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PRESENTATION DE LA TABLE DESREGROUPEMENTS PROVINCIAUX

D'ORGANISMES COMMUNAUTAIRESET BENEVOLES

La Tade des regroupements
provinciaux dorganismes  communautaires
et bénévoles (TRPOCB) en santé et services
sociaux condtitue une large codition formée
de plus de 30 regroupements dorganismes
communaltaires e bénévoles actifs a la
grandeur du Québec. Chacune de ces
organisations coordonne et représente  un
nombre variable dorganismes de base
lesquels ont &é mis sur pied autour dune
parce que

dactivité

ocide  ou
secteur

problématique
Sintéressant  a un
paticulier relié au domane de la santé e
des services sociaux. Bien que réunissant
des personnes de tous les &ges et de toutes
les cultures, ces derniers ont surtout en
commun de rgoindre des personnes

démunies, souvent discriminées et
margindisées en raison de leur sexe, de leur
datut sociad ou des problemes dont eles
souffrent. A travers ses 34 regroupements
membres, la TRPOCB regoint plus de 2000

groupes communautaires autonomes.

La TRPOCB fonctionne depuis
1991. A titre de dructure plus ou moins
formelle, la Table a pris forme dans le
contexte des débats et des discussions qui

ont entouré la réforme du systeme de santé

Liste des membres de la TRPOCB

Alliance des communautés culturelles pour I'égalité dans la santé et
les services sociaux (ACCESSS)

Alliance Québécoise des Regroupements Régionaux pour
I'Intégration des Personnes Handicapées (AQRIPH)

Association canadienne pour la santé mentale — Division du Québec
(ACSM / division du Québec)

Association des groupes d'intervention en défense des droits en
santé mentale du Québec (AGIDD-SMQ)

Réseau d’aide aux hommes pour une société sans violence (A ceeur
d’hommes)

Association québécoise de prévention du suicide (AQPS)

Association québécoise des centres communautaires pour ainé-e-s
(AQCCA)

Association des centres d'écoute téléphonique du Québec (ACETQ)

Association québécoise des banques alimentaires et des moissons
(AQBAM)

Association québécoise de la Fibromyalgie (AQF)

Coalition des organismes québécois de lutte contre le SIDA (COCQ-
SIDA)

Confédération des organismes de personnes handicapées du
Québec (COPHAN)

Fédeération des ressources d’hébergement pour les femmes
violentées et en difficulté du Québec (FRHFVDQ)

Fédération des associations de familles monoparentales et
recomposées du Québec (FAFMRQ)

Fédération des centres d’action bénévole du Québec (FCABQ)

Fédération des familles et amis de la personne atteinte de maladie
mentale (FFAPAMM)

Fédération des organismes communautaires et bénévoles daide et
de soutien aux toxicomanes du Québec (FOBAST)

Fédération québécoise des organismes communautaires Famille
(FQOCF)
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et des services sociaux au milieu des années
1980. La mise sur pied de la Commisson
Rochon avait dors donné le coup denvoi a
un long processus de consultation qui, a
terme, devait se traduire par une réforme en
profondeur du réseau de la santé et des
services sociaux. A cette époque, les travaux
de la Commisson ont susité une
importante mobilisstion dans le milieu des
organiSmes communautaires autonomes, Ces
derniers sont d'alleurs a I'origine d environ
la moiti€ des mémoires qui y ont é&é
présentés. Au fil des anées, le milieu
communautaire sest doté de nombreuses
sructures d'action, de concertation et de
représentation. La TRPOCB joue ce réle
pour les regroupements nationaux acavrant
dans le secteur de la santé et des services

SOCi aUIX.
Avant-propos

Depuis sa crédtion, la TRPOCB a émis
pluseurs avis sur différents sujets touchant

I'organisation des sarvices sociaux et de

Fédeération du Québec pour le planning des naissances (FQPN)
Fédeération québécoise des sociétés Alzheimer (FQSA)

L'R des centres de femmes du Québec (L'R)

Regroupement des Auberges du Ceeur du Québec (RACQ)
Regroupement des cuisines collectives du Québec (RCCQ)
Regroupement des maisons de jeunes du Québec (RMIQ)

Regroupement des organismes communautaires autonomes
jeunesse du Québec (ROCAIQ)

Regroupement des organismes de justice alternative du Québec
(ROJAQ)

Regroupement des organismes Espace du Québec (ROEQ)

Regroupement des ressources alternatives en santé mentale du
Québec (RRASMQ)

Regroupement Naissance-Renaissance (RNR)

Regroupement provincial des maisons d’hébergement et de
transition pour femmes victimes de violence conjugale
(RPMHTFVVCQ)

Regroupement québécois des centres d'aide et de lutte contre les
agressions a caractére sexuel (RCALACS)

Regroupement québécois du parrainage civique (RQPC)
Réseau québécois d’action pour la santé des femmes (RQASF)

Regroupement d’Entraide pour la Jeunesse Allosexuelle du Québec
(REJAQ)

Regroupement des Associations de Personnes Traumatisées
Crannio-Cérébrales du Québec (RAPTCCQ)

santé, principdement sur les questions reldives a la place & au réle des groupes communautaires

autonomes. A chague occasion, nous avons ingsté sur la nécessité de préserver le caractére particulier

et I'autonomie de ces organisations qui, tout agissant en marge du réseau public, ont démontré leur

nécessité pour des milliers de femmes e d’hommes de tous &ges. Le présent mémoire sinscrit en

continuité avec ces interventions.

Par conséquent, nous ne reprendrons pas de maniere exhaugtive, dans le présent mémoire, les grands

énoncés de principes qui sous-tendent I'action des groupes communautaires autonomes dans le

domaine de la saté e des sarvices sociaux. Toutefois, a la lumiére des différentes réformes
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intervenues - depuis |a  reconnaissance des « Peu importe la distance entre le projet de I’ Etat et le

groupes communautaires dans la Loi 120, projet de société du mouvement communautaire, |’ Etat est
i obligé de favoriser au maximum|’ expression des nouvelles
nous sommes forcés de constater que la valeurs sociales et |’ égalité démocratique des citoyens.

. . p . ) . L’ Etat doit soutenir, voire promouvoir, |I’émergence de
vison qu prevat au sein de |"apparel nouveaux lieux de consensus social. L’ Etat doit veiller &
gouvernemental est trop souvent réductrice faciliter les canaux d’'expression pour faire place au
besoin de participation qui pourraient I’ ére difficilement

et tronquée. Axee davantage sur ce que font par lesvoiestraditionnelles desinstitutions politiques. »2

les organismes communautaires autonomes,
Ccette perception ne rend malheureusement pas compte de ce qu'ils sont et de toute la richesse quils

congtituent pour la société québécoise dans son ensemble.

D'entrée de jeux, la TRPOCB rappdle les principes qui sous-tendent son action et cdle de ses
membres'

Le désir de faire advenir une société plus juste, plus démocratique.

Unevision globale de la santé et du bien-étre des personnes et de la société.

Une approche global e des problemes sociaux et de santé vécus par |es personnes.

Une action basée sur | autonomie des groupes et des individus.

Une capacité d’innover.

L’ enracinement dans la communauté.

Unevision « autre » du service.

Une conception plus égalitaire des rapports entre intervenants et participants.

Cet ala lumiere de ces principes, lesquels forment la trame de fond de la Politique gouvernementae
de reconnaissance et de soutien de I'action communautaire’ que la TRPOCB andysera certaines des

questions soulevées par e projet de loi 83.

La TRPOCB rappelle son attachement aux valeurs fondatrices de notre systéme de santé et de
services sociaux. Nous croyons toujours que c'est en assurant I'universalité, I'intégralité, le
caractére public et la gratuité des services que la société québécoise pourra continuer de se batir

de maniére solidaire. C’est pourquoi nous sommes d’avis que les principes et les interdictions de

1 MSSS; 1997; L’ Eval uation des organismes communautaires et bénévoles. Pages 15-16

2 MSSS; 1987; Henri Tremblay; Les ressources communautaires : problématiques et enjeux. Page 67

% Gouvernement du Québec; Septembre 2001; L’ action communautaire : Une contribution essentielle &I’ exercice dela
citoyenneté et au dével oppement social du Québec.
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la Loi canadienne sur la santé devrait étre intégré ala Loi québécoise sur les services de santé et
les services sociaux.

Avant d'entrer dans le vif du sujet, nous nous devons de rappder I'importance que le gouvernement
doit attacher au respect des principes démocratiques, particuliérement lorsgu'il s agit des consultations
publiques. Dans le milieu communautaire, il e d'usage de consulter nos indances avant d émettre un
point de vue, particulierement lorsgqu’il Sagit d'un projet de loi qui aura des incidences majeures sur la
population québécoise pour les années a venir. Ceci explique que notre mémoire vous parvient en
dehors des ddais impartis. Nous souhaitons que les membres de la Commission ne nous en tiendront
pas rigueur et que la TRPOCB seraentendu lors des audiences.

Note
Compte tenu que les femmes condituent la mgorité des personnes qui utilisent les services sociaux et
de saté and que la mgorité des personnes oeuvrant au sein du réseau public e du milieu

communautaire, dans ce document, I usage du féminin indus le masculin.
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I ntroduction

Il semble bien qu'a chague changement de garde ala téte du MSSS, nous assstions, chez le nouveau
titulaire, & un besoin irrépressble de vouloir tout transformer e d'imposer sa réforme qui permettra
enfin de rendre I'ensemble des services auxquels ont droit les citoyennes et les citoyens. On essae
ang de nous séduire en nous faisant croire que la solution et enfin trouvée pour diminer les datentes,
humaniser les soins, libérer les urgences, permetire a toutes et atous de pouvoir recourir aux Services
rendus disponibles. Maheureusement, il semble que chacune des propostions avancées same
davantage de confusion qu'elle ne contribue a régler de problemes. Et S les remedes proposés éaient

pires que les maux auxquelsils sont censés s attaquer ?

On st que notre systéme de santé e de sarvices sociaux souffre cruelement d'un manque de
ressources, paticulierement financieres. Est-il utile de rappder encore que le Québec et la province
canadienne qui finance le moins les sarvices sociaux et de santé au Canada ? N'aurait-il pas éé plus
sage de commencer par une Vvéritable transfusion qui aurait permis de remettre sur pied des pans entiers
qui sont laissés a la dérive ? La TRPOCB patage |'avis de cdles & ceux qui croient que les
changements de structure ne peuvent a eux seuls résoudrent les problémes d accessbilité et de qualité

des sarvices sociaux et de santé,

Le projet de loi 83 nous et présenté comme une simple loi d harmonisation. A ce titre, il aurait falu
déemontrer en quoi les amendements apportés permettront de mieux renforcer les assses sur lesquelles
est condruit notre systéme de santé et de services sociaux. Aing, I'article 1 de la Loi sur la santé et les
services sociaux définit la santé « comme la capacité physique, psychique et sociale des personnes
d’'agir dans leur milieu et d’accomplir les roles qu’'elles entendent assumer d'une maniere
acceptable pour ellessmémes et les groupes dont elles font partie. » Force est de constater que cette
capacité citoyenne a éé mise a rude épreuve, au cours de 15 dernieres années, par bon nombre de
choix politiques. Pour ne prendre qu'un exemple parmi tant d'autres, le virage ambulatoire des années
1990, imposé au moment ou le réseau subissat les pires compressons budgétaires de son histoire, a
conscrit des dizaines de milliers de femmes a en prendre le relais pour répondre aux besoins de leurs
proches, pour palier les carences du réseau. Réaultat, nombre d entre dles ont di quitter leur emploi et
S appauvrir pour répondre aux besoins de leurs proches. En quoi le projet de loi 83 peut-il favoriser le

renforcement des assses de notre systéme ?
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Pour la TRPOCB, le projet de loi 83 représente beaucoup plus qu'une smple loi d'harmonisation 11

facilite le trandfert des responsabilités et des services vers le privé, vers le communautaire et vers les
entreprises d’économie socide ; il remet en cause le principe du libre consentement des patients pour
les échanges de renseignements et d'informations; il met en place I'informatisation des dossers des
patients; il revoit les mécaniames de tratement des plantes et il goute un nouveau mécanisme
d accréditation pour les résidences privées pour personnes agées ; il remet en cause I'universdité du
panier de sarvices; il réaménage les rapports avec les groupes communautaires en ne les consgdérant
plus que comme des producteurs de services; il consacre les limites a la participaion citoyenne a

I’intérieur du réseau.

Méme s la TRPOCB patage les intentions lougbles de la réforme en teme damdioration de
I’accessibilité et de la continuité des services ala population, dle sinquiéte des retombées du projet de
loi 83 sur les groupes communautaires et sur les citoyennes. Pour bien comprendre les tenants et les
aboutissants de cette réngénierie du systéme de santé e de services sociaux, il faut I'andyser en lien
avec la Lo 25, les documents ministériels concernant I'intégration des services et la mise en place de
projets cliniques, la crégtion de I'Agence des partenariats publics e privés et la réforme du droit
associdif. C'est a travers cette globdité que la TRPOCB entend émettre quelques commentaires de
fond.

Cons&quemment, dans notre mémoire, nous essayerons d’analyser certains ééments de cette
reconfiguration majeure du réseau de la santé et des services sociaux :
L e passage de la complémentarité a I'intégration dans le nouveau modée de coordination des
services au niveau local.
L e recentrage autours de I'alliance entre approche meédicale et approche gestionnaire en tant
que nouvdle finalité du systéme.
La circulation des informations cliniques et la fin de la confidentialité des renseignements
personnels.
L'usagere vue d’abord comme une consommatrice de services: les impacts sur la
participation démocratique et les processus de plaintes.
L’ accréditation des ressources privées d’hébergement ou les risques d’un rétrécissement du

panier de services publics et de privatisation des services.
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En filigrane de notre réflexion, nous nous questionnerons sur la place que cette réforme laisse

aux citoyennes et aux groupes gu’ elles forment.
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Premiére partie

L a coordination des services: dela complémentaritéal’intégration

Le projet de loi 83 consacre formelement la création des réseaux
«En santé mentale, la coordination
locaux de sarvices comme la nouvdle pierre d'assse sur laqudle des services est au niveau du patient,
. , . . alors  quaileurs,  cest  utilisé
devront Sagglutiner I'ensemble des predtatares de services principalement pour gérer les soins et

réduire les codts. »#

(publics,  prives,  communautaires,  familles). Le  nombre

d organismes, nouvealx ou anciens, gppelés a donner des services sociaux ou de santé, étant appelé a
croitre, leur coordination devient, pour le Minisere, un eneu maeur. Cest un enjeu qui N'est pas

nouveau : un bref retour en arriére S impose.

A. Premiéreéape : 1971, la complémentarité entre les éablissements et les professionnels

La réforme Castonguay fait d'abord repose la coordination du nouveau systeme de santé et de services
sociaux sur la complémentarité entre les professonnes et les éablissements. Ce moyen privilégié
visat tout d'abord a assurer aux diverses professons une autonomie relative face a I’organisation des
savices. « Il sagit d'une politique de démarcation claire et nette des mandats professionnels et
organisationnels, voulue afin d’ éviter |e dédoublement de fonctions et de favoriser I’ efficacité, tout en
reconnaissant le réle de chacun par rapport a1’ensemble des besoins de la personne. »° Ce principe
Savére hautement rationnd sur le plan indrumenta car il se penche sur les moyens au détriment des
finditéss de la predation des savices En reconnaissant les intéréts propres aux différents
professonnels & aux édblissements cda a entrdiné le développement de dtratégies intéressées et

compétitives.

«Des le départ, les enjeux de I’autonomie professionnelle et organisationnelle se heurtaient aux
objectifs d’'intégration et de coordination de la réforme Castonguay. Les professionnels, et surtout les
médecins, n'ont jamais cesse de se défendre contre la menace que représenterait la volonté

gouvernementale de tout coordonner et de tout maitriser. »° Ceci explique, en bonne partie, pourquoi

4 MSSS; Octobre 2004; Projet clinique : Cadre de référence pour les réseaux |ocaux de services de santé et de services
sociaux - Documentation

® Deena White, La santé et les services sociaux : réforme et remises en question, in Daigle, Gérard (sousladir. de), Le
Queébec en jeu. Comprendre les grands défis, PUM, Montréal, 1992

® White, Deena, Op. cit.
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le réseau des CLSC n'a pu vrament jouer pleinement son réle au niveau des sarvices de premiere

ligne. Pour les médecins, la création des CLSC ou les gpproches sociosanitaires dominent et ou les
professonnels sont sdariés, revient a mettre en péril la praique en cabinet privé des omnipraticiens e
leur droit ala rémunération a lI’acte. La conségquence fut une prolifération de polycliniques autogérées.
« Les polycliniques ont connu du succes dans plusieurs quartiers urbains alors que les CLSC souffrent

toujours d’ une pénurie de médecins.” »
B. Deuxieme étape : 1991, la complémentarité des or ganismes communautair es

Une dratégie importante de la réforme Coté (1991) fut d'intégrer les organismes communautaires dans
la Loi sur les services de santé et les sarvices sociaux et de leur faire une place au niveau des processus
de planification et de coordination régionae. «Dorénavant, les organisations qui offrent des services
surtout sociaux et psychosociaux alternatifs a ceux des professionnels et des établissements du réseau
public, acquiérent leur 1égitimité et peuvent recevoir des fonds publics assurés pour un certain nombre
d années. Ceci limitera la nécessité d' ajouter de nouveaux services aux répertoires des établissements

syndiqués et beaucoup plus dispendieux du réseau public. »®

Cette reconnaissance de la place des organismes communautaires sest inscrite auss dans un contexte
d ‘ouverture face aux déerminants sociaux de la santé. Les groupes communautaires se sont aors
reconnus dans cette vison de la complémentarité. 1l ne Sagissat pas, pou eux, de coordonner leurs
actions avec les sarvices dispensés par les éablissements publics, non plus que de se subgtituer a eux.
L’intervention communautaire éait vue aors comme en périphérie du réseau public e non pas comme
intégré au réseau. C'est dans ce contexte que, au fil des ans, de nombreuses collaborations volontaires
s sont éablies entre le milieu communautaire et d autres acteurs du réseau de la santé et des services

ocialX.

Cependant, au fur e a mesure ou les planificateurs de services, au plan nationd et régiond, ont
reconnu & soutenu I’action originde e complémentaire des groupes communautaires, ceux-ci se sont
sentis davantage utilis8 comme déversoir du réseau public e comme subgtituts a des services publics
en décroissance. Ce fut le cas, a partir du milieu des années 90, lors des compressions budgéaires et
dans les plans régionaux d'organisation des services. A partir de ce moment, ce sont davantage les

sarvices Soéaifiques développés par les groupes communautaires qui ont été conddéré comme

" Deena White, La santé et les services sociaux : réforme et remises en question, in Daigle, Gérard (sous ladir. de), Le
Queébec en jeu. Comprendre les grands défis, PUM, Montréal, 1992
8 White, Deena, Op. cit.
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complémentaires a ceux des éablissements que leur rlle e leurs actions vus dans leur globdité. Dans

ce contexte, les pressions se sont fat sentir pour que les groupes communautaires gustent leurs

missions et leurs activités ades besoins ciblés par les milieux inditutionndls.
C. Troiséme éape : 2003, de la complémentaritéal’intégration

Par la Loi 25 e par le projet de loi 83, on en arive a une nouvelle conception de la coordination des
sarvices dans le systeme de santé et de ®rvices sociaux. Elle sera centrée sur le réseau loca administré
par une ingtance locae. Ces nouveaux centres de santé et de services sociaux (CSSS) seront composes
obligatoirement dun CLSC e d'un CHSLD e, générdement, dun CH, et seront administrés chacun
par une instance locale. (art. 41).

Puisqu' elle n'est pas gppelée a fournir I'ensemble des services comme tds, I'ingtance locde devient
and davantage un donneur d'ouvrage a dautres producteurs de sarvices. Elle Sassure de la
coordination des activités et des sarvices offerts par les intervenantes du réseau locd. C'est I'instance
locde qui est «responsable, de maniere exclusive, de définir un projet clinique et organisationnd »
(art. 41) sur son territoire. C'est ele qui doit mobiliser les différents acteurs et dle définit les modes
d organisation et les contributions attendues de chacun d'eux. Elle doit en outre éablir des modes de

collaboration et des ententes avec les divers producteurs de services de son territoire.

Dans ce contexte, la complémentarité

deviet un prédable 3 la subsdiaité un | ¢ Les protocoles et ententes qui seront conclu ou négociésentreles
’ instances locales et les fournisseurs de services doivent

pas vers l'intégration, non seulement des | comprendre des aspects tels que les délais de réponse, la nature
des services fournis, la compétence des ressources qui offrent les
services, mais des producteurs eux-mémes. | services, les mécanismes d’ échange d' informations et de suivi des
) dossiers, la révision du plan d'intervention et tout éément
Cest dans ce sens quil faut comprendre, | susceptibled’ »exercer un controle dela qualité des services. »°

entre autres, les modifications proposées a
I'article 108 de la loi actuele (référence: article 47 et 48 du projet de loi 83). Aing, on goute aux
possihilités actudles d'ententes avec les organismes communautaires pour la prestation de services
sociaux ou de santé et pour la prestation ou I'échange de sarvices professionnels, celle de fare
I'acquigition, la préparation et la distribution de médicaments. De plus, le CSS peut, dans certains cas,
assurer, contre rémunération, la prestation des services sociaux ou de santé requis par les usagéres de

I'organisme. Enfin, ces modificaions goutent des responsabilités aux groupes communautaires

9 MSSS (2004). L’ Intégration des services de santé et des services sociaux — Le projet organisationnel et clinique et les
balises associées ala mise en cavre des réseaux locaux de services de santé et de services sociaux. Page 19
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dgnaaires dententes de sarvices au niveau de la crculation des informations cliniques. Nous

reviendrons plus loin sur cette question particuliere.
D. Unevision réductrice des or ganismes communautair es

Bref, s le projet de loi 83 ne touche pas de maniére explicite a I'aticle 335 de la loi actudle qui
reconnait aux organismes communautaresla liberté de déterminer leurs orientations, leurs politiques
et leurs approches, il faut se demander S cette autonomie ne deviendra pas, dans le contexte des
réseaux locaux, une coquille vide, comme I'est devenu, nous I'avons vu précédemment, I'article 1 de

laLoi sur la santé et les services sociaux.

En effd, a l'indar de la Loi 25, le projet de loi 83 considere d'abord les groupes comme des
« producteurs» de services. Il demande aux groupes communautaires d ére responsables devant la
population du teritoire concené e non plus devant leurs membres A terme les groupes

communautaires pourraient ére amenés a modder leurs missons et leurs activités sur les besoins de

sarvices identifiés par les CSSS et ce, magré le
Quand le mar ché définit le bien commun

«Dans I'optique gestionnaire neéo-libérde, la
question n'est plus de savoir ce qui, de tel ou te
aspect de lavie sociale et économique, est du ressort
de I'Etat mais de savoir, du seul point de vue de
I” efficacité, comment I’ action se partage entre d’une
part |'Etat et les collectivités locales, et d' autre part
entre des ingtitutions publiques et des «agences »,
I’instance des «services», des «acteurs», appelés
génériquement « partenaires» -- quils soient
marchands, associdifs, individues — auxquels on
donne une «misson de service public ». La théorie
qui en et faite voudrait que, & une époque
d affaiblissement de I’Etat et de mise en cause de
I’action publique, seule une action négociée entre de

fat que le soutien finencier en appui a la
misson globde demeure toujours sous la

responsabilité des agences régionales.

A cet égard, le libdlé de certains articles et
tres préoccupant puisque Cest
locale, a travers un projet clinique, qui fixera
les priorités e les moyens a mettre en aavre
requis par la

pour assurer les services

population de son teritoire. La table n'et-dle
pas mise pour que I'ingance locde devienne la
référence de I’Agence  régionde  pour
déerminer les priorités de financement pour

les groupes communautaires de son territoire ?

multiples partenaires obéissant ades intéréts et ades
logiques qui leur sont propres pourrait aujourd hui
définir et réaliser le bien public. La loi, en tant
qu'elle est uniforme et fruit d'une volonté générale,
verrait donc inexorablement son espace se rétrécir
au profit d'une contractudisation généralisée des
relations socides'® »

On peut fare ic une andogie avec le fat que le projet de loi, méme Sil continue de reconnaitre la
misson CLSC, integre les activités e sarvices spécifiques a cette misson a I'intérieur des nouveaux

centres de santé et de services sociaux. De plus, la nouvelle sructure de financement par programmes-

10| aval, Christian, L' école n’ est pas une entreprise, La Découverte, 2004
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services pourrait avoir pour conséquence de modder I'action des groupes communautaires a des

exigences extérieures ala nature de leur misson.

Encore une fois, en consdérant I'action des groupes communautaires uniquement sous |'angle des

savices susceptibles d ére rendus a mellleur colt, le danger et grand de perdre I'essence méme du

mouvement communautaire autonome and que la T . _
« La coordination peut aussl etre atteinte par quatre

portée globale de son action. A cet égard, le Guide a formes de standardisation : standardisation du  travail,
) ) ) o ) N standardisation des résultats, standardisation des
I’implantation du projet clinique inquiéte. On y parle compétences, standardisation des normes ol la
socialisation est utilisée pour établir des coyances et
des valeurs communes pour avoir les mémes

que dapproche populationnelle e de moddles | atentes.»t

abondamment d gpproche communautare en méme

communautaires en méme temps que de moddes centrés sur le patient ou de modees de « disease
management ». En arriére fond des énoncés enjdleurs se profile toutefois une volonté d’ harmonisation,

de standardisation des pratiques et de sl ection des pratiques génératrices de plus-vaue.

Aing, en définissant les groupes communautaires d' abord comme des producteurs de services a bon
marché & en les intégrant a un réseau structuré de sarvices ala population, la réforme les fragilise en
tant gqu' espace citoyen de la démocratie, en tant que lieu de défense des droits et en tant que lieu

d expérimentation de réponses dternatives aux besoins exprimeés par les citoyennes d’ un milieu.

Pardldement, la réforme du droit associatif proposée par le Regidtraire des entreprises ne va-t-elle pas
dans le sens dingrumentaiser davantage les groupes & la communauté comme dispensatrice de
sarvices ddestés par le secteur public ?  En effet, «les propositions pour un nouveau droit des
associations personnifiées» sinscrivent, au dire méme du registraire dans «un contexte de mutations
économiques et de modification du réle de |’ Etat. Des groupements doivent alors prendre en charge

des besoins que I’ Etat ne peut plus satisfaire seul.*?

» Parmi les mesures proposées par cette réforme,
notons :
La posshilité de fondation e dadminigtration dun OBNL (peu importe sa vocation), par une seule
personne, physique ou morae, fut-il (dans ce dernier cas) abut lucratif;
Lafin del'obligation de rendre publics les objets de I'association;

L "abalition de I'assembl ée générale comme instance incontournable;

11 MSSS; Octobre 2004; Projet clinique : Cadre de référence pour les réseaux locaux de services de santé et de services
sociaux - Documentation

12 Registraire des entreprises du Québec; Propositions pour un nouveau droit québécois des associations personnifiées;
Septembre 2004; page 11.
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Laposshilité de transformer un OBNL en société abut lucrétif.

« De telles orientations substituent au sens du bien commun et a la solidarité, qui caractérisent le
domaine social, une logiqgue de marché ou se coétoient des intéréts strictement individuels et
corporatifs, ou la recherche du profit détermine la mission et le développement. «Cette négation de la
fonction véritable du mouvement social a évacué I'essence méme des organismes combattant les
problemes issus d'une société axée sur le profit et I'égoi sme érigés en vertu, puisque devenus eux-
mémes un éément de cette société, un rouage d'un marché auquel la notion de solidarité reste

étrangere.® »

13 Coalition pour la promotion des valeurs démocratiques et associatives
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Deuxiéme partie

De nouvelles valeurs ala base du systeme

Le proet gouvernementd de
« La rationnelle derriere les réformes en Australie, Nouvelle-Zélande, en Suéde, au

Royaume-Uni et aux Etats-Unis est que les forces du marché comme la compétition réorganisation du réseau et
sont plus susceptibles de favoriser I'efficience que la régulation bureaucratique. Pour , .
accompagner ces réformes, on a vu apparaitre le courant de la prise de décision centre sur les modeles

fondée sur les données probantes reflétant lintention d'évaluer le mérite relatif des
stratégies d'intervention pour maximiser ['utilisation des ressources disponibles. [...]
Les réformes axées sur le marché soulévent des inquiétudes en regard de I'équité une perspective de réduction des
avec le risque d'écrémage. Un autre probléme est le transfert des codts. »14

gedtionnaire e¢  meédicd, dans

co(ts'®. Que devient, dans ce
cadre, la citoyenne qui éait censée étre au caar de la Réforme en 1991 ? En effet, les vaeurs centrdes
du projet de loi 83 ne sont plus la primauté de la personne, une réponse globale aux besoins de cette

derniére gréce, entre autres, alamission sociale et curative que |’ on retrouvait dans les CLSC.

Les nouvelles vaeurs centrdes sont devenues les dtandards d'acces, dintégration, de qudité,
d efficacité e d'efficience. Et pour rédiser ce projet, on accorde une place accrue au secteur privé
notamment au sein des réseaux locaux. Tout en conservant les services médicalement nécessaires'®, la
reconfiguration du réseau trandfére les services socidement nécessaires vers les entreprises privées, les
entreprises d' économie sociale, les groupes communautaires, snon aux familles dlesmémes. Avec
toutes les déives gquentraine and |'goplication du principe de [I'utilisateur-payeur, cher au
gouvernement actuel (cf. la désassurance des services directs a la personne en soutien & domicile” et

les ressources privées d hébergement pour personnes &geées). Ces «nouvdles» vdeurs, mises de

14 MSSS; Octobre 2004; Projet clinique : Cadre de référence pour les réseaux locaux de services de santé et de services
sociaux - Documentation

15 Sur la« rareté des ressources », comment expliquer que le Québec des années 1960, beaicoup moins riche globalement
gu'il nel’est aujourd’ hui, a pu mettre en place des systémes universels et gratuits d’ éducation, de santé et de sécurité du
revenu beaucoup plus généreux qu’ils ne le sont aujourd” hui ?

16 Ces services sont prescrits par laLoi canadienne sur la santé. Méme s'ils semblent protégés, I’ accueil fait par M. Jean
Charest ala proposition de M. Ralph Klein sur unetroisiéme voie entre le public et |e privé pour soi-disant améliorer le
s;/stéme de santé nousfait craindrele pire pour |’ avenir.

17 On assiste ainsi aune substitution o’ emplois du secteur public versle privé et le travail « autonome », ce qui aun impact
important pour les femmes. « Les politiques de promotion des emplois familiaux s’ inscrivent dans une multiplicité de
logiques plus souvent contradictoires que convergentes : réduire les dépenses publiques sans néanmoins mettre
radicalement en cause les compromis antérieurs qui énoncgaient, en termes de justice sociale, la garantie pour toute femme
d’un acces al’ activité professionnelle. Ces politiques se veulent également une réponse alacrise de I’ emploi et aune
demande de plus en plus importante de prise en charge des soins aux personnes. Mais cette promotion des emplois, par les
nouvealx statuts qu’ elle propose aux employées (vers|’ effacement du contrat de travail), aussi bien que par le niveau de
rémunération qu’ elle offre (répondre aux besoins aux moindres codts), met en cause dans les faits la reconnaissance sociale
gu’ elle voudrait promouvoir pour ces emplois. » (Hirata, Helenaet al, Dictionnaire critique du féminisme, PUF, Paris,

2005).
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I'avant par le gouvernement libérd, en viendront-elles a remplacer les cinq grands principes garantis

par la Loi canadienne de la sant§¢ a savoir I'intégrdité I'universdité, |'accessbilité (grauité), la

gestion publique et latransférabilité ?

Bref rappel desfinalités de notre systéme de santé et de ser vices sociaux

Depuis les années 60, notre systeme de santé et de bien
ére trouve ses racines dans le choix collectif décisf de
la solidarité et de la digribution de la richesse collective
ves les plus défavorisés. Ce choix, inscrit dans le
contexte de la modernisation historique de I'Etat
québécois, fait du systéme québécois de sarvices de
santé et de sarvices sociaux un bien public essentid et
universd. Par conséguent, le systeme doit traiter de
maniere égde, sans discrimination, toutes les citoyennes
dont la santé et le bien-ére sont fragilisés et notamment
leur offrir des sarvices de qudité en quantité suffisante.
I doit auss prendre linitiative dingaurer ou de

recommander des politiques publiques, dites de

«La mise en place d'un systéme universel et
gratuit représente une avancée sociale capitale
puisqu’ elle libérait en partie les personnes de
I'inégalité fondamentale qui existait jusqu'aors
par rapport ala maladie et aux services sociaux
et de santé. Est-il utile de rappeler que « qu’'en
1964, 43,1 % de la population [gquébécoise]
étaient protégés en vertu d'un régime
d’ assurance-maladie privé, ce qui représente un
des plus bas taux du Canada, contre
respectivement 70,9 % pour I’Ontario. De plus,
au Québec, plus de 60 % des personnes assurées
le sont en vertu d'un régime limité, ce qui place a
cet égard le Québec au dernier rang des
provinces. Si I’Etat intervient, ¢’ est d’ une part en
fonction d'une aide financiere directe aux
institutions privées, destinée a I'entretien des
indigents et d'autre part dans le cadre des
prémices d'une politique de santé publique:
contrble de I'hygiene publique, aimentaire,
maternelle et vaccinations.*® »

promotion et de prévention, pouvant influer sur les déterminants sociaux et économiques de la santé et

du bien-ére en vue de réduire les écarts & les inégdités a ce chapitre. C'est justement cette seconde

reponsabilité qui est menacée par laréforme entreprise.

Abandon des déterminants de la santé au profit dela mission curative

Le Consdl de la santé et du bien-ére”® rappelle que «la
réforme de I'organisation des services de santé et des

sarvices sociaux de 1991 et I'adoption de la Politique de

santé et de bien-ére (PSBE) en 1992 ont fait ressortir une

« Les données probantes ont changé notre vision
des déterminants de la santé pour donner plus
d'attention & des facteurs de risque comme
liniquitt de revenu, le manque de contrble et de
support social. »19

conception de la santé qui et venue donner une dgnification particuliere aux vaeurs discutées

18 |_esemann, Frédéric, Du pain et des services. La réforme de la santé et des services sociaux au Québec, Ed. coop. Albert

S-Martin, Montréal, 1981

19 MSSS; Octobre 2004; Projet clinique : Cadre de référence pour les réseaux locaux de services de santé et de services

sociaux - Documentation

20 Conseil de lasanté et du bien-étre, Valeurs fondamental es et enjeux de citoyenneté en matiére de santé et de bien-étre,

ao(t 2004.
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précédemment. En souhatant favoriser le passage d'un syséme axé sur les services de saté a un
syseme centré sur le citoyen, la Politique a ouvet la voie a une tranformation des finalités des
services de santé e de services sociaux. Elle a proposé I adoption d’ une approche holistique de la santé
e du bienéilre qui prend en conddération leurs déerminants sociaux, €économiques et
environnementaux par opposition a une approche épidémiologique centrée sur la population e les
sins curaifs » Sans ére auss optimiste, la TRPOCB y reconnaissait des intentions louables au plan

du discours malgré des moyens d action limités et trop réducteurs face aux réalités sociales”.

Aprés la mise sur tablette de la Politique de santé

« La pierre d'assise de I'approche COPC a été l'intégration de N . fo p
la responsabilité de la santé publique avec une gestion clinique e de biené&re qui a é&e remplacée par le

individuelle des patients [...] La base de la planification d'une . p .
offre de service basée sur les besoins de la population se Programme  nationd  de santé publique par le

traduit par [introduction de I'épidemiologie comme element | gouvernement précédent, la reconfiguration du
central. »22

réseal semble fare denne la conception de la
prévention formulée par le comité d experts formé par La Presse sur I'avenir du systéme de santé®: «
[...] le réseau de la santé pourrait donner plus d’'importance a la prévention, notamment par des
examens médicaux périodiques, par I'immunisation et par des interventions visant a modifier les
comportements a risque. » Et comme le mentionne le document du MSSS sur la mise en place des
projets cliniques, on laisse tomber la question des conditions de vie qui sont pourtant un facteur
primordid de la santé et du bienére. On peut y lire: « La distribution du revenu au sein de la
population est le déterminant de la santé sur lequel il y a peu de prise mais qui va influencer les

résultats de fagon plus significative. »
LafindesCLSC?

De méme, bien que la misson des CLSC soit formdlement sauvegardée dans le projet de loi 83, on
assde dans les fats a une dilution du volet socid a I'intérieur d’'une énorme structure, €oignée des
citoyens et citoyennes. Aprés tout, faute de financement adéquat, et parce que I'Etat n'a jamais
vrament voulu y intégrer les médecing, les CLSC n'‘ont jamais pu répondre aux objectifs qui ont

amené leur création.

2L TRPOCB, Pour une réflexion organisée et solidaire. .. sur les PROS, mars 1994.

22 M SSS; Octobre 2004; Projet clinique : Cadre de référence pour les réseaux |ocaux de services de santé et de services
sociaux - Documentation

23 Claude Castonguay, Michel Clair, Marcel Villeneuve et al, Des idées pour le Québec : Un systéme de santé ala mesure
de nos moyens. Comité stratégique La Presse sur le financement du systéme de santé au Québec. 29 mai 2004
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Pourtant, la réunion des sarvices de santé et des services sociaux au sein d'une méme administration
e une caractéristique marquante du systéme public québécois, et ce, depuis sa création en 1971, Le
Québec demeurait jusgu'a adjourd'hui I'une des seules sociétés occidentdes — et I'une des rares

provinces canadiennes — amaintenir cette intégration.

«Jusgu’en 1985, le ministére des Affaires sociales sera responsable de trois grands domaines de la
politique sociale, a savoir les régimes de sécurité du revenu, les services de santé et les services
sociaux. La réunion de ces trois domaines au sein d’une méme administration témoigne d'une visée

trés avant-gardiste.* »

Par alleurs, I'adminigration centrde crée au fil des ans une s&rie de consals, comités e autres
organismes permanents dont plusieurs traduisent cette volonté d'intégrer la santé & le bien-étre. Par
exemple, I'Office des personnes handicapées du Queébec (1979) ou encore le Comité de la santé
mentale du Québec (1971). Ou encore le Consall de la famille et des affaires socides qui remplace, en
1970, le Conseal supérieur de la famille. Il deviendra, en 1993, le Consel de la santé et du bien-ére

pour finalement étre remplace par le Commissaire ala santé.

« Au-dela de I’évolution des structures ministérielles, il faut également souligner que I'idée d' une
politique sociale intégrée est ardemment défendue au cours des années 1960 par |e Comité d’ étude sur
I" assistance publique (comité Boucher, 1963). Les travaux de ce comité ont profondément imprégné

| orientation des mesures sociales adoptées lors de la Révolution tranquille.? »

Cette fagon progressiste qui caractérisait jusqu’ici la société
«On a ainsi formé une équipe spécialisée pour
travailler dans la communauté et dépister les québécoise semble bel et bien abandonné par le présent
clientéles vulnérables. »%

gouvernement. Comme le résume bien Isdbele Baszanger,

NOUS SOMMES Passes a un nouveau paradigme : « dans les années 1960-1970, période politiquement
progressiste et économiquement forte, I’un des objectifs publics était daméliorer I’accés aux soins
pour les plus pauvres. Ces efforts reflétaient une préoccupation sociale visant I'égalité en termes
d origine sociale, de travail, de sexe, et on a vu alors émerger progressivement une vision des soins

comme un droit. Avec les années 1980 et la montée d'une crise économique, le probléme

24 Turgeon, Jean et al, L’ évolution du Ministére et du réseau : continuité ou rupture ? in Lemieux, Vincent et a, Le systéme
gse santé au Québec. Organisations, acteurs et enjeux, PUL, Québec, 2003.

Idem
26 M SSS; Octobre 2004; Projet clinique : Cadre de référence pour les réseaux locaux de services de santé et de services
sociaux - Documentation
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sociopolitique central devenait celui du contréle des colts et, en découlant, celui de I’ évaluation du

systéme de soins. 2'»

Versune balkanisation du panier de services ?

Dorénavant, chaque centre de services de . . ] . . e
«On a mis sur pled un reseau pour mtegrer les soins et améliorer I'acces

santé et de sarvices sociaux définira de | en réduisant les codts. On a élaboré des incitatifs de réduction des colts
et déterminé la gamme de services offerts & la communauté. »28

facon exclusive son projet clinique et

organisationnel e, and, «une large gamme de services» (art. 41) qu'il entend rendre ala population
de son territoire. Ce faisant, ouvre-t-on la porte a une redéfinition, au plan loca, du panier de services
asaurés, et ce, en lien avec la nouvele approche populationndle préconisée par le projet de loi 83 pour
le financement des services ? La TRPOCB craint cette éventudité qui aurait pour conséquence de
subdtituer a I'équité natiordle, I'équité au niveau locd. Ce fasant, I'universdité et I'intégrdité des
services, deux des principes fondamentaux de notre systeme de santé, risquent de voler en éclats.

La déclaration de M. Couillard lors de I'éude des crédits budgétaires de son Minigere, le 8 juillet
2003 a I'effet quil faut revoir la compodtion du panier de services, des médicaments et des
technologies aind que la mise sur pied d'un comité de travall pour revoir le panier de services offerts
aux personnes agées en perte dautonomie e dont le rgpport devait ére rendu public ala fin du

printemps dernier pour débat public al’ automne suivant nous laissent perplexes quant al’ avenir.

A notre avis, le Ministre samble se rendre & la suggestion que faisat le comité de La Presse dgacité:
« Mettre en place un mécanisme d ajustement constant du panier de services assurés. » Aing,
apprenait-on récemment, sans qu'il n'y ait d’annonce publique de la part du MSSS, la désassurance,
dans le volet soutien a domicile, de nombre de services ala personne (dimentation, transfert, hygiéne,

etc.) jusgu'ici donnés gratuitement par le réseau public.

Cela nous semble une fagon de rgoindre le Comité La Presse qui propose auss « que |le gouver nement
du Québec détermine un plafond a la croissance de ses dépenses de santé. » D’autant plus que le
projet de loi 83 introduit la notion d épisodes de soins (art, 47-48), ¢ est-adire «!I’intervalle de temps
durant lequel des services de santé ou des services sociaux sont dispensés a une personne par un ou

plusieurs intervenants pour un probleme de santé ou de nature psychosociale précis, depuis le moment

27 Baszanger, Isabelle, « Sociologie », in Lecourt, Dominique (sous la dir. de), Dictionnaire de la pensée médicale, PUF, Paris, 2004.
28 M SSS; Octobre 2004; Projet clinique : Cadre de référence pour les réseaux locaux de services de santé et de services
sociaux - Documentation
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du premier contact avec un intervenant jusqu’ala derniéere intervention. L’ épisode peut étre continu
ou étre congtitué d’ une série d'interventions discontinues dans le temps a condition que celles-ci soient

séparées par de bréves périodes de temps. »

Notons que le Comité La Presse parle auss d épisode de soins: « Selon cette méthode d’ allocation
budgétaire, pour chaque patient soigné, selon la pathologie traitée, un établissement recevrait un
montant standardisé correspondant au co(t des meilleures pratiques. Dans les quelques domaines ou
cette méthode est déja utilisée, elle a poussé les centres hospitaliers aaméliorer leurs fagons de faire,
de facon arespecter le montant standardisé. »

Or un financement des services sur la base des épisodes de soins souléve plusieurs interrogations. Dans
une lettre ouverte parue dans La Presse, en juin 2004, le Dr André Carpentier, médecin au CHUS et
professeur al’Universté de Sherbrooke, a émis les commentaires suivants: « Le Comité [sur la santé
formé par La Presse] propose le financement des services sur la base des « épisodes de soin », ¢’ est-a&
dire sur la base du colt standardisé (?) d’un probléme de santé donné. Ceci suppose que |’ on peut, de
facon assez précise, estimer e colt optimal d’ un épisode de soin donné pour un patient donné. Compte
tenu du grand nombre de scénarios possibles et du grand nombre de problémes de santé chroniques et
significatifs chez les malades hospitalisés, comment peut-on espérer gqu’une telle fagcon de procéder
puisse prévoir les colts réels? La réalité est que cette méthode risque de sous-estimer la complexité
des scénarios réels et donc sous-estimer les colts. Une telle méthode pourrait bien étre un moyen
« politiquement correct » afin de comprimer les colts hospitaliers sans égard aux colts réels. De plus,
on peut aisément imaginer la somme considérable de travail nécessaire afin de gérer le systeme d'une

telle maniére. Plus d’ argent dans |’ administration, moins dans les soins. .. »*°

Tout en partageant les questionnements du Dr Charpentier nous nous interrogeons auss sur les impacts
que peut avoir la réforme sur I'accessbilité de certains services de proximité dans certaines régions
dont la pertinence pourrat ére mise en cause par une smple conjugason datisique de facteurs
populationnelles et de prévalence des problémes. A ce chapitre, nous invitons la Commisson &
explorer certaines des voies contenues dans la Politique de la ruralité qui veut assurer des services de
proximité dans toutes les régions du Québec.

29 Source : Extraits d’ une lettre ouverte, parue dansLa Presse, le 13 juin 2004.
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Un exemple concret de délestage : lesressour ces privées pour per sonnes agees

Le projet de loi 83 introduit un processus d accréditation (conformité) des résidences pour personnes
a&gées, sdon des criteres déterminés plus tard par réglement (donc sans déba public ?), en vue
d éventuelles références par le réseau locd (art. 128).

LesCHSLD

« Pendant les années 1960, on trouve plusieurs «foyers» construits afin de loger surtout des
personnes agées autonomes en pleine possession de leurs facultés. Au cours de la décennie suivante, le
MSSS resserre graduellement les criteres d’admission, ce qui aura pour effet de favoriser I'arrivée de
personnes moins autonomes. Ce phénomeéne, conjugué au vieillissement des pensionnaires dgaadmis,
conduit & une modification importante de la clientéle de ces centres d’ accueil, clientéle qui ressemble
de plus en plus a celle des centres hospitaliers de soins prolongés. Au cours des années 1980, on
constate que ces deux types d' établissement hébergent une clientéle hétérogene: personnes agées
lucides, personnes agees confuses, jeunes handicapées (Commission Rochon). Le nombre de lits
disponibles dans les centres d'accuell pour personnes agées et le centres hospitaliers de soins
prolongés connait une forte progression au cours des années 1970 et 1980 en raison des choix
effectués par les décideurs politiques et les administrateurs. Au cours des années 1990, ces deux

catégories d' établissement sont regroupées sous la méme dénomination, les CHSLD.®! »

Aingd, gpres avoir stoppé la création de CHSLD et augmenté leurs criteres d'acces, créant aind une

rareté des ressources, le Ministere veut mettre en
«Des tendances clés sont en train démerger pour le
place un cetificat de conformité des résidences | financement des soins de longue durée. La responsabilité du
financement est en train de passer du gouvernement fédéral
aux états, aux individus et a leurs familles. Les dispensateurs

N . . integrent et gerent les soins aigus et de longue durée et
obtenu par la poste gores avoir rempli - un ajoutent de nouveaux services sur le continuum et les

quesionnaire  sans  que la  viste dune consommateurs pensent plus sérieusement & comment planifier
et payer leurs futurs besoins de santé et comment naviguer de

intervenante du réseau ne soit obligatoire. fagon indépendante dans le systtme de soins de longue
durée. »30

pour personnes agées. Ce certificat peut ére

Malgré une certaine amdioration, les CHSLD sont encore loin de répondre a |’ensemble des besoins.

De plus, le concept de milieu de vie semble encore un concept bien théorique pour nombre d entre eux.

30 MSSS; Octobre 2004; Projet clinique : Cadre de référence pour les réseaux |ocaux de services de santé et de services
sociaux - Documentation

31 Turgeon, Jean et al, L’ évolution du Ministére et du réseau : continuité ou rupture ? in Lemieux, Vincent et al, Le systéme
de santé au Québec. Organisations, acteurs et enjeux, PUL, Québec, 2003.
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Rappelons que, sdon le MSSS, les CHSLD ont pour misson d'offrir un milieu de vie subgtitut a des
adultes en perte dautonomie fonctionnelle ou psychosocide qui ne peuvent plus demeurer dans leur
milieu de vie naturel, et ce, en dépit du soutien de leurs proches. Au lieu de consacrer le délestage de

ses reponsabilités vers le secteur privé et communautaire, n'aurait-il pas falu d'abord consacrer les
ressources nécessaires au secteur public pour qu'il puisse rédlement accomplir sa mission. Et respecter
sa propre Politique de soutien a domicile en offrant les services nécessares a I'ensemble des

personnes, qud que soit leur &ge, dans leur milieu de vie plutét que d'encadrer leur predtation et leur

tarification par les ressources privees ?
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Troisieme partie

La « nécessaire » circulation del’'information ou la fin dela confidentialité ?

Inspiré du néo-taylorisme et de la théorie du nouveau
«Les colts sociaux excédent les bénéfices dans la

premiére année dimplantation du dossier informatisé. I management public permettant le morcdlement des
faut inclure des logiciels de prévention et d'amélioration ] o )
continue de la qualitt (ACQ) pour défendre cet sarvices en une multiplicite de sous-tratants, la

investissement. »32

réngénierie actudle du réseau de la santé, a l'indar

des grandes entreprises privées, ne peut se concrétisr que par la primauté des technologies de
I'information et des communications (TIC) qui permet cette reconfiguration des modes de
fonctionnement®. Piéce maitresse du nouveau fonctionnement en réseau locd, le projet de loi 83
permettra la circulation du dosser dinique de la patiente au sein de I'ingtance locale, et ce, sans le
consentement prédable de I'usagere. Aing, le dossier pourra étre tranamis aux autres dispensateurs de
Services:  groupes communautaires,  entreprises  privees ou déconomie socide,  ressources
intermédiaires, ressources familides, professonnelle, s cette information est «nécessaire » a la prise
en charge de I’ usagere.

Le projet de loi 83 introduit donc un nouveau paradigme: la confidentidité, de norme centrde
reconnaissant la protection fondamentae des renseignements personnels, devient une exception a la
circulation des informations. Aind, en permettant, dans le cadre d'une entente conclue en vertu de
I'article 108, la communication d'un renssignement lorsque celui-ci est nécessaire « afin d’assurer k
prise en charge» dune usagere, la loi fat d'un organisme communautare le déenteur d'un
renseignement personnd. Quelles seront les limites et les obligations afférentes a la confidentidité des
renseignements communiqués par CES organiSmes ou a Cces organismes, puisgue les organismes publics
et les organismes privés ne sont pas liés aux mémes lois de protection des renseignements personndls ?
Qu'adviendra-il des codes de déontologie professonnds ? Que restera-t-il de I’ autonomie des groupes
communautairesqui se verront forcés de monter des dossers sur les personnes et de partager ces

informations avec les autres acteurs du réseau ?

32 MSSS; Octobre 2004; Projet clinique : Cadre de référence pour les réseaux locaux de services de santé et de services
sociaux - Documentation )
33 Rouillard, Christianet al, La réingénierie de |’ Etat. Vers un appauvrissement de |a gouver nance québécoise, PUL, 2004.
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Ici, c'est toute la notion de consentement telle qu'on I'avait toujours comprise qui est évacuée. C'est a

un véritable changement de paradigme auquel on assste. On remplace la notion de consentement libre,
éclaré, limité dans le temps, donné par une personne et pour un objet précis, par la présomption d'un

consentement générd illimité, ¢ ext-adire I’ absence méme de la nécessité de consentement.

Comme la Codlition solidarité santé, la TRPOCB demande que toute la question du consentement et de
la circulation des dossiers des patients soit retirée du projet de loi 83 et qu'un débat public se fasse sur

cette notion et sur la congtitution d’ un dosser nationd.

En outre, la TRPOCB recommande que les groupes communautaires ne soient pas obligés, y compris
dans le cadre d ententes de services ou de collaboration, de recueillir, conserver ou transmettre des

informations confidentidles sans le consentement écrit des personnes qui ont recours a leurs services

Ou participent aleurs activités.
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Quatrieme partie

Une appar ente participation citoyenne

Tout d abord, rappelons un extrait fondamenta de la Déclaration de Jakarta: « La promotion de la
santé est mise en cavre par et avec les personnes et ne leur est pas imposée. Elle améliore ala fois la
capacité d'agir des individus et celle des groupes, organisations ou communautés, d'influer sur les
déterminants de la santé Pour cela, il est nécessaire d’'éduquer, de former a I’animation et au
« leadership » et de bénéficier de ressources et de moyens. La responsabilisation des individus exige
de participer systématiquement ala prise de décisions ainsi que des compétences et des connaissances
essentielles pour pouvoir mettre en aavre des changements. Les moyens de communication
traditionnels et les nouvelles technol ogies contribuent ace processus. Il faut aussi trouver de nouvelles

manieres d' exploiter les ressources sociales,

« Impliquer la communauté : cela implique de travailler avec les culturelles et spirituelles en faveur de la

organisateurs communautaires pour définir la communauté, ses ; . . .
‘rist <tabli : <fini santé. »** Comment se situe le projet de loi
caractéristiques et établir avec eux des partenariats pour définir, . proj

évaluer et rencontrer les besoins. Ce partenariat risque d'étre
dévalorisé par les septiques et c'est une lourde tache de contrer

cela. »%* une amdioration de la capacité o influencer

83 face a cet énoncé? Cdui-ci favorise-t-il

et dagir de la populatiion e de ses organisations face aux grands enjeux liés a I'organisation des
sarvices sociaux et de santé? Ou, au contraire, relégue-t-il les citoyennes au rang de consommatrices

de sarvices et | expression démocratique au rang d’ andyse de marché ?

Fin delarégionalisation ?

. Le role premier des nouveles agences régiondes est
«Nous allons vers un consensus sur le modele

administratif soit une décentralisation accrue, concernée de favoriser la mise en place des réseaux locaux de
par I'évaluation, soumise aux mécanismes de marché,
favorable au secteur sans but lucratif et capable de services de santé et de services sociaux. Qu'en serail
répondre aux demandes d'amélioration de la qualité . L.
faites par la population. Il existe des difficultés pratiques lorsque ces derniers auront &€ mis en place ?

a concilier le pluralisme économique et I'équité. »

Rappelons quaux yeux des auteurs du rapport de la commisson Castonguay-Nepveu, la
régiondisation e la paticipation de la population gpparaissaent comme des moyens importants qui

34 Organisation mondiale de la santé (OMS), Déclaration de Jakarta, 1997

% MSSS; Octobre 2004; Projet clinique : Cadre de référence pour les réseaux locaux de services de santé et de services
sociaux - Documentation
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permettraient damédiorer la qudité et I'efficience des services. Et que la Loi sur la santé et les sarvices
sociaux, adoptée en 1991, «consacre I'importance de la décentralisation vers le palier régional. Dans
chacune des 18 nouvelles régions sociosanitaires, la loi institue une régie régionale. [..] La loi

prévoit également la formation d’une assemblée régionale [qui] est chargée d’élire tous les trois ans
les membres du conseil d’administration de la régie qui s affranchissent ains de la «tutelle»
ministérielle. Elle doit auss approuver les priorités régionales qui lui sont soumises ains que le
rapport annuel d’activités de la régie. [...] Le processus de régionalisation semble bien enclenché, les
principaux opposants des précédentes décennies s étant résolus a cette présence. On assiste a un

redéploiement graduel des activités du réseau de services autour des pdles régionaux. Tout le monde
s aligne sur la nouvelle répartition des activités.® »

Le projet de loi 83 met fin a cette régionaisation, «Nous allons favoriser une approche de

bien timide il faut I'avouer, en recentrant le concertation dans les milieux qui sera
. i ) _ R I’ abouti ssement et |e prolongement naturelsdenotre
systeme de santé et de services socialX a CeS | expérience de décentralisation de la gestion du
systéme de santé et de services sociaux. Pour tout
dire, notre gouvernement entend substituer au
Minigtere. A cet effet, il accorde davantage de discoursdela décentralisation, la véritable pratique
de la décentralisation. »*

deux extrémités, a savoir les réseaux locaux et le

pouvairs au Ministre de la santé (et des services

sociaux ?). Aind, on peut y lire que: «Le Ministre éablit équitablement les ressources
informationnelles et technologiques. 1l diffuse auprés des agences et des établissements les
orientations relatives aux standards d’acces, d’intégration, de qualité, d efficacité et d efficience. |l
évalue les résultats de la mise en cavre de son plan stratégique et s assure de la reddition de comptes
de la gestion du réseau en fonction des orientations qu’il a diffusées. Il détermine les territoires de
desserte des réseaux universitaires intégrés de santé. |l apprécie et évalue les résultats en matiere de
santé et de services sociaux.® » Enfin, le Ministre peut, de son propre chef, exercer les pouvoirs

prévus al’ égard d’ une agence (art. 167, gout).
L es Conseilsd’administration des éablissements

La TRPOCB est heureuse de voir que, contrairement ala Loi 25, le projet de loi 83 raméne la

participation des citoyennes et des usageres, les principaes intéressées par I'ampleur & la qudité des

36 Turgeon, Jean et al, L’ évolution du Ministére et du réseau : continuité ou rupture ? in Lemieux, Vincent et a, Le systéme
de santé au Québec. Organisations, acteurs et enjeux, PUL, Québec, 2003.

37 Couillard, P. (2003). Notes du ministre de la Santé et des Services sociaux pour la conférence d’ ouverture du Congrés de
|’ association des CLSC et des CHSLD du Québec, Québec, 22 mai 2003.

383onia Amzane, Les principaux amendements apportés ala LSSSpar e projet deloi 83, 10 janvier 2005, Association des
CLSC et des CHSLD du Québec
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sarvices offerts, au sein des nouveaux consells d'adminigration des CSSS. Mais edt-ce suffisant pour
leur assurer une véitable implication démocratique ? Pour que cette participation ait un sens, il aurat
fdlu mettre en place des moyens concrets (exemples: des ressources humaines et matérielles) pour

aseoir et favoriser cette participation citoyenne, ce que ne prévoit pas le projet deloi 83.

Quant a la place fate aux organismes communautaires sur ces consals dadminidration, quoi
gu éendue a l'ensemble des types d éablissements, ele demeure tributare d'un processus de
cooptation lié aux capecités de gestion des personnes. Aind, au lieu de renforcer la participaion
citoyenne, c'est le camp des gestionnaires qu'on renforce! Loin de nous I'idée de décrier le role
essentidd que jouent les gestionnaires, cependant nous croyons qu'il faut départager clarement les
roles. Or, tout comme les citoyennes et les usageres, les groupes communautaires s inscrivent
davantage dans une agpproche citoyenne de la représentation que dans un réle dtrictement gestionnaire.
A cet égard, nous invitons le ministre & corriger le tir e & permeitre aux orgenismes communautaires
de désgner eux-mémes leurs représentantes sur les consgls d'administrations des  établissements.

NousI’invitons par conséquent arevoir les conditions proposées dans le projet de loi.

Rappedons, comme Mme Deena White, dga citée, que « malgré la rhétorique communautaire, les
réformes dans le domaine de la santé et des services sociaux favorisaient I’ intervention professionnelle
et la définition de besoins par les professionnels ou les technocrates. Méme la participation des
citoyens aux conseils d’administration des hépitaux, des CSS, des CLSC et des autres établissements
allait savérer décevante: ils se trouvaient impuissants face aux professionnels-permanents qui y
Siégeaient auss et qui semblaient mieux maitriser les dossiers et les procédures bureaucratiques. »
Magré la sevérité de cette observation, nous sommes forcés d'admettre sa lucidité. C'est pourquoi
nous croyons essentied que des mesures concretes soient mises en place pour permettre aux citoyennes,
aux usageres et aux représentantes communautaires de jouer pleinement leur réle de citoyennes actives

dans leur communauté.

Concernant la formation des consalls d’ adminigtration des agences régiondes, la TRPOCB rappdlle les
nombreuses critiques formulées par le milieu communautaire lors du projet de loi 28 en 2001. Magré
I'absence d'un bilan exhaudif de la paticipation communautare aux consals dadminidration des
agences, nous congatons quand méme, que la diminution du nombre de seges communautaires de 4 a
1 et la désignation par le ministre de la personne, encore sur la base des compétences de gestion, ont

amoindri congdérablement I'importance du rble qui avait é&é reconnu par la Loi 120 tout en faisant
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peser un fardeau plus lourd sur les épaules de la personne désignée. Dans certains cas, il Sest méme

creuse un écart entre la personne représentant le communautaire e son milieu. Pour ces motifs, nous
invitons le minisre a revoir les digpositions du projet de loi afin d'assurer une représentation mieux
équilibrée des groupes communautaires tout en permettant vraiment au milieu communautaire de

désigner ses représentantes.

Des mécanismes de consultation insuffisants

Le projet de loi 83 prévoit que les ingtances ] _ ] _ . _
« L’économie est passée de la production de biens 4 la gestion

locdes e les agences régiondes doivent recourir | de services ce qui renforce I'importance du consommateur. »39

a différents modes dinformaion ou de
conaultation de la population afin de la mettre & contribution et de connéitre sa satisfaction al’égard de
I’ organisation des services et des résultats obtenus ». A la limite, un Smple sondage sur la satisfaction
des usagéres, a l'ingtar des études de marché pour les entreprises privées, permettra de remplir cette
obligation.

Aing, gorés plusieurs projets de loi qui, depuis 1996, ont amené d importants reculs a la participation
citoyenne, le projet de loi 83 consacre la citoyenne d'abord et avant tout comme une usagere-
consommeatrice. Pourtant I'art. 2 de la Loi sur les services de santé et les services sociaux (non modifié
et qui sert encore, du moins en théorie, d’'assise a notre systéme de santé) prévoit : «Afin de permettre
la réalisation de ces objectifs, la présente loi établit un mode d' organisation des ressources humaines,
matérielles et financiéres destiné a [...] assurer la participation des personnes et des groupes
qu'elles forment au choix des orientations, a l’instauration, alI’amélioration, au développement et a

I’administration des services. »

Aind, le projet de loi 83, Sil veut regponsabiliser davantage la responsabilité individuele des
personnes envers leur santé, rameéne ala marge la participation de ces derniéres aux prises de décison.
Pourtant, comme le note fort pertinemment le Consall de la santé et du bienétre, «dans le contexte
politique contemporain, il apparait nécessaire de consolider et d’accroitre la participation citoyenne.
Certains des enjeux discutés précédemment indiquent que I’ on doit favoriser davantage I’ engagement

des citoyens tant dans la prise de décision concernant les orientations générales et les politiques du

39 MSSS; Octobre 2004; Projet clinique : Cadre de référence pour les réseaux locaux de services de santé et de services
sociaux - Documentation
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systeme que dans la gestion des différents établissements du systeme. Une présence accrue des
citoyens permettrait d’augmenter la transparence et la réactivité du systéme et de démocratiser
davantage les débats publics en matiére de santé et de services sociaux. Elle aiderait a combattre un
sentiment d’ impuissance et méme d’ aliénation qui est souvent exprimé dans les débats de la part de
groupes de citoyens. Elle pourrait permettre justement une plus grande appropriation du systeme et,
du méme coup, une facon de lutter contre la démobilisation des citoyennes et citoyens devant la
complexité des enjeux de santé et de bien-étre. La participation accrue des citoyennes et des citoyens
aiderait a augmenter leur connaissance du systeme de santé et afaciliter la diffusion de I’ information
parmi la population. Elle aiderait a accroitre la validité de certains principes qui sont devenus
particuliérement importants dans le domaine de la santé, notamment celui de la liberté de choix et
celui du consentement libre et éclairé avant de recevoir un traitement. [...] Par ailleurs, I'implication
civique est présentée par plusieurs auteurs comme un préalable favorisant une plus grande

responsabilisation des citoyennes et des citoyens.**»

Enfin, le Consall goute que, dans le secteur de la santé e du bienéire, «il apparait que la
participation des citoyennes et des citoyens contribue a la qualité de la gestion et & une meilleure
planification des services, ces derniers reflétant davantage les besoins, les valeurs et |a culture de la
collectivité. [...] Ainsi, la participation demeure une des fagons de contribuer ala bonne gouvernance
du systeme public de santé et de bien-étre et d’ en assurer I'intégrité en facilitant son appropriation par

les citoyennes et |es citoyens.! »

40 Conseil de lasanté et du bien-étre, Valeurs fondamentales et enjeux de citoyenneté en matiére de santé et de bien-étre,
aolt 2004.

41 Conseil de lasanté et du bien-étre, Participation et consultation des citoyennes et citoyens en matiére de santé et de bien-
étre, ao(t 2004.
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Cinquiéme partie

L etraitement des plaintes

« Toute insatisfection ne conduit pas a la formulaion d'une plante, loin Sen faut. Pour qu'une
insgtisfaction conduise a une plainte, plusieurs ordres de phénomenes semblent importants. Le premier
touche aux mécanismes de traitement des plaintes. Il fautt un mécanisme connu e accessble par ceux
qui sont insatidfats; ils doivent ére informés de la procédure, la comprendre et se sentir capables
d entreprendre la démarche. Ils doivent, en outre, avoir confiance, en la procédure; esimer qu' dle et
équitable, rigoureuse et qu'elle peut conduire a des résultats. Enfin, I'usager doit ére persuadé de
recevoir les soins ou les sarvices dont il a besoin magré sa plainte, il ne doit pas craindre des
représailles, une hodtilité de la part des intervenants, la relation entre les responsables des plaintes et
les intervenants ou un déa trop long. La confiance couvre différents aspects e dle et ddterminée par
différents facteurs*? » Ces facteurs touchent & la vishilité et aux vistes, le temps e les ddais Et

surtout la peur des représailles.

Bien quon puisse accueillir favorablement certaines propositions du projet de loi 83 concernant les
mécanismes d'examen & de traitement des plaintes, le projet ne régle en rien certains des problémes
fondamentaux identifiés ci-haut. 11 comporte méme un recul consdérable: le projet de loi ne permet
plus au commissaire locd ou régiond dintervenir de sa propre initiative (art. 10.7 & art. 28.7). |l
semble méme écater du mécaniame les organismes n'ayant pas conclu dentente formdle avec le
réseau loca, par exemple les entreprises d'économie socide en entretien domestique qui regoivent
souvent leurs nouvelles clientes sur smple référence. L’indépendance accrue du commissaire locad aux
plaintes correspond-€lle a ce que recommande le Protecteur du citoyen depuis de nombreuses années, a
savoir : « éablir un bureau d'examen des plaintes a un niveau le plus éloigné possible de celui du

personnel décideur viseé par les plaintes .»

Le Minigére devrait Sinspirer de la réflexion du Consell de la santé et du bienétre qui préconise
dinclure I'ensemble des droits en matiére de santé et de bienétre. « Il devrait alors affirmer
I existence conjointe de droits individuels et de droits collectifs. Alors que la notion de droit individuel

renvoie ala reconnaissance de valeurs et de prérogatives accordées aux individus en tenant compte de

42 Gagnon, Eric et al, Lesinsatisfactions et les plaintes : I’ accessibilité des usagers et des usagéres aux mécanismes de
recours, Commissaire aux plaintes, FQRSC, RRSSS-Québec, septembre 2001.
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leur nature humaine, la notion de droit collectif référe ala reconnaissance de normes communes et de

besoins collectifs qui sont jugés essentiels pour assurer le respect de la liberté et de la dignité
humaine. Une autre particularité des droits collectifs est qu’ils sont toujours définis en fonction d'un

contexte social et qu'ils requiérent I’ intervention des autorités publiques pour devenir effectifs.*® »

Enfin, le projet de loi 83, en dargissant la notion d « organisme communautaire» pouvant assister et
accompagner un usager (at. 32), laisse sans réponse un grand nombre de questions: Quele place
réserve-t-il pour les organismes non reconnus par projet de loi 83 dans la défense des droits ? Et Sils
sont reconnus par la loi, les organismes pourront-ils conserver leur misson, éablir leurs priorités et
leur propre plan dactions, conserver leur autonomie de pratique et dapprocheset ére financés
adéguatement pour ce qui ne reléve pas du mandat prévu par la LSSS. Enfin, asssterons-nous aune
sectorisation de |’ assstance et de I’ accompagnement fonction des différentes « clientdes » ?

3 Conseil de lasanté et du bien-étre, Une déclaration des droits et responsabilités des citoyennes et citoyens en matiére de
santé et de bien-étre, aolt 2004.
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CONCLUSION

. . o Alors que la réforme de 1991 plagait la citoyenne au «caar » du
«Un modéle de systtme dactivités

comprend [entre autres]: le sujet systéme, c'est une approche drictement gestionnaire, et comptable
(professionnel), l'objet vers qui les . . o
activités sont dirigées (le patient), la de réduction des colts, qui nous et proposée ici en placant au
communauté (les multiples individus qui ; ; oL .
se partagent l'objet) »% car de la nouvele r&orme des réseaux intégrés de services

chapeautés par des centres de santé et de services sociaux. On est
loin de la conception développée par I’ Organisation mondide de la santé (OMS) qui définit la santé,
non comme |'aisence de mdadie, mais comme « I’ gptitude pour identifier et rédiser ses aspirations,
satisfaire a ses besoins e modifier ou faire face a son environnement. La santé et donc une ressource
de la vie quotidienne et non pas un objectif de vie. La santé et un concept pogtif mettant I’ accent sur
les ressources socides et personndles aing que sur les capacités physiques. » Le droit ala santé n'est
toujours pas formelement reconnu. L’occason aurait pourtant &€ bele dinclure les principes
(normes) de la Loi canadienne sur la santé, a savoir I'universdité, I'intégrdité, la trandférabilité, le
caractére public, |'accessbilité. Et de les étendre ace qui et au caar du systeme de santé aujourd’ hui,

au méme titre que les sarvices médicaux et hospitdiers, les services adomicile et les médicaments.

En concluson, la TRPOCB fat demne la réflexion suivante de M. Gilles Bibeau, professeur
d anthropologie, qui résume hien la Stuation a laquelle nous sommes confrontés: « Sous I’ influence
du rationalisme gestionnaire ambiant et du pouvoir croissant de la classe des «managers », nos
services de santé en sont venus, me semble-t-il, & étre pensés et gérés a la maniere d'une vaste
industrie de soins. Les réformes en cours dans |’ ensemble des services publics, et notamment dans le
secteur ce la santé, étaient sans doute inévitables, j’en conviens: n' apparaissent-elles pas cependant
trop directement subordonnés a des impératifs strictement financiers et comptables que I'on disait
provisoires et qui visaient, il y a peu de temps encore, al’ atteinte du déficit zéro ? Les mémes experts
n’'exigeront-ils pas dans I’avenir de continuer a réduire les dépenses gouvernementales en matiere
d’ éducation, de santé, de protection du revenu® et de culture de maniére a maintenir ce méme déficit
z&ro ? Les économistes de la santé, les experts comptables et les planificateurs ont joué un role
déterminant, la chose est bien connue, dans le processus de décroissance de la taille de I’ Etat, dans la

redéfinition des stratégies financiéres qui ont provoqué une reconfiguration des services publics et

44 M SSS; Octobre 2004; Projet clinique : Cadre de référence pour les réseaux locaux de services de santé et de services
sociaux - Documentation
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remodelé de maniére substantielle, dans un sens de plus en plus médicalisé, I’ architecture de tout

notre systéme public de santé. A défaut de s engager afond dans la privatisation des services — ce &
quoi les Québécoises et les Québécois S opposent — les gestionnaires ont cherché, et cherchent encore,
a s approprier au plus bas colt possible les ressources communautaires et alternatives dans le cadre
de politiques au vernis progressiste qui vantent les vertus du bénévolat, du partenariat et de la
concertation... Je repense a la fable du renard et du corbeau que nous avons apprise par caar a

I’ école*® »

Rappdons enfin que le Québec, en acceptant que le Canada signe en son nom le Pacte relatif aux
droits sociaux, économiques et culturels (ONU) sengageat formelement a reconnditre le droit ala
santé qui et «un droit fondamentd de I'ére humain, indispensable a l'exercice des autres droits de
I'étre humain. Toute personne a le droit de jouir du mellleur éa de santé sisceptible d'étre atteint, lui
permettant de vivre dans ladignité. »

Table des regroupements provinciaux
d'organismes communautaires et bénévoles
Février 2004

4> Bibeau, Gilles, Postaface, in Deena White, Lyne Jobin, Danielle McCann et Paul Morin, Pour sortir des sentiers battus.
L’ action intersectorielle en santé mental e (2002).
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