobstant I’affirmation qui
précede, le plan d’action du gouvernement de la Saskatchewan est marqué par un engagement
énergique envers un forme de gestionnariat amélioré passant par 1’adoption d’indicateurs de
rendement et une plus grande obligation redditionnelle au sein du systéme.

Parmi les ¢léments clés du plan d’action du gouvernement de la Saskatchewan, mentionnons
notamment une réduction draconienne du nombre de RRS, ramené de 32 a 12, la nomination par
le gouvernement des directeurs généraux des nouvelles régions, 1’élimination des conseils
d’administration €lus, des initiatives de réforme des soins de santé primaires et la création d’un
Conseil de la qualité. On affirme que toutes ces mesures constituent des réponses au souhait
exprimé par la population « d’avoir une gestion plus efficiente et une meilleure obligation de
rendre compte » (Santé Saskatchewan 2001, 7).
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La régionalisation attaquée

Le plan d’action du gouvernement de la Saskatchewan marque un tournant vers un régime de
gestion plus technocratique qui délaisse ce que I’on pourrait considérer comme le plus
démocratique des systemes de santé régionalisés au Canada. Cette décision s’harmonise
davantage avec la régionalisation implantée dans d’autres provinces.

Le gestionnariat des systémes régionalisés de santé au Canada est per¢gu comme une menace
a I’autonomie des médecins et des hopitaux (MacKinnon 2002; Borsellino 2002; Borsellino
1997a,b; Gray 1995). Par conséquent, il ne faut peut-Etre pas s’étonner que le chef de la direction
de I’ Association des hopitaux de 1’Ontario (AHO) et le rédacteur du Medical Post aient
récemment critiqué vivement la régionalisation.

Comme nous I’avons vu, I’Ontario est la seule province ou la gestion des hopitaux n’a pas
été confiée a des RRS. Puisque la régionalisation a réussi a réduire le nombre des lits d”hdopitaux
et leur utilisation l1a ou elle a ét¢ implantée, elle a sirement des partisans en Ontario. Une
conférence organisée le 8 avril 2002 par I’AHO sur le théme Regionalization: Is It the Answer
for Ontario? indique que c’est peut-€tre le cas.

Dans un exposé présenté a la conférence, le directeur général de I’ Association des hopitaux
de I’Ontario (AHO) a déclaré que la régionalisation est un échec ailleurs au pays. Selon lui, elle
n’a pas réussi a contenir les cofits, a mieux intégrer et coordonner les services et a accroitre la
participation communautaire (MacKinnon 2002). II attribue cet échec principalement au fait que
la régionalisation n’a prévu aucun role pour les médecins dans le contexte du processus de
réforme. Dans 1’éditorial du Medical Post du 30 avril 2002, I’auteur appuie fermement
I’argument de 1’échec de la régionalisation, qu’il attribue principalement au manque de
participation des médecins (Borsellino 2002).

Les affirmations au sujet de 1I’échec de la régionalisation peuvent étre aussi prématurées que
sa disparition annoncée antérieurement (Taylor 1978). Aucun des facteurs qui en avaient justifié
la mise en ceuvre ne s’est atténué. Cela dit, la régionalisation n’a pas réussi a démédicaliser les
soins de santé ni a modifier la place de 1’Etat ou de la profession au sein du régime d’assurance-
maladie (Touhy 1995). Elle n’a pas réussi non plus a dissiper la conviction généralisée que la
médecine est le principal déterminant de la santé (Lomas et Contandriopoulos 1994).

La régionalisation a réussi beaucoup mieux a désinstitutionnaliser la prestation des soins de
santé. Elle a réussi plus particulierement a réduire considérablement le nombre d’hopitaux et de
lits d’hopitaux, les taux d’utilisation, la durée des séjours et les coiits. A certains égards, elle a
connu moins de succes pour ce qui est d’étendre les services communautaires et les services de
soins a domicile, et de les intégrer et les coordonner. La hausse des dépenses consacrées aux
médicaments d’ordonnance indique toutefois que la prestation des soins communautaires repose
sur une stratégie avant tout pharmaceutique.

En ce qui concerne 1’objectif d’accroitre la participation du public, soit le principal théme du

présent document, il est difficile de dire si la régionalisation a réussi ou non. Si I’on mesure le
succes par I’institutionnalisation réussie du paradigme des politiques de promotion de la santé,
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il faut alors faire un constat d’échec. Tout comme le gouvernement fédéral et les provinces, les
RSS n’ont pas réussi a convaincre les gens que la promotion de la santé donne de bons résultats.
11 est toutefois probable que cet échec soit attribuable principalement a la résistance de la
population a la démédicalisation et a la désinstitutionnalisation du systéme de santé — que 1’on
percoit généralement comme une menace a I’assurance-maladie et a la santé.

Si cette évaluation est juste, I’intervention du public a alors été fructueuse, mais elle a réussi
a résister a une initiative majeure sur le plan des politiques de santé plutot qu’a favoriser sa mise
en ceuvre. La tache la plus difficile et la plus importante a laquelle font face les réformateurs du
systeme de santé est toujours de dissiper la croyance populaire selon laquelle la prestation des soins
de santé et la promotion de la santé sont synonymes (Lomas et Contandriopoulos 1994, 282).
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Conclusion

En cette époque turbulente, rien n’est plus volatil que le systéme de santé. Méme les spécialistes
des politiques et de la réforme des soins de santé ont de la difficulté a suivre 1’évolution, et
encore plus a saisir la signification de tous ces changements. Faut-il donc s’étonner de voir que
le public est préoccupé et méme confus devant cette situation et ce que I’avenir peut lui réserver?

Il n’y a aucune solution garantie pour dissiper cette incertitude marquée par 1’anxiété, mais
on recommande fortement aux intéressés de participer. Comme nous I’avons vu, il y a des
impératifs et des intéréts contradictoires qui jouent pour et contre 1’expansion des possibilités de
participation réelle du public a la prise de décision en matiere de soins de santé. L’équilibre entre
ces forces varie aussi dans le temps et d’un endroit a I’autre. De méme, des méthodes différentes
de participation du public produisent des résultats différents.

Cela dit, nous avons soutenu dans ce document que les méthodes délibératives de
consultation du public présentent plusieurs caractéristiques qui militent fortement en faveur de
leur utilisation accrue dans I’élaboration et la mise en ceuvre des politiques. C’est notamment le
cas pour ce qui est d’éclairer I’opinion publique et de susciter de la volonté politique, en
particulier comme moyen de répondre aux questions d’équité.

A cet égard, pour que le public participe vraiment a la prise de décisions pertinentes aux
politiques, il faudrait mettre en place des moyens organisationnels et institutionnaliser des
méthodes délibératives. Comme nous 1’avons vu, les progres réalisés a cet égard sont importants.
Les nouvelles technologies de I’information et des communications qui peuvent accroitre
considérablement les moyens et les occasions de participation du public suscitent aussi beaucoup
d’optimisme. Toutefois, une grande partie de ce potentiel reste a réaliser.

Nous ne préconisons pas la démocratie directe dans la prise de décision, mais plutdt la
participation du public pour parvenir a une entente sur les buts, les principes et les valeurs du
systeme de santé. Les méthodes délibératives de participation permettent d’assurer que 1’on
interpréte les besoins et les intéréts et que 1’on en tient compte dans 1’¢laboration des objectifs de
la politique en matiere de soins de santé et des moyens de les atteindre.

Les conseils d’administration des RRS constitués démocratiquement ou dont les membres
nommé¢s sont représentatifs représentent un important moyen institutionnel d’établir un lien entre
la consultation délibérative du public visant a éclairer I’opinion publique et a susciter la volonté
politique requise, d’une part, et le processus décisionnel, de ’autre. La création d’un lien entre la
consultation délibérative et la prise de décision délibérative semble constituer un moyen idéal de
réaliser les divers avantages que 1’on attribue a 1’éthique discursive appliquée.

De méme, des initiatives comme le Forum national sur la santé et la Commission sur ’avenir
des soins de santé au Canada, dont les travaux se poursuivent, ainsi que les commissions
provinciales, offrent des occasions importantes, mais ponctuelles, de mobiliser la population en
vue d’informer I’opinion publique et de créer la volonté politique d’intervenir dans d’importants
secteurs de politiques. Elles nous donnent la possibilités de délibérer sur le genre de société ou
nous voulons vivre et sur le genre de personnes que nous voulons étre.
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Notes

1 Dans ce document, nous utilisons 1’expression régie régionale de la santé¢ (RRS) pour désigner la
structure infraprovinciale d’élaboration des politiques et de prestation des services liés aux soins de
santé. Les noms de ces entités varient selon la province.

2 Julia Abelson nous a généreusement autorisé a citer certaines des constatations non publiées tirées de

cette étude. Il se peut que notre interprétation de ces données ne refléte pas I’opinion des chercheurs
ou de I’organisme subventionnaire.
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